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Formáli 

Þetta verkefni er lokaverkefni til fullnaðar MA-gráðu við Menntavísindasvið 

Háskóla Íslands með áherslu á sérkennslufræði. Vægi ritgerðarinnar er 40 

ECTS-einingar. Viðfangsefni þessarar ritgerðar var að varpa ljósi á reynslu 

mæðra barna með einhverfurófsröskun af skólagöngu barna sinna og 

jafnframt reynslu þeirra af samskiptum við fagmenn grunnskóla. Athugað 

var hvernig bakgrunnur og núverandi aðstæður mæðranna hefði áhrif á 

reynslu þeirra. En það var skoðað út frá auðmagnskenningum Pierre 

Bourdieu og hugmyndum hans um veruhátt (e.habitus) og vettvang. 

Leiðbeinandi minn í þessu verkefni var Dr. Berglind Rós Magnúsdóttir 
lektor við Menntavísindasvið og vil ég þakka henni kærlega fyrir jákvæða og 
uppbyggilega leiðsögn. Einnig vil ég þakka henni fyrir að sýna verkefninu 
mínu frá upphafi mikinn áhuga en það veitti mér mikla hvatningu. 
Sérfræðingi verkefnisins, Dr. Önnudís Grétu Rúdólfsdóttur lektor við 
Menntavísindasvið þakka ég einnig fyrir gagnlegar ábendingar.  

Fjölskyldu minni, eiginmanni og sonum þakka ég fyrir dýrmætan 
stuðning og hvatningu á meðan ritgerðarvinnunni stóð. Föður mínum þakka 
ég innilega fyrir yfirlestur á ritgerðinni og móður minni vil ég þakka fyrir 
ómælda aðstoð og hugulsemi meðan á námi mínu stóð. Mæðrunum sem 
buðu sig fram og tóku þátt í þessari rannsókn vil ég þakka innilega fyrir. Þær 
gáfu mér góðan tíma til að spjalla við þær um reynslu þeirra af því að vera 
mæður barna með einhverfurófsröskun. Kann ég þeim mínar bestu þakkir 
fyrir því án þeirra hefði þetta verkefni ekki orðið að veruleika.  
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Ágrip 

Foreldrasamstarf heimilis og skóla er mikilvægur liður í námi hvers barns. 
Það krefst oft á tíðum mikilla samskipta við skólann, þegar um er að ræða 
nemendur sem skilgreindir eru með einhverfurófsröskun. Bakgrunnur 
foreldra er afar ólíkur og getur því hæglega hallað á þann hóp foreldra, sem 
upplifir samskipti  við skólann erfið af einhverjum ástæðum. Ritgerðin segir 
frá eigindlegri rannsókn, sem unnin var með þátttöku mæðra barna með 
einhverfurófsröskun á grunnskólaaldri á höfuðborgarsvæðinu. Einnig var 
rætt við fagmenn frá skóla- og frístundasviði Reykjavíkurborgar og 
Sjónarhóli, ráðgjafarmiðstöð fyrir foreldra barna með sérþarfir. Fagmenn 
áttu að varpa ljósi á skólavettvanginn, þjónustuúrræði og stuðning sem er í 
boði fyrir foreldra barna með röskun á einhverfurófi. Tekin voru átta hálf-
stöðluð einstaklingsviðtöl, sex viðtöl við mæður og tvö viðtöl við fagmenn.  

Tilgangur þessarar rannsóknar var að fá fram reynslu mæðra af 

skólagöngu barna sem skilgreind hafa verið á einhverfurófi og jafnframt 

reynslu þeirra af samskiptum sínum við kennara og annað fagfólk í 

grunnskóla barna þeirra. Þá var kenningarrammi Pierre Bourdieu notaður til 

að kanna hvernig bakgrunnur mæðra, með áherslu á veruhátt (e. habitus), 

menningar- og félagsauð marki stöðu þeirra, samskipti og væntingar á 

vettvangi menntunar barna með skilgreinda einhverfurófsröskun.       

Bakgrunnur mæðranna sex í rannsókninni var ólíkur og bjuggu þær 

jafnframt við ólíkar aðstæður. Þrjár voru með háskólapróf og giftar. Þrjár 

voru með grunn- eða framhaldsskólapróf og bjuggu tvær þeirra einar með 

sínum börnum en sú þriðja var í sambúð en ekki með barnsföður sínum. 

Mæðurnar með háskólapróf virtust vera sjálfsöruggari í samskiptum við 

skólann, gerðu meiri kröfur og áttu auðveldara með að segja sína skoðun á 

kennslufyrirkomulagi og skólagöngu barnsins. Getur það tengst ríkjandi 

menningarauði þeirra og veruhætti. Félagsauður mæðranna var ólíkur og 

því voru bjargráð (e. resources) þeirra sem þær nýttu sér og barni sínu til 

framdráttar ólík. Þær mæður sem höfðu aðgang að faglegu tengslaneti í 

sínu nánasta umhverfi, gátu nýtt sér upplýsingar og reynslu frá því á fundum 

með skólanum eða fengu sérfræðinga með sér til að tala sínu máli. 

Mæðurnar töluðu allar um mikið álag sem hvílir á heimilinu vegna 

umönnunar barns með einhverfurófsröskun og fjölskyldulífið markast að 

verulegu leyti af því. Álagið leiddi til ólíkra tilfinninga og mæðurnar voru 

viðkvæmari og fannst erfiðara að standa á sínu gagnvart skólanum.  
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Abstract 

Mothering practices and collaboration with professionals to secure 

their autistic children‘s schooling and professional services. 

It is important in every child’s education, for their school and parents to 

communicate and work together. When children with special needs are 

involved, it is essential. A total of eight semi-structured interviews were 

conducted for this qualitative research, documented in this dissertation. Six 

mothers of children with autism spectrum disorder and two professionals 

from an education and social committee of Reykjavik area and a 

consultancy centre for parents of children with special needs.  

The purpose of this research was to explore the parental experience 

when dealing with the school with education of children with autism 

spectrum disorder, as well as their experience of the communication with 

their child’s teachers and other professionals at school. The Pierre 

Bourdieu‘s theoretical framework was used to explore how habitus, 

cultural- and social capital of the mothers shapes their position, 

communication with the school and expectations with their child’s 

education. The mothers that participated in the research all had different 

backgrounds, three graduated from University and were married, three had 

GCSE or A level equivalent education of which two were single mothers and 

one was co-habiting with a partner that is not the father of the children. 

The university graduated mothers appeared more confident in their 

communication with the school. They could express their opinion on the 

studies and education for their child, were more demanding and had higher 

expectations. This can be linked to their habitus and cultural capital. The 

mother’s social capital was different and as a result they had different 

resources they could draw on and use to advance their child. The mothers, 

who experience good support from family and/or their community, could 

use this experience to help them in their communication with the school or 

they would bring specialist professionals with them to school meetings to 

discuss their case. All the mothers described being under emotional 

pressure. Caring for a child with autism has impact on family life and other 

family members. The mothers of children that show aggressive or violent 

behaviour experience it even more so. This added pressure caused more 

anxiety and difficult feelings in their communication with the school 

professionals.  
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Hluti I – Bakgrunnur rannsóknar; kenningar, 
fræði og aðferðir 

Í þessum hluta er byrjað á inngangi þar sem fjallað er meðal annars um 

tilgang rannsóknar og þær rannsóknarspurningar sem leitað verður svara 

við. Kafli 2 er fræðilegur bakgrunnur og umfjöllun um kenningar. Byrjað 

verður á því að fjalla um kenningarlegan ramma Pierre Bourdieu en 

kenningar hans höfðu áhrif á framkvæmd rannsóknar og úrvinnslu. Farið er í 

helstu hugtök hans sem verða til umfjöllunar í þessu verkefni. Fjallað verður 

einnig um mæðrun og börn með einhverfurófsröskun. Að lokum verður 

farið í aðferðafræði rannsóknar, þar sem fjallað verður meðal annars um 

rannsóknarsnið, gagnaöflun og gagnagreiningaraðferð.  
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1 Inngangur 

Foreldrasamstarf heimilis og skóla er mikilvægur liður í námi hvers barns. 

Með samstarfi heimila og skóla er hér átt við tengsl og samskipti skóla og 

fjölskyldna sem snúa einkum að námi barna og hafa það að markmiði að 

stuðla að auknum þroska, vellíðan og velferð þeirra. Það krefst oft á tíðum 

mikilla samskipta við skólann þegar um er að ræða nemendur með 

einhverfurófsröskun. Þá þurfa foreldrar að vera í nánum og markvissum 

samskiptum við kennara og aðra fagmenn sem starfa í grunnskólum. Það 

getur reynst sumum foreldrum þrautinni þyngri að eiga í slíkum samskiptum 

við skólann (Reay, 1999). Í því samhengi er mikilvægt að gera sér grein fyrir 

því, að foreldrahópur er ólíkur hvað varðar aðkomu þeirra að skólanum. Í 

rannsókn sinni nefnir Lareau (2002), að menntunarstig foreldra geti haft 

áhrif, en foreldrar með meiri menntun hafa þar ákveðið forskot í 

samskiptum við skólann og getur auðveldað þeim að mynda tengslanet sem 

kemur barni þeirra til góða. Foreldrar með minni menntun eru líklegri til 

þess að líta á kennarann sem ákveðið yfirvald og geta þá samskiptin 

einkennst af óöryggi. Að eiga í samstarfi við ólíkan foreldrahóp er sá 

veruleiki, sem fagmenn grunnskólanna standa frammi fyrir og þurfa að vera 

meðvitaðir um. En jafnframt ber fagmönnum og foreldrum að starfa saman 

og gæta hagsmuna barnanna. Það er gert með því að byggja upp og efla 

gott samstarf en þá er gott að hafa sjö atriði í huga. Þessi atriði eru: 

samskipti, fagleg þekking og færni, virðing, skuldbinding, jafnrétti, 

réttindagæsla og traust. Fjallað verður ítarlega um hvert þessara atriða í 

viðauka 7. 

Joyce L. Epstein (2001) og Nanna Kristín Christiansen (2007) telja að gott 

samstarf þurfi að einkennast af trausti og virðingu til þess að það verði 

farsælt og árangursríkt. Niðurstöður rannsóknar Desforges og Abouchaar 

(2003) benda einnig til þess, að markviss aðkoma foreldra að námi og starfi 

barna þeirra í skólum sé forsenda þess, að þau nái góðum námsárangri og 

hefur Nanna Kristín (2007) talað um samstarfið sem brýnt hagsmunamál 

fyrir börn í því sambandi. En markviss aðkoma foreldra er ekki alltaf raunin 

og ef byggt er á niðurstöðum rannsókna frá Bretlandi og Bandaríkjunum 

mætti draga þær ályktanir, að sama gæti verið upp á teningnum hér á 

Íslandi. En þar segir, að félagslegir þættir geti haft áhrif á samskipti og 

upplýsingaflæði milli skóla og heimila. Lareau (1999) skoðaði áhrif 
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félagslegrar stöðu á þátttöku bandarískra foreldra í skólastarfi. Niðurstöður 

hennar sýndu, að þrátt fyrir að foreldrar úr efri og neðri lögum samfélagsins 

hefðu hagsmuni barna sinna að leiðarljósi voru samskipti þeirra við skólann 

ólík. Foreldrar úr neðri lögum höfðu helst samskipti við skólann vegna atriða 

sem sneru ekki beinlínis að námi barnanna, svo sem matartíma, skólabíl og 

frímínútum. Foreldrar úr efri lögum áttu aftur á móti tíðari samskipti við 

kennara og snerust samskipti þeirra í milli gjarnan um efni sem tengdust 

námi barnanna.  

Mikilvægt er því að skoða ólíkan foreldrahóp, sem býr við ólíkan 
bakgrunn hvað varðar menntun og félagsleg tengsl.  Þannig er hægt að átta 
sig betur á þeim verkfærum sem foreldrar búa að og koma þeim til góða í 
þeirri samvinnu sem þarf að vera um nám barnsins þeirra. Kennarar og 
fagmenn þurfa því að vera meðvitaðir um þennan ólíka menningar- og 
félagsauð sem foreldrar búa við.  

1.1 Markmið rannsóknar og rannsóknarspurningar 

Meginmarkmið þessa rannsóknarverkefnis er að kanna bjargráð (e. 
resources) mæðra við skólun einhverfra barna sinna í ljósi 
auðmagnskenninga. Einnig er það markmið rannsóknarinnar að athuga 
hvort reynsla mæðra af samskiptum við kennara og annað fagfólk sé ólík og 
hvort þessi ólíka reynsla mæðranna í samskiptum við skólann mótist af 
bakgrunni þeirra og núverandi aðstæðum. Rannsóknarefnið verður skoðað 
með tilvísun í erlendar rannsóknir sem hafa skoðað sambærileg 
viðfangsefni.  

Í þessu verkefni verður leitað svara við þremur rannsóknarspurningum.  

1. Hver er staða nemenda með einhverfurófsröskun á skólavettvangi á 
höfuðborgarsvæðinu? Hvaða úrræði bjóðast foreldrum barna með 
einhverfurófsröskun með tilliti til ráðgjafar og stuðnings? 

2. Hvernig markar bakgrunnur mæðra og núverandi aðstæður með 
áherslu á veruhátt, menningar- og félagsauð þátttöku þeirra í 
skólastarfi og samskipti við skólafólk og sérfræðinga? 

3. Hvað veldur mæðrum tilfinningalegu álagi í daglegri umönnun 
barna með röskun á einhverfurófi?  

Meginmarkmið rannsóknarinnar er að kanna bjargráð mæðra við skólun 

einhverfra barna sinna í ljósi auðmagnskenninga Bourdieu. Hér á eftir 

verður stuttlega fjallað um einkenni einhverfurófsröskunar en nánari lýsing 

á birtingarformi einhverfunnar er í kafla 3. Hugtökum Pierre Bourdieu verða 

hins vegar gerð skil í kafla 2.  
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Börnum sem greinast með röskun á einhverfurófi hefur fjölgað mikið 

síðustu ár. Talið er að algengi einhverfu og einhverfurófsraskana hafi 

margfaldast síðustu 20 ár, ekki bara á Íslandi heldur líka í löndunum hér í 

kringum okkur. Ástæður þessara breytinga má meðal annars rekja til þeirra 

skilgreininga á einhverfu sem koma fram í ICD-10 og DSM-IV, en í eldri 

rannsóknum voru einungis þeir teknir með sem voru með alvarlega 

einhverfu og með þroskahömlun. Í nýrri rannsóknum eru allir einstaklingar 

teknir með sem eru á einhverfurófinu (Evald Sæmundsen, 2014). Þegar barn 

greinist með einhverfu er jafn mikilvægt fyrir foreldrana og það er fyrir 

sérfræðinga að fá útkomu prófana, sem gerðar eru á barni þeirra. 

Nákvæmar upplýsingar eru mikilvægar fyrir foreldrana svo þeir geti áttað 

sig betur á stöðu barnsins og undirbúið sig til þess að takast á við komandi 

verkefni og leita sér viðeigandi þjónustu (Sigríður Lóa Jónsdóttir o.fl., 2007, 

bls. 1361).  

Leo Kanner var fyrstur til þess að lýsa einhverfu árið 1943 en Hans 

Asperger kom fyrstur fram með lýsingu á Asperger heilkenninu árið 1944. 

Enn í dag er mikið vitnað í heimildir þeirra beggja um einkenni einhverfu 

(Heward, 2009). Í bókinni Litróf einhverfunnar kemur fram skilgreining á 

einhverfu. En þar stendur: 

Einhverfa er samsafn hegðunareinkenna sem verða til vegna 
röskunar á taugaþroska og birtast á mismunandi tímum eftir 
fæðingu. Einkennin geta verið misjafnlega mörg og af 
mismiklum styrkleika en hvort tveggja ræður hversu alvarleg 
þau eru. Til að lýsa þessum margbreytileika er notað hugtakið 
einhverfuróf. (Evald Sæmundsen og Andrea Katrín 
Guðmundsdóttir, 2014, bls. 8)  

Hjá börnum á einhverfurófi koma fram einkenni sem falla undir eftirfarandi 

flokka. Í fyrsta lagi eiga þau í erfiðleikum með félagslegt samspil við aðrar 

manneskjur. Þau eiga erfitt með að taka þátt í ímyndunarleik og eins að 

koma inn í leik og viðhalda leik við önnur börn. Í öðru lagi eru þau með 

frávik í máltjáningu og boðskipti geta reynst þeim erfið. Oft er málþroski 

þeirra verulega seinkaður, sem getur dregið úr bæði máltjáningu og 

málskilningi. Tal getur komið seint eða jafnvel ekki neitt. Í þriðja lagi sýna 

börn með einhverfurófsröskun oft áráttukennda hegðun en þá er átt við, að 

þau eiga það til að endurtaka sömu athöfn aftur og aftur (Sigríður Lóa 

Jónsdóttir og Ingólfur Einarsson, 2005). Við greiningu á einhverfurófsröskun 

er stuðst við ofangreind hegðunareinkenni sem er skipt upp í þrjú svið; 
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einkenni í félagslegum samskiptum, einkenni í máli og tjáskiptum og 

sérkennileg, áráttukennd hegðun.  

Hversu sterk og mörg einkenni börn sýna á hverju sviði markar þá 

greiningu sem það fær að lokum. En þeir greiningarflokkar sem falla undir 

gagntækar þroskaraskanir (e. pervasive developmental disorder) eða einnig 

talað um einhverfurófsröskun (e. autism spectrum disorder) eru: Dæmigerð 

einhverfa (e. autistic disorder), ódæmigerð einhverfa (e. pervasive 

developmental disorder), Asperger heilkenni, Retts heilkenni og 

upplausnarþroskaröskun (e. childhood disintegrative disorder) (Heward, 

2009). 

1.2 Framkvæmd rannsóknar 

Unnin var eigindleg rannsókn byggð á kenningarlegum ramma Pierre 

Bourdieu. Leitað var eftir þátttöku mæðra barna með einhverfurófsröskun 

sem stunduðu nám í grunnskólum á höfuðborgarsvæðinu og voru eldri en 

tíu ára. Tekin voru sex einstaklingsviðtöl við mæður og tvö einstaklingsviðtöl 

við fagmenn frá Skóla- og frístundasviði Reykjavíkurborgar og Sjónarhóli-

ráðgjafarmiðstöð fyrir foreldra barna með sérþarfir. Viðtölin fóru fram á 

tímabilinu mars til júní 2015. Viðtalsgögnin voru greind með aðferðum 

þemagreiningar (e. thematic analysis).  

Þar sem unnin var Bourdieuísk rannsókn og auðmagnskenningar Pierre 

Bourdieu skoðaðar í samspili við vettvang, verða niðurstöður 

gagnagreiningar tengdar við frekari fræði og rannsóknir í 

niðurstöðuköflunum. Fræðileg umfjöllun verður því umfangsmeiri en kemur 

fram í fræðilegum bakgrunni eða í kafla 2.  

1.3 Hagnýtt og fræðilegt gildi rannsóknarverkefnis 

Hagnýtt gildi rannsóknarverkefnisins gæti verið töluvert fyrir menntakerfið, 
stjórnendur og þá sem móta menntastefnuna og ekki síst fyrir þann hóp 
starfsmanna sem vinnur í grunnskólum. Þó athyglinni sé beint að 
grunnskólanum getur þetta hæglega átt erindi til fagmanna allra 
skólastiganna, þar sem samstarf heimilis og skóla er. Þetta er efni sem ekki 
hefur verið mikið skrifað um en að mínu mati er afar mikilvægt að vekja 
máls á því. Að vekja máls á ólíkum aðstæðum nemenda og foreldra þeirra 
og hvernig þær geta haft áhrif á skólagöngu og líðan í skóla. En 
rannsóknarverkefnið einblínir fyrst og fremst á mæður og hvernig 
bakgrunnur þeirra og núverandi aðstæður hefur áhrif á upplifun þeirra af 
samstarfi við skólann og þátttöku þeirra í námi barna sinna. Kennarar og 
annað fagfólk í grunnskólum þarf að vera meðvitað um þennan ólíka 
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bakgrunn og áhrif hans, svo þeir geti komið til móts við ólíkar þarfir 
foreldranna þannig að allir sitji við sama borð. Eins er það mikilvægt fyrir 
kennara og aðra fagmenn að vera meðvitaðir um framkomu sína og hvort 
hún er ólík þegar átt er við ólíka foreldrahópa. Rannsóknarverkefnið ætti 
einnig að gera kennara og fagfólk í grunnskólum meðvitað um, að allir 
foreldrar eiga jafnan rétt á þátttöku í námi barnsins síns. Þegar bakgrunnur 
eða aðstæður foreldra getur hamlað slíkri þátttöku þurfa kennarar að reyna 
að koma til móts við þennan hóp með því að leita leiða til þess að virkja þá 
enn frekar. Breskar og bandarískar rannsóknir hafa sýnt, að foreldrar með 
litla menntun hafa upplifað óöryggi í samskiptum við skólana. Það getur 
tengst neikvæðri upplifun þeirra sjálfra af skólanum og hefur valdið því að 
þá skortir sjálfsöryggi í samskiptum sínum við kennara og fagmenn og draga 
sig jafnvel frá skólanum eða eiga erfitt með að segja sína skoðun þar sem 
þeir upplifa að talað sé niður til þeirra (Lareau, 2002; Reay, 2004a). Einnig 
getur það gefið kennurum og öðru fagfólki mikilvægar upplýsingar ef það 
þekkir til aðstæðna heima fyrir og eins hvort foreldrar hafa myndað 
félagslegt tengslanet við einstaklinga í nærumhverfinu. Þá er átt við tengsl 
við til dæmis aðra foreldra eða einstaklinga sem geta eflt þau í samskiptum 
við skólann á einhvern hátt. En hversu sterka og víð tengingin er, valdeflir 
foreldra í samskiptum við kennara og fagmenn sem starfa í skólunum.  

Rannsóknarverkefnið getur einnig haft hagnýtt gildi fyrir foreldra barna 

með einhverfurófsröskun. Í verkefninu kemur fram sjónarhorn mæðra 

einhverfra barna varðandi samstarf við skólafólk og sérfræðinga og reynsla 

af skólagöngu barnanna og þátttöku í skólastarfi. Niðurstöðurnar geta nýst 

öðrum foreldrum; gefið þeim hugmyndir og þeir dregið lærdóm af 

reynslusögum mæðranna sem tóku þátt í rannsókninni. Með því að nýta sér 

það sem fram kemur hjá mæðrunum, getur rannsóknarverkefnið valdeflt 

foreldra í svipuðum aðstæðum í samskiptum við skólafólk og sérfræðinga. 

Fræðilegt gildi rannsóknarverkefnisins gæti orðið nokkuð, þar sem ekki 

hafa verið gerðar margar rannsóknir á Íslandi á áhrifum félagslegs 

bakgrunns foreldra á þátttöku þeirra í skólastarfi barna sinna og eins 

hvernig ólíkur foreldrahópur upplifir samskipti sín við kennara og annað 

fagfólk. Nýleg meistaraprófsritgerð Åse Vivås (2015) fjallaði um sjónarhorn 

austur-evrópskra mæðra á nám barna sinna í íslenskum grunnskólum. 

Börnum þeirra vegnaði öllum vel í námi og var ástæða þess, að óskað var 

eftir þátttöku þessara mæðra. Kannað var hvað í bakgrunni mæðranna og 

núverandi aðstæðum hefði áhrif á velgengni barnanna í íslenskum 

grunnskólum. Í ljós kom, að þær voru allar með háskólagráðu á grunn-eða 

framhaldsstigi frá sínu heimalandi og lögðu þær allar metnað sinn í að 

styðja við nám barna sinna og höfðu forsendur til þess (Åse Vivås, 2015). En 

þær rannsóknir sem hafa einnig skoðað áhrif félagslegs bakgrunns hér á 
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Íslandi hafa einblínt meira á nemendurna sjálfa í tengslum við námsárangur 

eða val. Í rannsókn Amalíu Björnsdóttur, Barkar Hansen og Baldurs 

Kristjánssonar (2010) voru skoðuð tengsl námsárangurs 1100 nemenda í 3., 

6. og 9. bekk við þætti sem tóku til félagslegra aðstæðna. Í því samhengi var 

menntun móður sett í forgrunn. Niðurstöður bentu til þess, að eftir því sem 

menntunarstig mæðra var meira því betri árangri náðu nemendur á 

samræmdum prófum. Rannsókn Guðbjargar Vilhjálmsdóttur (2008, bls. 

195) einblíndi á áhrif veruháttar (e. habitus) íslenskra ungmenna á val þeirra 

á frístundum. Þá notaði Guðbjörg hugtak Pierre Bourdieu um veruhátt og 

vann út frá því, að val á frístundum væri háð félagslegum uppruna 

ungmennanna. 

1.4 Það sem kveikti áhugann 

Rannsakandi hefur í starfi sínu verið í miklum samskiptum við foreldra 
einhverfra barna. Samskipti sem tengjast venjubundnum skólaviðtölum og 
fundum með foreldrum þar sem málefni af ýmsum toga koma til úrvinnslu. 
Einnig þarf rannsakandi að koma að teymisfundum þar sem koma saman 
margir fagmenn og foreldrar. Reynsla rannsakanda er sú, að foreldrar eru 
mjög misjafnir þátttakendur og aðkoma þeirra að skólamálum barnsins. Í 
fjölda mörg ár sem rannsakandi hefur unnið með foreldrum barna með 
einhverfurófsröskun hefur hann upplifað, að sumir foreldrar eru sterkari og 
ákveðnari í að biðja um aðstoð eða geri kröfur um að eitthvað sé gert 
öðruvísi. Þetta á alls ekki við um alla og geta sumir foreldrar án efa upplifað 
vanmátt sinn í samskiptum við fagmenn. Þeir eiga þá til að samþykkja allt 
sem fagmaðurinn segir, af því hann er sérfræðingurinn og á að vita hvað 
barninu þeirra er fyrir bestu. En kennarar og fagmenn sem starfa í 
grunnskólunum mega ekki eingöngu stjórna ferðinni. Foreldrasamstarf er 
samvinnuverkefni og eiga allir aðilar, foreldrar og fagmenn að finna til 
mikilvægis síns og þeir hafi eitthvað til málanna að leggja.  

En ástæða þess að ákveðið var að einblína á foreldra einhverfra barna í 

rannsóknarverkefninu er tvíþætt. Í fyrsta lagi er það foreldrahópur sem 

rannsakandi þekkir best vegna vinnu sinnar með einhverfum nemendum. Í 

öðru lagi vegna þess, að það krefst meiri samskipta við skólann að eiga barn 

með einhverfurófsröskun. Alla jafna eru samskipti þessara foreldra við 

skólann meiri en gengur og gerist. Því fannst rannsakanda mikilvægt að 

einbeita sér að þessum hópi foreldra sem einnig er ólíkur innbyrðis og 

kanna hug þeirra til samskipta við skólann og hvort sú upplifun sé ólík eftir 

bakgrunni þeirra og aðstæðum.  
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1.5 Uppbygging ritgerðar 

Ritgerðin skiptist í þrjá hluta, auk inngangs, heimildaskrár og viðauka. Í 

fyrsta hluta er byrjað á inngangi, þar sem farið er yfir markmið og 

rannsóknarspurningar sem leitað verður svara við í rannsóknarverkefninu. 

Auk þess verður stuttlega fjallað um einhverfurófsröskun og gildi samstarfs 

heimila og skóla. Í öðrum kafla er fræðilegur bakgrunnur en þar er fjallað 

um hugtök og skilgreiningar sem varpa ljósi á rannsóknarefnið. Byrjað 

verður á því að fjalla um kenningarlegan bakgrunn rannsóknar. 

Grunnhugtökin í kenningum Pierre Bourdieu; veruháttur, vettvangur, 

menningar- og félagsauður verða skoðuð sérstaklega og með tilliti til þess 

hvernig ólíkur bakgrunnur hefur áhrif á framkomu fólks við ýmsar aðstæður. 

Í þessum kafla er megináherslan lögð á að nota meginhugtök Bourdieu til 

þess að tengja við efni rannsóknarverkefnisins. Að skoða hvernig ólíkur 

auður markar einstaklinginn og þátttöku hans í skólastarfi barna sinna. 

Þetta verður skoðað með tilliti til erlendra rannsókna og verða þær dregnar 

fram í fræðilega hlutanum. Leitað var einnig eftir íslenskum rannsóknum, en 

í fljótu bragði virðist lítið hafa verið skrifað um íslenskan veruleika og ólíkan 

auð foreldra á þessu sviði. Er von til þess, að rannsóknarefnið geti veitt 

nýjar upplýsingar um íslenskar aðstæður og hvort þær eigi eitthvað 

sammerkt við rannsóknir sem koma aðallega frá Bretlandi og 

Bandaríkjunum. Í lok þessa kafla er ætlunin að einblína á rannsóknir sem 

hafa verið gerðar með foreldrum barna með einhverfurófsröskun. Fjöldi 

rannsókna benda til þess, að mæður barna með sérþarfir taki oftast 

meginábyrgð á umönnun barna sinna og sjái að mestu um samskipti við 

skólann. Því verður einnig fjallað um mæðrun (e. mothering) í þessum 

fræðilega bakgrunni. Þar verður farið yfir þær rannsóknir sem fjalla um ólík 

hlutverk mæðra og þá ábyrgð sem þær taka að mestu á sig við umönnun 

barna sinna. Fjallað verður sérstaklega um það álag, sem hvílir á foreldrum 

en aðallega mæðrum. Ástæða þess er sú, að flestar rannsóknir sem stuðst 

er við fjalla um hlutverk mæðra þar sem oftast er talið, að þær taki að 

mestu ábyrgðina á sig við umönnun barna sinna (Berglind Rós 

Magnúsdóttir, 2013a; Reay, 2004a). Stuðst er að mestu við rannsóknir sem 

fjalla um mæður og barna með einhverfu og reynt að varpa ljósi á 

tilfinningar sem þær upplifa. Þannig er hægt að skoða betur hvaða áhrif 

andleg líðan mæðra hefur á þátttöku þeirra í skólastarfi og hvernig þær 

upplifa samstarf við fagmenn skólanna. Í þriðja kafla er fjallað um 

aðferðafræði rannsóknarinnar, við gagnaöflun og við gagnagreiningu. Sagt 

frá rannsóknarsniði, vali á þátttakendum og þeim lýst. Fjallað verður um 
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þau siðferðilegu atriði og álitamál sem þurfti að huga að við gerð 

rannsóknarinnar. 

Í öðrum hluta verkefnisins eru niðurstöður. Þar eru fjórir 

niðurstöðukaflar en það er gert til þess að gera niðurstöðurnar 

skilmerkilegri. Í kafla fjögur verður byrjað á því að kortleggja vettvanginn. 

Yfirlýst menntastefna um skóla án aðgreiningar verður skoðuð. 

Skólavettvangur barna með einhverfurófsröskun á höfuðborgarsvæðinu 

kannaður með tilvísun í viðtöl við fagmenn og ýmis gögn sem til eru. Einnig 

hvernig nemendur með einhverfu á Reykjavíkursvæðinu dreifast á almenn 

úrræði og sérúrræði. Skoðaðar verða væntingar mæðra til skólagöngu 

barnanna. Einnig verður sérfræðivettvangur kannaður með tilvísun í viðtöl 

við fagmenn en  það var gert til þess að varpa ljósi á þann stuðning og þá 

ráðgjöf sem foreldrum býðst. Í köflum fimm, sex og sjö verður farið yfir þau 

þemu sem komu fram eftir gagnagreiningu og niðurstöður settar fram og 

þær tengdar við fræðilegar heimildir.  

Í þriðja hluta verkefnisins eru umræður en þar er leitast við að svara 

rannsóknarspurningunum þremur með tilvísun í rannsóknargögn og 

fræðilegar heimildir. Að endingu koma lokaorð höfundar. 
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2 Fræðilegur bakgrunnur 

Til þess að varpa ljósi á rannsóknarefnið verða hugtök Pierre Bourdieu; 

veruháttur, vettvangur, menningar- og félagsauður skoðuð sérstaklega og 

með tilliti til þess hvernig ólíkur bakgrunnur hefur áhrif á framkomu fólks 

við ýmsar aðstæður. Umfjöllun um hugtök Bourdieu er sett í samhengi við 

rannsóknir sem hafa verið gerðar á menntavettvangnum og á samstarfi 

heimilis og skóla. Í þeim rannsóknum sem fjalla meðal annars um ólíkan 

bakgrunn foreldra og áhrif hans á aðkomu þeirra að skólastarfi og hver 

reynsla þeirra er af samstarfi við fagmenn skólanna (Lareau, 2002; Reay, 

1998, 2004a) og er þar yfirleitt átt við mæðurnar. Það er vegna þess, að 

rannsóknum ber saman um, að umönnun barna sé að mestu leyti á herðum 

mæðra (Reay, 2004a). Í þessum fræðilega bakgrunni verður því einnig 

fjallað um mæðrun og hvað það er í þeirra bakgrunni og núverandi 

aðstæðum sem getur haft áhrif á mæðrun. Rætt verður um mæður barna 

með einhverfurófsröskun og rannsóknir kynntar sem sýna fram á 

tilfinningalegt álag sem þær hafa reynslu af. Álag sem getur síðan haft áhrif 

á líðan þeirra í samskiptum við fagmenn og reynslu þeirra af þátttöku í 

skólastarfi barna sinna. Þær rannsóknir sem verða kynntar í fræðilegum 

bakgrunni hér á eftir geta vonandi varpað ljósi á sambærilegan veruleika 

sem verið er að kanna í þessu rannsóknarverkefni.  

2.1 Kenningar og rannsóknir 

Notaðar verða kenningar franska heimspekingsins og félagsfræðingsins 

Pierre Bourdieu til að skoða hvort og þá hvernig ólíkur bakgrunnur foreldra 

getur haft áhrif á upplifun þeirra af samskiptum við skóla barna sinna og 

eins á þátttöku þeirra í almennu skólastarfi. Til að styðja við umfjöllun um 

kenningar Bourdieu verður leitað í fjölmargar rannsóknir sem hafa stuðst 

við kenningar hans. Þá er verið að leita í rannsóknir sem fjalla um áhrif ólíks 

menningar- og félagsauðs foreldra á aðkomu þeirra að skólastarfi barna 

þeirra. Það hefur töluvert verið ritað um þetta viðfangsefni en margar af 

þeim rannsóknum koma frá Bandaríkjunum og Bretlandi. Þær upplýsingar 

sem verða dregnar fram í kaflanum munu sýna fram á hversu mikilvægt það 

er að huga vel að bakgrunni fjölskyldna svo hægt sé að styrkja þær í 

samskiptum við skólann.   
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Byrjað verður á því að fjalla almennt um þau áhrif sem ólíkur menningar- 
og félagsauður fjölskyldna getur haft á nám barna almennt og hvernig 
aðkoma foreldra er að skólakerfinu. Þá er átt við hvernig foreldrasamstarfið 
er, upplifun foreldra af því og um þátttöku þeirra í skólastarfinu. Þessir 
þættir eru skoðaðir út frá ólíkum bakgrunni hverrar fjölskyldu. Að lokum 
verður umfjöllunin sérhæfðari og verður þá fjallað um fjölskyldur  barna 
með einhverfurófsröskun. Foreldrar þeirra eru alla jafna í töluverðum 
samskiptum við kennara og annað fagfólk grunnskólanna.  

Þegar fjallað er um mismunandi bakgrunn foreldra og hvernig hann 
getur haft áhrif á aðkomu þeirra að skólastarfi er mikilvægt að skoða þrjú 
meginhugtök í kenningum Bourdieu en saman mynda þau eina heild. Þessi 
hugtök eru vettvangur (e. field), auður (e. capital) og veruháttur (e. 
habitus). Bourdieu gerir greinarmun á ólíkum auði, en hann greindi á milli 
þrenns konar auðs; menningarauðs, fjárhagsauðs og félagsauðs. Táknrænn 
auður (e. symbolic capital) er samheiti yfir menningar- og félagsauð sem er 
til umfjöllunar í þessu verkefni. Táknrænn auður er huglægur og byggist á 
félagslegri virðingu sem fæst til dæmis með prófskírteinum. Einstaklingur 
sem býr yfir miklum táknrænum auði hefur meðal annars víðtæka menntun 
og tengsl í samfélaginu sem eru vel metin og veita honum þar með ákveðið 
forskot (Gestur Guðmundsson, 2012). Gestur Guðmundsson segir um 
táknrænan auð: 

Að með táknrænum auði sé átt við félagsleg gæði sem eru 

metin á annan mælikvarða en fjárhagslegan og geta orðið 

einstaklingum og hópum stoð í sókn eftir frama og völdum 

(Gestur Guðmundsson, 2012, bls. 86). 

Í þessu rannsóknarverkefni verða hugtök Bourdieu um ólíkt auðmagn 
skilgreint og einnig veruháttur og vettvangur í tengslum við fræðilega 
umfjöllun um ólíkan bakgrunn fjölskyldna og áhrif hans á þátttöku þeirra í 
skólastarfi barna sinna.  

2.1.1 Veruháttur (e. habitus) og vettvangur (e. field) 

Hugtakið habitus eða veruháttur er mikið notað innan félags- og sálarfræði. 
Gestur Guðmundsson segir að Bourdieu noti hugtakið veruhátt eða habitus 
sem: 

samheiti um þær forskriftir að hegðun, skynjun og umhugsun 
sem hafa runnið okkur svo í merg og bein að við beitum þeim 
án umhugsunar. (Gestur Guðmundsson, 2012, bls. 80) 
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Fyrri reynsla og félagslegur uppruni hvers einstaklings mótar því veruhátt 
hans (Guðbjörg Vilhjálmsdóttir, 2008, bls. 79). Veruháttur einstaklings 
verður fyrir áhrifum af þeim aðstæðum sem hann býr við og er ekki hægt að 
slíta það frá umfjöllun um áhrif menningarauðs þar sem veruháttur hvers 
einstaklings verður fyrir áhrifum af þeim menningarauði sem hann býr við 
og eins hvaða vettvangi hann tilheyrir. En samkvæmt Bourdieu kemur 
veruháttur hvers og eins fram í framkomu, tjáningu og hvernig hann gengur 
og ber sig og því er ekki hægt að álykta annað en að veruháttur komi einnig 
fram í tilfinningum og hugsun hvers einstaklings (Prieur, 2006, bls. 39; Reay, 
2004b). Veruháttur einstaklingsins breytist með tímanum og í tengslum við 
breytingar í lífi hans. Að mennta sig og eignast börn getur til dæmis leitt til 
breytinga í lífi hverrar manneskju og getur því haft áhrif á veruhátt hennar. 
En þrátt fyrir þessar lífsbreytingar, mætir ný reynsla þeirri gömlu, þá 
breytist veruháttur einstaklingsins ekki umtalsvert. Ástæða þess er 
einfaldlega sú, að þegar einstaklingar takast á við ný verkefni og öðlast nýja 
reynslu byggja þeir á fyrri reynslu sinni og gildum sem þeir búa yfir og hafa 
frá uppeldi sínu og því umhverfi sem þeir ólust upp í (Prieur, 2006, bls. 42).  

Bakgrunnur hvers einstaklings hefur áhrif á það hvernig hann kemur 
fram við ákveðnar aðstæður. Af hverju sumum líður illa við aðstæður þar 
sem öðrum líður vel. Má þar nefna menntavettvanginn, þar sem sumir 
foreldrar upplifa erfiðleika og vanlíðan í samskiptum vegna barna sinna. Þar 
getur bakgrunnur þeirra haft áhrif eða þeirra veruháttur til dæmis neikvæð 
upplifun af eigin skólagöngu, vanmáttur vegna lítillar menntunar og getur 
fundist erfitt að vera barni sínu innan handar, til dæmis með heimanám. En 
það geta einnig legið aðrar ástæður þar að baki. Þá geta núverandi 
aðstæður sem einstaklingur býr við haft áhrif eins og tímaskortur vegna 
mikillar vinnu. Einnig getur það reynst fólki erfitt að koma sér úr ákveðnum 
aðstæðum eða hugsanagangi, samanber þegar ákveðinn hópur foreldra 
segir, að það hafi verið búist við slíkri hegðun af þeim vegna aðstæðna sem 
þeir búa við (Reay, 2004b). Þessir foreldrar hegða sér eða telja sig eiga að 
hegða sér eins og stöðu þeirra og stétt sæmir. Erfitt getur verið að ögra 
sjálfum sér þegar einstaklingur upplifir, að hann tilheyri ekki ákveðnum hópi 
eða að hann sé ekki nógu góður til að tekið sé mark á sér í ákveðnum hópi.  

En Bourdieu var ekki bara að skoða veruhátt hvers einstaklings heldur 
skoðaði hann einnig veruhátt ákveðinna hópa meðal annars þætti í 
veruhætti hópsins sem voru fólki sameiginlegir og einkenndi hópinn að 
einhverju leyti (Gestur Guðmundsson, 2012, bls. 82). En þá er hægt að tala 
um ólíkan veruhátt fólks eftir því hvort það tilheyri neðri lögum 
þjóðfélagsins eða efri lögum þjóðfélagsins og hvað einkennir þá þætti í 
veruhætti hvors hóps fyrir sig. Sá félagshópur sem einstaklingur elst upp í 
markar veruhátt hans. Þættir í veruhætti eins og framkoma, hegðun, 
látbragð og lífsgildi mótast því af þeim félagshópi og þeim vettvangi sem 
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einstaklingurinn elst upp við (Brooker, 2002, bls. 38; Gestur Guðmundsson, 
2012, bls. 81). Það má því segja, að veruháttur gegni ákveðnu hlutverki í að 
viðhalda félagslegri mismunun, því stéttarstaða fólks hefur áhrif á hann. 
Dumais (2006) sýnir fram á að börn úr neðri lögum samfélagsins, sem eru 
umkringd fullorðnum fjölskyldumeðlimum og nágrönnum sem hafa ekki 
lokið framhaldsskóla- eða háskólamenntun fara að trúa því, að frekari 
menntun sé ekki fyrir þau. Þessi trú eða innræting mótar veruhátt þeirra og 
getur því leitt til ákveðinnar hegðunar eins og að skrópa í skóla eða neita að 
læra. Það getur jafnframt leitt til þess, að núverandi stéttamynstur 
viðhaldist. Aftur á móti eru börn sem koma úr efri lögum samfélagsins og 
búa við ákveðin forréttindi með veruhátt sem passar við gildi skólans og 
kennaranna. Það þýðir, að þessi börn eiga auðveldara með að aðlagast þeim 
kröfum og gildum sem skólinn stendur fyrir. Því er það oft, að þessi börn 
eiga auðveldara með samskipti við kennara en börn úr neðri lögum 
samfélagsins (Dumais, 2006). Þegar horft er til foreldra er óhætt að segja, 
að veruháttur þeirra getur einnig verið afar ólíkur og hvernig þeir virki auð 
sinn og bjargráð (e. resources) barni sínu til framdráttar í námi. Hvernig 
foreldrar eru í samskiptum við kennara og fagmenn skólanna; hvort þeir 
leiti sér aðstoðar eða hvernig þeir takast á við nám barnsins. Foreldrar búa 
við ólíkan bakgrunn; menntun, upplifun af eigin skólagöngu og stuðning frá 
foreldrum. Félagslegur bakgrunnur þeirra og núverandi staða þeirra í 
samfélaginu mótar veruhátt þeirra og hefur áhrif á þau bjargráð sem þeir 
geta nýtt sér við ólíkar aðstæður í skólanum (Lareau og McNamara Horvat, 
1999). 
 

Í rannsóknum sínum tók Bourdieu eftir því, að einn ákveðinn vettvangur (e. 

field) þótti eftirsóknarverðari en annar og kappkostuðu menn að efla tengsl 

sín og skapa sér þá möguleika að tilheyra þeim vettvangi sem talinn var 

innihalda ákveðin gæði sem mönnum þótti eftirsóknarverð (Bourdieu og 

Thompson, 1991, bls. 14; Gestur Guðmundsson, 2012). Talað er um 

yfirvettvang, til dæmis í heimi stjórnmálamanna og stjórnenda 

stórfyrirtækja, en þessi vettvangur er talinn valdavettvangurinn og því 

álitinn eftirsóknarverður. Talið er að þessi vettvangur stjórni öðrum og 

menningar- og menntavettvangurinn sé aðeins fyrir neðan yfirvettvanginn. 

En á milli þessara vettvanga getur myndast togstreita í tengslum við til 

dæmis hvernig fjármagni er ráðstafað til menntamála (Gestur 

Guðmundsson, 2012).  

Í menntarannsóknum er oft talað um menntastofnunina sem vettvang 

og heimili nemenda sem annan vettvang (Brooker, 2002). Samstarf heimila 

og skóla er mikilvægur þáttur í öllu skólastarfi og mikilvægt að þessir tveir 

vettvangar vinni vel saman. Menntavettvangurinn getur í þessu samhengi 
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virkað sem yfirvettvangur, sem ákveðnum hópi foreldra þykir erfitt að vera í 

samskiptum við. Liz Brooker (2002) hefur stuðst við kenningar Bourdieu og 

kannað námsumhverfi ungra barna og hvað það er í nærumhverfi þeirra 

sem hefur áhrif á nám þeirra. Brooker segir, að fyrsti vettvangur barns sé 

heimilið og sá auður sem barnið öðlast á sínum heimavettvangi færist með 

því yfir á skólavettvanginn. Hún tekur fram, að það sé mikilvægt að skólinn 

virði þann auð sem hvert barn hefur í farteskinu. Að sama skapi þarf að 

draga úr þeirri hættu sem getur skapast af því, að valdaójafnvægi verði milli 

vettvanga og er þá meðal annars átt við, að foreldrar upplifi vanmátt sinn í 

samskiptum við grunnskólann (Brooker, 2002).  

Hér að framan hefur verið rætt um hugtökin veruhátt og vettvang en 
samkvæmt Bourdieu getur veruháttur einstaklings haft einhver áhrif á 
vettvanginn en hann segir hins vegar, að það sé vettvangurinn sjálfur sem 
hefur meira vægi og myndi og móti veruháttinn (Moore, 2000). En það sem 
mótar einnig veruhátt einstaklings eða hóps er sá menningarauður sem 
hann býr að.  

2.1.2 Menningarauður (e. cultural capital) 

Menningarauður er eitt af grundvallarhugtökum Bourdieu en með því er átt 

við þann bakgrunn sem hver manneskja býr við og mótar hana sem 

einstakling. Menntun hefur áhrif á menningarauð einstaklingsins og sú 

þekking og færni sem hann býr yfir (Bourdieu, 1986). Samkvæmt Bourdieu 

getur menningarauður orðið fyrir áhrifum af þremur þáttum. Fyrst má 

nefna holdgerving auðmagnsins (e. embodied state), en þá er átt við, að 

fyrri reynsla og bakgrunnur einstaklingsins hefur runnið honum svo í merg 

og bein, að athafnir hans verða nánast ómeðvitaðar. Slíkt kallast veruháttur 

og var rætt um hér að framan. Í öðru lagi er það hlutbundið auðmagn (e. 

the objective state) en þá er átt við þau menningarlegu verðmæti sem 

einstaklingurinn elst upp við. Að alast upp á heimili þar sem aðgangur er 

meðal annars að bókum, orðabókum og listaverkum hefur áhrif á 

menningarauð einstaklingsins samkvæmt Bourdieu. Í þriðja lagi er það 

stofnanabundið auðmagn (e. the institutionalized state) en það eru 

prófskírteini og námsgráður sem einstaklingur hefur (Berglind Rós 

Magnúsdóttir, 2006; Bourdieu, 1986). Þessar skilgreiningar sem Bourdieu 

notaði til þess að meta menningarauð hafa verið gagnrýndar fyrir að eiga 

ekki við öll þjóðfélög í dag. Því hafa aðrir fræðimenn velt fyrir sér, hvernig 

hægt sé að aðlaga þennan kenningarramma að öðrum þjóðfélögum með 

ólíkari samfélagsgerð en þá frönsku sem Bourdieu vann kenningar sínar út 

frá (Reay, 2004a; Weininger og Lareau, 2003). Fræðimenn sem hafa unnið 

með kenningar Bourdieu um menningarauð hafa verið að skoða áhrif hans í 
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skólakerfinu og hvernig hann getur hugsanlega stuðlað að félagslegri 

mismunun. Þessir fræðimenn eru Diane Reay en hún skoðaði breska 

skólakerfið, Annette Lareau og Elliot B. Weininger skoðuðu bandaríska 

skólakerfið. Í doktorsverkefni  Berglindar Rósar Magnúsdóttur (2013a) 

notaði hún einnig auðmagnskenningar Bourdieu til að skoða skólaval 

bandarískra foreldra og hvaða áhrif ólíkur bakgrunnur foreldra hafði þar á.  

Menningarauður foreldra getur verið afar ólíkur, hvort sem þeir búa yfir 
svokölluðum ríkjandi menningarauði eða víkjandi. Ríkjandi menningarauður 
þýðir í raun að hafa menntun og búa yfir ákveðnum verðleikum sem þykja 
ákjósanlegir í því samfélagi sem viðkomandi býr í. Líklegra er að 
einstaklingur með ríkjandi menningarauð geti nýtt sér þau bjargráð sem 
hann býr yfir og þau tengsl sem hann hefur skapað sér í tengslum við 
skólagöngu barnsins síns (Reay, 2004a). Rannsókn Lareau (2002) beindi 
meðal annars sjónum sínum að þeim félagslega ójöfnuði sem er á milli 
fjölskyldna í Bandaríkjunum og hvaða áhrif hann hefur í menntakerfinu. Hún 
byggði rannsókn sína á vettvangsathugunum og viðtölum við 32 foreldra 
barna í tveimur grunnskólum. Skólarnir tveir voru ólíkir með tilliti til 
íbúasamsetningar. Annar var staðsettur í hverfi þar sem íbúar þóttu tilheyra 
efri lögum samfélagsins og hinn í hverfi þar sem íbúar þóttu tilheyra neðri 
lögum samfélagsins. Niðurstöður þessarar rannsóknar sýndu, að það var 
munur á uppeldisaðferðum þessara tveggja foreldrahópa og eins aðkoma 
þeirra að skólastarfi. Þar kemur einnig inn í myndina menntunarstig foreldra 
en foreldrar í efri lögum samfélagsins væru oftar með meiri menntun sem 
gefur þeim ákveðið forskot í samskiptum við skólann og auðveldar þeim að 
mynda tengslanet sem kemur barni þeirra til góða. Foreldrar sem hafa 
minni menntun eru líklegri til að líta á kennarana sem yfirvald og geta þá 
samskiptin einkennst af óöryggi (Lareau, 2002).  

Í grein Weininger og Lareau (2003) skoða þau enn frekar félagslega 
stöðu foreldra og samstarf þeirra við skólann. Þegar þessir tveir 
foreldrahópar mættu í foreldraviðtöl reyndist vera talsverður munur á 
framgöngu þeirra í viðtölunum. Sjálfsöryggi og aðkoma foreldra með 
ríkjandi menningarauð sýndi sig í því, að þeir voru afslappaðri og tóku meiri 
þátt í viðtalinu. Þar gætti meira jafnræðis og foreldrarnir spurðu og fengu 
gott svigrúm til að tjá sig. Á meðan algengara var, að kennarinn sá um að 
tala þegar hann fundaði með foreldrum með víkjandi menningarauð. Sá 
foreldrahópur sýndi, að þeim leið ekki vel þegar þeir mættu til viðtalsins 
eða meðan á því stóð. Það birtist í því, að þeir horfðu mikið niður í gólf og 
skiptu oft um stöðu í stólnum sem benti til þess að þeim liði illa. Þeir sýndu 
sjaldan frumkvæði í að gefa upplýsingar sem vörðuðu barnið og voru frekar 
óvirk (Weininger og Lareau, 2003). 
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Eins og komið hefur fram í rannsóknum Lareau (1987, 2002, 2003), 
Weininger og Lareau (2003) og Berglindar Rósar Magnúsdóttur (2013a) 
gefur menntunarstig foreldra í efri lögum bandarísks samfélags þeim 
ákveðið forskot í samskiptum við skólann og auðveldar þeim að mynda 
tengslanet sem kemur barni þeirra til góða. Þá hafa rannsóknir Reay (1998, 
2004a) um hlutverk mæðra sýnt einnig fram á þann veruleika í Bretlandi. En 
í rannsóknum hennar kom fram, að menntunarstig móður hefur áhrif á 
aðkomu hennar að skólanum og að námi barns síns. Mæður sem voru mikið 
menntaðar og því með ríkjandi menningarauð voru sjálfsöruggari í 
samskiptum sínum við kennara og annað fagfólk skólans. Það getur einnig 
verið, að þessum mæðrum hafi sjálfum gengið vel í skóla og hafa því 
jákvæða reynslu af skólanum og sjálfsöryggi þeirra því meira þegar kemur 
að þessum samskiptum. En slík reynsla mótar einnig veruhátt þessara 
mæðra, sem kemur fram í ákveðinni hegðun og framkomu. Mæður sem 
voru með víkjandi menningarauð voru meira hikandi í sínum samskiptum 
við skólann. Þær voru líklegri til þess að gera lítið úr getu sinni, báðust 
frekar afsökunar á aðkomu sinni að námi barnsins og skorti sjálfsöryggi til 
að standa á sínu gagnvart kennara eða öðru starfsfólki skólans. Þær nefndu 
oftar, að þeim fyndist ekki hlustað á sig þegar þær voru á fundi með 
starfsmönnum skólans og fannst þar af leiðandi erfitt að koma sínum 
skoðunum á framfæri (Reay, 1998; Reay, 2004a). Foreldrar úr neðri lögum 
samfélagsins voru meira hikandi og leituðu frekar ráða hjá kennurum heldur 
en að segja kennurum álit sitt eins og foreldrar úr efri lögum samfélagsins 
gerðu (Landeros, 2011; Lareau, 2003). 

Það er því greinilegt, að það sitja ekki allir við sama borð þegar kemur að 
foreldrasamstarfi. Þegar kröfur eru um aukið foreldrasamstarf vegna 
nemenda með sérþarfir reynir mikið á foreldrana og fagmenn. Sally 
Tomlinson (1982, 2014) fjallaði um samskipti milli fagmanna og foreldra 
barna með sérþarfir og sagði, að annar bragur væri á samskiptum foreldra 
með ríkjandi menningarauð og fagmanna. Þessi hópur myndaði meiri 
þrýsting um ákveðna þjónustu fyrir börnin og þátttaka þeirra var meiri í 
skólakerfinu. Dóra S. Bjarnason (2009, bls. 133) tekur í svipaðan streng og 
segir að persónuleiki foreldra og félagshæfni, þekking, félagsleg staða og 
aðgangur þeirra að víðu tengslaneti hafi áhrif á hvernig fagfólk kemur fram 
við þá; að þeir hlusti frekar á þá sem eru vel settir að þessu leyti og taki 
meira mark á óskum þeirra og spurningum. Menningarauður foreldra virðist 
þarna hafa mikið um það að segja hvernig samskipti eru við skólann og í 
hvaða formi þau eru.  
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2.1.3 Félagsauður (e. social capital) 

Félagsauður er það tengslanet sem einstaklingar hafa í kringum sig. Þá 

skiptir máli hve margir eru innan þess tengslanets og eins hversu sterk 

tengslin eru á milli einstaklinganna sem eru innan sama tengslanets 

(Bourdieu, 1986, bls. 51). Gestur Guðmundsson (2012) setur fram 

vangaveltur sínar um, að í landi eins og Íslandi sem er fámennt hafi 

félagsauður einstaklings oft meira vægi en í stærri löndum. Vegna smæðar 

landsins byggjast samskipti manna í milli oft á náungakærleik og aðgangur 

verður auðveldari að aðstoð hvers konar. En aftur á móti getur slíkt 

samfélag hampað góðum tengslum sem fólk hefur umfram aðra hópa. Sem 

þýðir að meiri félagsauður, sterk tengsl við ólíkan hóp af fólki, getur veitt 

viðkomandi ákveðið forskot eða ákveðin gæði sem aðrir hafa ekki aðgang 

að (Gestur Guðmundsson, 2012, bls. 99).  

Félagsauður getur veitt góðar upplýsingar um aðgang foreldranna að 
ákveðinni þjónustu og þátttöku þeirra með óformlegum og formlegum 
stuðningi (Dóra Bjarnason, 2010). Góð tengsl sem fjölskyldur hafa skapað 
við aðra einstaklinga í ólíkum starfsstéttum getur komið þeim til góða í þeim 
samskiptum sem þeir þurfa síðan að eiga við grunnskólann. Að gott 
tengslanet geti veitt foreldrum ákveðið forskot og aukið sjálfsöryggi þeirra í 
samskiptum við kennara og fagmenn grunnskólanna (Reay, 2004a). En það 
er þó talið að félagslegt tengslanet foreldra sé ólíkt eftir stöðu og menntun 
foreldra. Þá er tekið fram að það sé líklegra, að foreldrar sem tilheyra efri 
lögum samfélagsins séu með sérfræðinga innan síns tengslanets sem þeir 
geta leitað til og fengið aðstoð frá. Að nýta sér tengsl og klíkuskap hefur 
frekar þótt tilheyra efri lögum samfélagsins. En þeir hópar hafa meiri 
aðgang að tengslum sem fela í sér ríkjandi menningarauð (Lareau, 2000; 
McNamara Horvat, Weininger og Lareau, 2003).  

Í bandarískri rannsókn sem náði yfir 88 börn og fjölskyldur þeirra, 
komust þau McNamara Horvat, Weininger og Lareau (2003) að því, að það 
var mikill munur á hvernig foreldrar úr ólíkum þjóðfélagshópum tókust á við 
vandamál sem sneru að skólanum. Niðurstöður sýndu, að félagslegt 
tengslanet sem fólk bjó við, hefði mikið um það að segja hvernig vandamál 
væru leyst. Foreldrar sem bjuggu við víkjandi menningarauð og lítinn 
fjárhagsauð fengu ekki mikinn stuðning frá sínu tengslaneti til að eiga við 
vandamál sem höfðu komið upp. En foreldrar úr efri lögum samfélagsins 
sem eru með ríkjandi menningarauð og meiri fjárhagsauð leituðu eftir áliti 
eða upplýsingum frá aðilum úr þeirra tengslaneti til þess að aðstoða sig við 
úrlausn vandamálsins og gátu þá biðlað til skóla um ákveðin vinnubrögð 
(McNamara Horvat, Weininger og Lareau, 2003). Annette Lareau sem vann 
að fyrrnefndri rannsókn og hafði unnið að söfnun gagna frá þessum 88 
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fjölskyldum, birti eftir sig niðurstöður í grein árið 2002.  Þar var hún að 
skoða félagslega stöðu bandarískra fjölskyldna í efri og neðri lögum 
samfélagsins og uppeldisaðferðir þeirra og aðkomu að skólastarfi. Í þeirri 
rannsókn kom fram, að 93% foreldra sem tilheyrðu efri lögum samfélagsins 
höfðu kennara innan síns nánasta tengslanets á móti 43% foreldra sem 
tilheyrðu neðri lögum samfélagsins. Að hafa aðgang að sérfræðingi sem er 
vinur eða ættingi var einnig mjög ólíkt á milli þessara foreldrahópa. 70 % 
foreldra úr efri lögum höfðu sérfræðing innan síns tengslanets á móti 14 % 
foreldra úr neðri lögum samfélagsins. Þó að þessi tengsl ristu oft ekki djúpt 
veittu þau foreldrum sem höfðu aðgang að sérfræðingum ákveðin bjargráð 
sem þeir gátu nýtt sér við ýmsar aðstæður í skólastarfinu (Lareau, 2002).  

Liz Brooker (2002, bls. 28) gerði athugun á 16 fjölskyldum, foreldrum og 
börnum þeirra sem sóttu öll sama grunnskólann á svæði þar sem fátækt var 
töluverð og íbúar af ólíkum uppruna. Með þátttökuathugun sinni ályktaði 
hún, að þessi hópur væri með lítinn félagsauð. Þrátt fyrir það var ákveðin 
virðingarröð innan þessa samfélags sem getur merkt, að sumir voru álitnir 
hærra metnir og þótti því gott að hafa aðgang að þeim einstaklingum. Slíkur 
aðgangur gat þýtt, að félagsauður foreldranna jókst innan þessa samfélags 
og gat auðveldað þeim til dæmis aðkomu að skólastarfi barna sinna í þessu 
skólahverfi. Liz Brooker er því að draga fram þá skýringu, að það megi ekki 
horfa fram hjá þessu stigskipta valdi sem myndast innan hvers hóps eða 
samfélags sem getur eflt félagsauð þeirra sem þar búa (Brooker, 2002, bls. 
33).  

2.1.4 Samantekt 

Hér hefur hugtökum Pierre Bourdieu um veruhátt, vettvang, félags- og 

menningarauð verið gerð skil og rannsóknum fræðimanna og kvenna sem 

hafa notast við auðmagnskenningar hans til þess að skoða 

menntavettvanginn. Það kemur fram, að mæður með ríkjandi 

menningarauð og eru í efri lögum samfélagsins virðast búa yfir meira 

sjálfsöryggi en mæður með víkjandi menningarauð og hafa þar af leiðandi 

ákveðið forskot í samskiptum við skólann. Þessar mæður eru oftar með í 

sínu tengslaneti sérfræðinga sem veita þeim stuðning og ráðgjöf varðandi 

nám barna þeirra. Þær geta því umbreytt menningarauði sínum og 

félagsauði í ákveðin bjargráð sem kemur þeim og barni þeirra til góða.  

2.2 Mæðrun (e. mothering) 

Í þessum kafla verður fjallað um mæðrun og hvernig ólíkur bakgrunnur og 

núverandi aðstæður geta haft áhrif á mæðrun. Fjallað verður um það álag 

sem hvílir á fjölskyldum og þá sérstaklega mæðrum barna með 
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einhverfurófsröskun. Einnig verður varpað ljósi á þau ólíku hlutverk sem 

mæður barna með einhverfu taka að sér og hvað það er í umönnun 

barnanna sem hefur áhrif á tilfinningalega líðan þeirra.  

2.2.1 Mæðrun og áhrif bakgrunns og núverandi aðstæðna 

Þegar fjallað er um hlutverk foreldra meðal annars í umönnun, í samstarfi 

skóla og heimilis og þátttöku þeirra í námi barns hafa rannsóknir sýnt fram 

á, að sú vinna hvílir að mestu leyti á mæðrum barnanna (Berglind Rós 

Magúsdóttir, 2013a; Lareau, 2002; Reay, 2004a). Því hefur hugtakið 

mæðrun (e. mothering) komið fram. Carol Vincent (2010) fjallar einmitt um 

mæðrun í félagslegu samhengi og segir, að mæðrun sé ekki endilega 

sameiginleg reynsla allra mæðra, heldur verður mæðrun fyrir áhrifum af 

félagslegri stöðu þeirra. Mæðrun er því félagsleg hugsmíð (e. social 

construct) sem verður fyrir áhrifum af því menningar-, fjárhagslega og 

pólitíska umhverfi sem mæður búa við hverju sinni (Glenn, 1994). Með 

mæðrun er átt við þá hegðun, sem búist er við af móðurinni og gefur mynd 

af góðri móður. Mæður eru því dæmdar af öðrum og jafnvel þeim sjálfum 

hvernig tiltekst með móðurhlutverkið. Því getur hegðun barnsins og til 

dæmis árangur í námi orðið mælistika fyrir góða mæðrun (Landeros, 2011).  

Carol Vincent (2010) fjallar um ákafa mæðrun (e. intensive mothering), 

þar sem mæður jafnvel fara af vinnumarkaði til þess að einbeita sér 

eingöngu að námi barnsins og tryggja að hagur þess verði sem mestur 

(Vincent, 2010). Berglind Rós Magnúsdóttir (2013b, bls. 5) hefur einnig 

fjallað um ákafa mæðrun og skilgreinir á eftirfarandi hátt: „Móðir tekur 

meginábyrgð á umhyggju og þroska barnsins og þarfir barns taka yfir eigin 

þarfir eða langanir“. Slík krafa hefur óneitanlega áhrif á mæður og getur ýtt 

undir ákveðna togstreitu. Áköf mæðrun getur því farið að eiga meira við 

mæður sem teljast til efri laga samfélagsins, því hlutir eins og menntun, 

peningar, tími og sjálfsöryggi mæðranna hefur þar áhrif á (Landeros, 2011; 

Vincent, 2010, bls. 109).  

Ólík og krefjandi hlutverk hvíla á mæðrum í dag. Að hjálpa barni við 

heimanám, samskipti við skóla og að standa vörð um hagsmuni þess 

gagnvart skólanum eru aðeins hluti af fjölmörgum verkefnum sem mæður 

taka oftast að sér (Berglind Rós Magnúsdóttir, 2013a; Lareau, 2002; Reay, 

2004a). Ólíkt getur verið hvernig mæður takast á við þessi fjölmörgu 

hlutverk og hvernig þeim líður við að sinna þeim. Oft er það móðirin, sem 

tekur að sér mest alla ábyrgð á samstarfi við skólann, námi barnsins og að 

uppfylla tilfinningalegar þarfir þess. Þegar skólar eru farnir að gera meiri 

kröfur til foreldra um að vera þátttakendur í námi barnsins vegna áhrifa sem 



 

33 

það hefur á námsárangur barnsins, gerir það óneitanlega meiri kröfur á 

mæðurnar að standa sig (Dudley-Marling, 2001; Landeros, 2011). Það tekur 

stóran hluta af vökutíma móðurinnar að stýra verkefnum sem liggja fyrir hjá 

fjölskyldunni og hafa yfirumsjón með því, að allir fjölskyldumeðlimir séu að 

sinna sínum verkefnum. Með það í huga kom í ljós í rannsókn Dudley-

Marling (2001), að mæður sem eiga börn sem gengur illa í skóla standi í 

þeim sporum, að meiripartur vökutíma þeirra fari í að sinna barni sínu og 

tryggja að það læri og bæti við þekkingu sína. Þetta byggði Dudley-Marling á 

rannsókn, sem hann gerði með 23 bandarískum og kanadískum foreldrum 

barna sem áttu í erfiðleikum með nám.  Hann tók viðtöl og var leitað til 

beggja foreldra eftir þátttöku en það voru yfirleitt mæðurnar sem fengust 

sem þátttakendur. Feðurnir höfðu annað hvort ekki tök á þátttöku eða gáfu 

hreinlega ekki kost á því. Foreldrahópurinn eða mæðurnar, sem tóku þátt 

voru ólíkar með tilliti til menntunar, fjárhagsstöðu, kynþáttar og 

menningarlegs bakgrunns. En það sem allar mæðurnar áttu sameiginlegt 

var tilfinningalegt álag sem þær upplifðu vegna erfiðleika barna þeirra í 

námi. Þær tóku erfiðleika barnsins nærri sér og lögðu á sig auknar kröfur til 

þess að bæta ástandið en þar sem félagslegur bakgrunnur þeirra og 

aðstæður voru ólíkar höfðu þær misjafna burði til þess að koma að námi 

barnanna (Dudley-Marling, 2001).  

Í rannsókn Dudley-Marling fjallaði hann einnig um einstæðar mæður 
með börn í námserfiðleikum. Þær stóðu frammi fyrir mörgum krefjandi 
verkefnum, sem þær gátu ekki deilt með maka. Þær unnu margar hverjar 
langan vinnudag til þess að ná endum saman en urðu jafnframt að vera til 
taks ef skólinn hringdi vegna erfiðrar hegðunar barnsins og slík samskipti 
voru tíð. Þær þurftu að sækja fundi með ólíkum fagmönnum og sinna 
heimanámi þegar heim var komið. Líf þeirra snerist um brauðstritið og 
þarfir barnanna fyrst og fremst. Algengt var meðal mæðranna, að þrátt fyrir 
langan vinnudag, heimilishald og stuðning við skólagöngu barnanna fannst 
þeim þær aldrei gera nóg. Þær höfðu þá tilfinningu, að erfiðleikar barnanna 
væru þeim að kenna; þær sinntu þeim ekki nógu vel, uppeldisaðferðir væru 
ekki nógu góðar eða þær drógu getu sína í foreldrahlutverkinu í efa. Þetta 
upplifðu þær, þrátt fyrir að leggja allt í sölurnar fyrir börnin og miklar fórnir 
til þess, að þau fengju sem bestan stuðning og umönnun. En bakgrunnur 
þeirra og aðstæður réðu miklu um burði þeirra og getu til að sinna námi 
barna sinna og samskiptum við skólann (Dudley-Marling, 2001). Vincent, 
Ball og Braun (2010) fjalla einnig um mæðrun en í rannsókn sinni fjalla þau 
um mæður sem tilheyra neðri lögum bresks samfélags. Alls 43% 
þátttakenda í rannsókninni voru einstæðar mæður. Það kom fram, að 
mæður í neðri lögum samfélagsins og sérstaklega einstæðar mæður eru 
afar viðkvæmar fyrir því að mistakast. Þær eru hræddar um að vera 
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dæmdar sem slæmir uppalendur ef þær geta ekki sinnt öllu sem viðkemur 
skólagöngu barnanna. Þá upplifa þær ákveðna togstreitu milli þeirra krafna 
sem samfélagið setur á þær um hvernig góð móðir eigi að vera og 
möguleika þeirra og núverandi aðstæður til að uppfylla þær kröfur (Vincent, 
Ball og Braun, 2010, bls. 127).  

Mæður barna með fatlanir eru einnig hópur sem er ólíkur með tilliti til 
menntunar, félagslegs bakgrunns og núverandi aðstæðna en eiga það 
sameiginlegt að vera mæður barna með fatlanir og standa oft frammi fyrir 
fjölda krefjandi verkefna á hverjum degi sem þarf að sinna (Ryan og 
Runswick-Cole, 2008; Scott, 2010). Mæður barna með fatlanir eru fyrst og 
fremst í móðurhlutverkinu og sinna því sem í því felst en þar á ofan má 
segja, að hlutverk þeirra hafi þróast og mótast í þá veru að vera flókin 
mannauðsstjórnun. Mæðurnar þurfa oft að taka að sér það hlutverk að vera 
réttindagæslumenn barna sinna, þar sem þær þurfa oft á tíðum að berjast 
fyrir réttindum þeirra bæði í skóla- og heilbrigðiskerfinu. En vegna mikillar 
samvinnu við ýmis þjónustukerfi eru þessar mæður oft undir smásjánni og 
mæðrun þeirra verður sýnilegri. Þannig geta þær upplifað, að það sé alltaf 
verið að vega og meta það sem þær gera. Þær eru viðkvæmari en feðurnir 
fyrir gagnrýni á umönnun barnanna enda oftar en ekki gerðar ábyrgar ef 
eitthvað misferst í uppeldi og umönnun að mati fagmanna (Ryan og 
Runswick-Cole, 2008).  

Umönnun barna með fötlun krefst oft breytinga í lífsháttum 
fjölskyldunnar og getur þar af leiðandi orðið töluverðar breytingar á 
hlutverki móðurinnar fyrir utan heimilið. Mæður sem voru áður í fullu starfi 
á vinnumarkaðnum draga oft úr starfshlutfalli sínu til að sinna barninu eða 
hætta jafnvel störfum utan heimilis. Bandarísk rannsókn (Scott, 2010) gerð 
á 40 fjölskyldum, sem samanstóð af hjónum og einstæðum mæðrum, 
kannaði breytt hlutverk mæðranna eftir að þær eignuðust barn með fötlun 
og jafnframt reynslu þeirra af breytingum á þátttöku þeirra á vinnumarkaði. 
Fyrir margar mæðranna er starfið sem þær gegna á vinnumarkaði þeim afar 
mikilvægt og markar stöðu þeirra í samfélaginu og því ekki sársaukalaust að 
gefa það frá sér. Bakgrunnur og aðstæður þessara bandarísku mæðra voru 
ólíkar en flestar drógu sig út af vinnumarkaðnum, að hluta eða öllu leyti, 
vegna mikillar umönnunar sem börnin kröfðust. Ósveigjanleiki á 
vinnumarkaðnum var einnig ástæða sem þær nefndu. Þar sem þær tóku 
yfirleitt að sér að sækja fundi eða skólasamkomur reyndist lítill skilningur á 
því vera meðal vinnuveitenda. Þær mæður sem höfðu menntað sig og náð 
ákveðnum frama á sínu sviði áttu erfitt með þær breytingar sem urðu á 
högum þeirra. Þær upplifðu tilfinningalegt álag, óánægju og gremju yfir því 
að geta ekki sameinað vinnu og umönnun barna sinna. Breytingar á 
starfsferli mæðranna leiddi stundum til aukinnar félagslegrar einangrunar, 
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sem gat leitt til þess, að þær upplifðu depurð og örvæntingu. Sumar áttu 
erfitt með þá breyttu sjálfsmynd sem fylgdi því að draga sig frá 
vinnumarkaðnum (Scott, 2010). 

Diane Reay (2000, 2015) hefur fjallað um tilfinningalega líðan mæðra og 

áhrif á þátttöku þeirra í menntun barna sinna. Hún segir, að tilfinningar hafi 

mikil áhrif á þátttöku mæðra í námi barna sinna og í samskiptum við 

skólann. Hún skoðaði samskipti heimilis og skóla og sýndu niðurstöður fram 

á ýmist jákvæðar eða neikvæðar tilfinningar sem mæðurnar upplifðu og 

höfðu áhrif á þátttöku þeirra í námi barna sinna. Tilfinningar eins og kvíði, 

samviskubit og leiði getur stafað af því, að móðir upplifir sig vanmáttuga í 

að hjálpa barni sínu við til dæmis heimanám eða að takast á við erfiðar 

aðstæður í skólanum. Mæðrum úr neðri lögum samfélagsins fannst erfiðara 

að valdefla börn sín og hvetja þau áfram í námi miðað við mæður úr efri 

lögum. Ástæðan getur verið sú, að mæður úr neðri lögum samfélagsins 

finnst sem þær séu stöðugt minntar á fátækt sína, litla menntun sem þær 

hafi og skort á sjálfsöryggi (Gillies, 2006; Reay, 2000). Við stöndum frammi 

fyrir aðstæðum í daglegu lífi okkar, sem geta ýtt undir mismunandi 

tilfinningar. Það verður ekki komist hjá því. Móðir sem hefur meiri menntun 

og tilheyrir efri lögum samfélagsins, getur sýnt ólíkar tilfinningar við sömu 

aðstæður og móðir sem ólst upp við aðrar aðstæður (Reay, 2015). 

Bakgrunnur mæðranna og það umhverfi sem þær ólust upp við getur því 

haft áhrif á þær tilfinningar sem þær upplifa í samstarfi við skólann; 

vanmátt, pirring, reiði og ánægju. 

Það er margt sem kemur til þegar fjallað er um mæðrun og er mikilvægt 
að átta sig á þeim kröfum sem gerðar eru til mæðra barna með sérþarfir. 
Þegar fjallað er um tilfinningar er ljóst, að mæður eru ólíkar að skapgerð og 
hvernig þær takast á við streitu og áhyggjur. Mikilvægt er því að vera 
meðvitaður um bakgrunn þeirra svo hægt sé að veita þeim stuðning við 
hæfi.  

2.2.2 Áhrif umönnunar barna með einhverfurófsröskun á líðan 
mæðra 

Þó léttir geti fylgt formlegri greiningu á vanda barns reynist það flestum 
foreldrum mjög erfitt, þegar endanleg greining liggur fyrir um einhverfu. 
Ólíkt er hvernig foreldrar takast á við nýtt hlutverk og hvaða þörf þeir hafa 
fyrir frekari stuðning (Guðrún Þorsteinsdóttir, 2014).  

Að eiga barn með einhverfu getur haft mikil áhrif á líf fjölskyldu. Það 
getur reynst fjölskyldumeðlimum erfitt þegar allt þarf að vera niðurnjörvað 
og skipulagt vegna barnsins. Þá kemur fram hversu erfitt það getur verið að 
skipuleggja einfaldan fjölskyldudag eins og að fara á leikvöll með börnin, 
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heimsækja vini og ættingja eða fara í sumarfrí (Davis og Carter, 2008; 
Meirsschaut, Roeyers og Warreyn, 2010, Myers, Macintosh og Goin-Kochel, 
2009). Tilfinningar eins og ótti, streita, kvíði og sektarkennd upplifðu 
foreldrar barna með einhverfu sem tóku þátt í rannsókn Midence og O‘Neill 
(1999) en það kom einnig fram í rannsókn Myers, Macintosh og Goin-Kochel 
(2009). Foreldrum þótti erfiðast þegar skortur á máltjáningu barnsins fór 
saman með óæskilegri hegðun. Það jók á streitu þeirra og vanlíðan. 
Bandarísk rannsókn (Davis og Carter, 2008) sem gerð var á foreldrum 54 
barna sem voru nýlega búin að fá greiningu um einhverfurófsröskun sýndi, 
að þeir foreldrar upplifðu meiri streitu en foreldrar barna með 
þroskahömlun og barna sem fylgdu eðlilegu þroskaferli. Tilgangur 
rannsóknarinnar var að kanna aðlögun foreldranna eftir að greining lá fyrir 
og líðan þeirra. Óskað var eftir þátttöku beggja foreldra til þess að fá 
upplifun þeirra en það voru yfirleitt mæðurnar sem svöruðu bæði 
spurningalistum og tóku þátt í viðtölum. Þátttaka feðranna einskorðaðist 
við spurningalistana. Meirihluti mæðra sem tóku þátt voru með 
háskólamenntun eða 63% og sama var að segja um feðurna, um 70% voru 
með háskólamenntun. Niðurstöður þessarar rannsóknar vörpuðu ljósi á þá 
miklu streitu sem mæður barna með einhverfu upplifðu og jafnframt 
þunglyndiseinkenni. Ennfremur að mæður og feður ungra barna sem hafa 
nýlega fengið greiningu, upplifðu mikla streitu og skoruðu hátt á þeim 
matslistum sem voru notaðir. En þær áskoranir sem foreldrar stóðu frammi 
fyrir; að ganga í gegnum greiningarferli með barnið sitt, að takast á við nýtt 
hlutverk sem umönnunaraðili barns með einhverfu og átta sig í frumskógi 
þjónustukerfis, gat haft veruleg áhrif á þá (Davis og Carter, 2008). Rannsókn 
sem gerð var af Hastings (2003), sýndi fram á svipaðar niðurstöður. En þá er 
átt við þá streitu sem þátttakendur í þeirri rannsókn sögðust finna fyrir og 
jafnvel þunglyndiseinkenni. Hins vegar fundu mæðurnar fyrir töluvert meiri 
kvíða þessu samfara en feðurnir (Hastings, 2003).  

Það sem einnig hefur áhrif á það álag sem mæður upplifa við umönnun 
barna sinna með einhverfu eru ákveðnir eiginleikar barnanna.  Þá er átt við 
þá eiginleika sem barnið býr yfir eins og skapgerð og vitsmunaleg færni og 
hefur áhrif á það hvort foreldrar leita eftir aðstoð eða ekki. Ofbeldisfull 
hegðun barnsins eða óæskileg hegðun voru þeir eiginleikar barnsins sem 
ýttu verulega undir álag sem mæður sögðust upplifa og búa við (Benson, 
2010; Boyd, 2002). Aðrar rannsóknir styðja það og draga jafnframt fram 
þær ályktanir að ástæður þess, að mæður verða fyrir meiri áhrifum af 
óæskilegri hegðun barnsins er, að umönnunarhlutverkið er meira á þeirra 
herðum. Feður taki minni þátt í daglegri umönnun barnsins með einhverfu 
og verða þar af leiðandi fyrir minni áhrifum af óæskilegri hegðun þess (Davis 
og Carter, 2008; Hastings, 2003). Auðvitað geta aðstæður og ástæður verið 
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mismunandi hjá fjölskyldum, en oftast eru það feðurnir sem eru fyrirvinnur 
heimilisins og mæðurnar minnka jafnvel við sig vinnu eða eru 
heimavinnandi vegna barnsins með einhverfu. En það má ekki draga úr því, 
að álag sem því fylgir að eiga barn sem sýnir af sér ofbeldisfulla hegðun, 
sjálfsskaða eða aðra óæskilega hegðun, upplifa feðurnir líka (McStay, 
Dissanayake, Scheeren, Koot og Begeer, 2014; Weiss, Cappadocia, 
MacMullin, Viecili og Lunsky, 2012).  

Eins og áður hefur komið fram sýna rannsóknir, að foreldrar barna með 

einhverfurófsröskun eru undir mestu álagi af þeim foreldrum sem eiga börn 

með sérþarfir (Boyd, 2002; Davis og Carter, 2008). Álagið getur einnig komið 

niður á fjölskyldunni í heild sinni og það getur jafnframt reynt verulega á 

hjónaband foreldra barna með einhverfurófsröskun. Áströlsk rannsókn, sem 

unnin var með 53 foreldrum barna með einhverfu varpaði ljósi á það álag 

sem hvílir á þeim. Af þeim sem svöruðu voru 97 % mæður barnanna. En í 

þessari rannsókn kom fram, að flestir foreldrarnir viðurkenndu að álag sem 

hvílir á þeim vegna umönnunar barnsins hefur áhrif á hjónaband þeirra. 

Stór hluti þeirra foreldra sem svöruðu spurningalistanum lýstu erfiðleikum í 

samskiptum við makann og gat það meðal annars verið vegna tímaskorts og 

ósamkomulags vegna umönnunar barnsins. Af þessum hópi foreldra voru 

75,5 % giftir og sögðu að þeir væru í góðu og traustu hjónabandi en 17,2 % 

foreldranna skildu eftir að barn með einhverfurófsröskun fæddist (Higgins, 

Bailey og Pearce, 2005). Bandarísk samanburðarrannsókn var unnin með 

391 foreldrum barna með einhverfurófsröskun og samsvarandi úrtaki með 

foreldrum barna sem voru ekki með fötlun. Rannsóknin sýndi að það var 

hærri skilnaðartíðni á meðal foreldra barna með einhverfu, 23,5 % á móti 

13,8 % hjá samanburðarhópnum (Hartley o.fl., 2010). Það er því mikilvægt 

með ofangreindar rannsóknir í huga að veita foreldrum barna með 

einhverfu stuðning og jafnframt að huga að andlegri líðan þeirra.  

Af ofangreindu má því segja, að tilfinningar og upplifun foreldra sé 
mikilvægur þáttur sem þarf að taka tillit til, bæði er tekur til samstarfs og 
stuðnings. Því er mikilvægt, að fagfólk sé meðvitað um að sýna frumkvæði 
með því að nálgast foreldrana og bjóða fram aðstoð sína. Það hvernig 
fjölskyldunni reiðir af og tekst að aðlagast lífi með fötluðu barni markast af 
viðbrögðum foreldranna, þeim skilningi sem er á fötluninni og þeim 
stuðningi sem fjölskyldan fær (Hrönn Björnsdóttir, 2008).  

2.3 Samantekt 

Hér hefur verið fjallað um mæðrun og fjallað um þær rannsóknir sem koma 
inn á fjölbreytt hlutverk mæðra sem eiga börn með einhverfu og hvernig 
umönnun barna er að mestu leyti á þeirra herðum. Sérstaklega er fjallað um 
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tilfinningalega líðan mæðra barna með einhverfu og hvað það er í daglegri 
umönnun sem veldur álagi. Einnig hvaða áhrif ólíkur bakgrunnur og 
núverandi aðstæður mæðranna hefur á það hvernig þær upplifa hlutverk 
sitt sem mæður.  

Í næsta kafla verður nánari útlistun á aðferðafræði rannsóknar sem 

unnin var vorið 2015 í samvinnu við mæður barna með einhverfurófsröskun 

og fagmenn á höfuðborgarsvæðinu. Tilgangur þessarar rannsóknar var að fá 

reynslu mæðra af skólagöngu barna sem skilgreind hafa verið á 

einhverfurófi og jafnframt að fá upplifun þeirra af samskiptum sínum við 

kennara og annað fagfólk í grunnskóla barna þeirra. Athugað var hvort 

bakgrunnur mæðranna, með tilliti til veruháttar, menningar- og félagsauðs, 

hefði áhrif á stöðu þeirra, samskipti og væntingar til skólagöngu barnsins. 
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3 Rannsóknaraðferð 

Þegar efnistök urðu skýr og ákveðið hvað ætti að skoða í rannsókninni varð 

niðurstaðan sú, að nota eigindlega rannsóknaraðferð til þess að nálgast 

viðfangsefnið. Að ræða við þátttakendur um reynslu og upplifun þeirra af 

samskiptum við kennara og aðra fagmenn sem koma að skólamálum barna 

þeirra þótti sú leið vera rétt. Með eigindlegum rannsóknaraðferðum er 

meðal annars verið að skoða þátttakendur í þeirra náttúrulegu aðstæðum; 

sjá hvernig þeir hegða sér eða bregðast við ákveðnum spurningum eða 

aðstæðum sem er undirstaða eigindlegra rannsóknaraðferða. Það er 

einkennandi fyrir eigindlegar rannsóknaraðferðir, að hægt er að safna 

fjölbreyttum gögnum með ólíkri gagnaöflun, sbr. viðtöl, vettvangsathugun, 

myndbandsupptökur og skjalarýni. Þá getur rannsakandi valið sér þá 

gagnaöflunaraðferð sem þykir henta viðfangsefninu og jafnvel notað fleiri 

en eina (Creswell, 2014, bls. 185). Kostir þess að nota eigindlegar 

rannsóknaraðferðir í þessu verkefni gerir það mögulegt að skoða 

rannsóknarefnið út frá mörgum sjónarhornum og að sama skapi er hægt að 

fá mikið af upplýsingum á skömmum tíma þar sem viðtölum verður beitt til 

að afla gagna. Rannsóknarsniðið getur veitt rannsakanda dýpri skilning á 

reynslu og viðhorfum foreldra barna með einhverfurófsröskun (Creswell, 

2014, bls. 185). 

Í þessum kafla verður byrjað á því að lýsa rannsóknarsniði 

rannsóknarinnar og síðan verður farið í að lýsa vali á þátttakendum og 

hvernig staðið var að því. Beitt var viðtalsrannsóknum til að afla gagna og 

verður þeirri aðferð gerð skil og hvernig staðið var að viðtölum við 

þátttakendur. Svo verður fjallað um þemagreiningu sem var notuð til að 

greina gögnin sem fengust eftir afritun á viðtölum við þátttakendur. Að 

lokum verður farið yfir þau siðferðilegu atriði sem varð að hafa í huga við 

skipulagningu á rannsókn, gagnaöflun, gagnagreiningu og við framsetningu 

á niðurstöðum.  

3.1 Bourdieuísk rannsókn 

Unnin var eigindleg rannsókn sem byggð var á kenningarlegum ramma 

Pierre Bourdieu. En hún byggist á skoðun á auðmagnskenningum í samspili 

við vettvang. Með því að gera Bourdieuíska rannsókn gat rannsakandi 

fengið betri yfirsýn yfir vettvang barna með einhverfu. Kenningar Bourdieu 
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hjálpuðu til við að sjá mynstur út frá stöðu á vettvangi; setja hlutina í víðara 

samhengi og auðvelda rannsakanda að túlka niðurstöður. Þegar unnin er 

Bourdieuísk rannsókn mótar hugtakalíkanið óhjákvæmilega um hvað er 

spurt og að hverju sjónarhornið beinist en ekki eingöngu þegar verið er að 

rýna í gögnin (Berglind Rós Magnúsdóttir, 2013a). Viðtalsramminn og 

skipting hans eftir þemum má sjá í kafla 3.4 og í viðauka 3. Kenning 

Bourdieu og þemaskipting viðtalsrammans hafði einnig áhrif á 

gagnagreiningu. Þegar gagnagreiningu var lokið voru 

rannsóknarniðurstöður samtvinnaðar fræðilegri umfjöllun en það einkennir 

Bourdieuískar rannsóknir. Þannig hefur kenningarlegur rammi Bourdieu haft 

áhrif á rannsóknarvinnuna frá upphafi til enda (Berglind Rós Magnúsdóttir, 

2013a).  

Við gerð þessarar rannsóknar var horft meðal annars til rannsókna 

Annette Lareau, Diane Reay, Erin McNamara Horvat og doktorsverkefnis 

Berglindar Rósar Magnúsdóttur. Þetta eru fræðikonur sem hafa allar notað 

kenningarramma Bourdieu til að skoða meðal annars skólavettvanginn, 

foreldrasamstarf, aðkomu foreldra að skólastarfi og reynslu þeirra af 

samstarfi við skóla í Bandaríkjunum og í Bretlandi. Þar sem meginþungi 

rannsóknarverkefnisins var að athuga hvernig veruháttur, menningar- og 

félagsauður foreldra barna með röskun á einhverfurófi hafi áhrif á þátttöku 

þeirra í skólastarfi og reynslu þeirra af samskiptum við fagmenn 

grunnskólanna, þótti henta best að vinna þetta sem Bourdieuíska rannsókn. 

Upplýsingar sem fást með þessu rannsóknarsniði gefa vonandi góða mynd 

af reynslu foreldra af samstarfi sínu við skólana út frá félagslegum 

bakgrunni þeirra og um leið gefa svör við rannsóknarspurningunum sem 

settar voru fram.  

3.2 Þátttakendur 

Í þessari viðtalsrannsókn voru þátttakendur sex mæður barna með 

einhverfurófsröskun og tveir fagmenn frá Skóla- og frístundasviði 

Reykjavíkurborgar og frá Sjónarhóli, ráðgjafarmiðstöð fyrir foreldra barna 

með sérþarfir. Mæðurnar voru valdir til þátttöku vegna sameiginlegrar 

reynslu þeirra af því að vera mæður barna með röskun á einhverfurófi á 

grunnskólaaldri. En við notkun á tilgangsúrtaki er fjöldi þátttakenda ekki fast 

mótaður í upphafi, heldur er lögð áhersla á að velja þá einstaklinga til 

þátttöku sem henta vel markmiði rannsóknarinnar (Katrín Blöndal og 

Sigríður Halldórsdóttir, 2013). Það var gert með því að hafa samband við 

Einhverfusamtökin og leitað eftir aðstoð þeirra við að komast í samband við 

mæður. Starfsmaður Einhverfusamtakanna gaf vilyrði fyrir því að vera 
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tengiliður milli rannsakanda og foreldra. Bréf var útbúið þar sem kynning á 

rannsakanda, markmið rannsóknar var útlistað í grófum dráttum og tekið 

fram, að þetta væri viðtalsrannsókn sem gæti tekið um klukkustund. Einnig 

var tekið fram að fyllsta trúnaðar yrði gætt við gagnasöfnun og 

gagnaúrvinnslu. Nöfn þeirra sem buðu sig fram kæmu hvergi fram og eins 

verði skóli barnsins þeirra ekki nafngreindur. Starfsmaður 

Einhverfusamtakanna sendi þetta bréf til allra foreldra sem eru á 

póstlistanum þeirra (sjá viðauka 1). Viðbrögð við þessari ósk voru góð og 18 

foreldrar, 14 mæður og 4 feður buðu fram aðstoð sína við þetta 

rannsóknarverkefni. Þar sem ekki var hægt að taka einstaklingsviðtöl við 

allan þennan hóp, þurfti að skoða hópinn og draga fram þá sem hentuðu 

markmiðum rannsóknarinnar best. Ákveðið var að óska eingöngu eftir 

þátttöku mæðra barna sem voru tíu ára eða eldri og þær boðaðar í viðtal. 

Þær áttu það sameiginlegt að eiga lengri reynslu af samskiptum við kennara 

og fagmenn grunnskólanna. Að lokum voru sex mæður valdar til þátttöku 

og haft samband við þær. Í kynningu á mæðrum sem tóku þátt í þessari 

rannsókn verður notast við dulnefni og einnig á börnum þeirra. 

 

Gréta  
Gréta og eiginmaður hennar eiga þrjár dætur á aldrinum 8 til 15 ára. Þeirra 
miðdóttir, Lára sem er 12 ára er greind með dæmigerða einhverfu1 og fékk 
þá greiningu þegar hún var byrjuð í 1. bekk. Hún er einnig með CP (Cerebral 
Palsy), ADHD, kækjaröskun og flogaveiki. Lára byrjaði í sínum hverfisskóla og 
var þar í þrjú skólaár en var síðan flutt yfir í sérúrræði. Foreldrum hennar 
þótti það henta henni betur þar sem þeim fannst almenni skólinn ekki geta 
brúað þetta félagslega bil, sem reyndist Láru alltaf erfitt í hverfisskólanum. 
Gréta er 45 ára.  
  

                                                            
1 Dæmigerð einhverfa er greind fyrir 36 mánaða aldur. Til að barn fái greiningu um 

dæmigerða einhverfu þurfa einkenni að vera komin fram fyrir þann tíma. Þá þarf 

barnið að sýna ákveðinn fjölda hegðunareinkenna á öllum þremur sviðum; einkenni 

í félagslegum samskiptum, einkenni í máli og boðskiptum og sérkennilegri eða 

áráttukenndri hegðun. Barnið er þá með verulega hömlun í félagslegum 

samskiptum. Það er skerðing í máli og tjáskiptum, sem getur lýst sér með verulega 

seinkuðum málþroska eða algjöru talleysi. Einnig sýnir barnið mikla áráttukennda 

hegðun eða mikinn áhuga sem einskorðast við ákveðna hluti (Heward, 2009). 
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Berglind  
Berglind og eiginmaður hennar eiga þrjú börn. Elsti sonur þeirra, Bjarki er 
12 ára og er hann greindur með Asperger heilkenni2. Hann fékk greiningu 
þegar hann var 5 ára gamall. Hann er einnig með mikinn kvíða. Þau eiga 
tvær yngri dætur sem eru 9 ára og 7 ára. Bjarki gengur í sinn hverfisskóla. 
Berglind er 44 ára.  
 
Anna  
Anna býr ein með syni sínum sem er 10 ára. Dagur sonur hennar er með 
dæmigerða einhverfu og lá greining fyrir þegar hann var 4 og ½ árs. Dagur 
gengur í sinn hverfisskóla. Faðir drengsins kemur ekki að umönnun hans. 
Anna er 47 ára. 
 
Elva  
Elva býr ein með þremur börnum sínum. Elsta dóttirin, Lovísa er í 9. bekk og 
er með dæmigerða einhverfu. Hún fékk staðfesta greiningu þegar hún var 5 
ára. Hún sækir nám í sínum hverfisskóla. Miðbarnið hennar, Katla er í 6. 
bekk en hún sækir nám sitt í námsveri sem er ekki í hennar hverfisskóla. 
Hún nær öllum viðmiðum um einhverfu, ADHD og áráttu. Yngsta barnið er 
drengur, Reynir en hann er í 2. bekk og er með dæmigerða einhverfu. 
Greining lá fyrir þegar hann byrjaði í 2. bekk en hann er einnig ofvirkur. 
Reynir sækir sinn hverfisskóla. Elva og barnsfaðir hennar slitu samvistum 
þegar yngsti drengurinn var á leikskóla. Elva er 38 ára. 
 
Brynja  
Brynja og sambýlismaður hennar búa með þremur börnum hennar, en 
Brynja og barnsfaðir hennar slitu samvistum þegar yngsta barnið var 2 ára. 
Elsti sonur Brynju, Ólafur er 10 ára gamall og er með Asperger heilkenni, 
ásamt því að vera með ADD og ADHD. Miðju barnið hennar, Baldur er 8 ára 
gamall og er hann með dæmigerða einhverfu, ásamt því að hafa 
greiningarnar ADHD, ADD og mótþróaþrjóskuröskun. Yngsta barnið er 
stúlka og er hún 6 ára. Börnin ganga öll í sinn hverfisskóla. Brynja er 38 ára. 

                                                            
2 Það má staðsetja Asperger heilkenni á vægari enda einhverfurófsins en 

þroskahömlun útilokar þennan flokk. Það sem einkennir börn sem greinast með 

Asperger heilkenni eru töluverðir erfiðleikar í félagslegum samskiptum og hafa á 

þeim lítinn skilning.  Börnin eiga erfiðara með að lesa í félagslegar aðstæður og geta 

því auðveldlega misskilið þær. Þau eru vanaföst og eiga erfitt með breytingar á 

dagskipulagi. Til að fá greiningu um Asperger heilkenni verður að uppfylla 

greiningarviðmið á tveimur af þremur einkennasviðum (Heward, 2009; Mauk, 

Reber og Batshaw, 1997). 
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Kristín  
Kristín og eiginmaður hennar búa með þremur börnum sínum. Elsti sonur 
þeirra, Grétar er 13 ára og er hann með greiningu um Asperger heilkenni. 
Hann er einnig með ADHD og á erfitt með grófhreyfingar sökum stífleika í 
líkama. Grétar á tvær yngri systur sem eru 11 ára og 6 ára. Grétar gengur í 
sinn hverfisskóla. Kristín er 44 ára. 
 
Aðrir þátttakendur í rannsókninni voru tveir fagmenn. Hrund Logadóttir 
sem er verkefnastjóri sérkennsku hjá Skóla- og frístundasviði 
Reykjavíkurborgar og veitti hún upplýsingar um stöðu nemenda með 
einhverfurófsröskun á skólavettvangnum; að hennar ósk kemur hún fram 
undir nafni.  
Hinn fagmaðurinn sem er þroskaþjálfi að mennt og starfar sem 
foreldraráðgjafi hjá Sjónarhóli er með áralanga reynslu af starfi með 
börnum með fatlanir og samstarfi við foreldra þeirra. Hún kemur ekki fram 
undir nafni en notast verður við starfsheiti hennar í textanum. 

3.3 Gagnaöflun 

Rannsóknin byggðist að mestu á einstaklingsviðtölum en einnig var notast 

við dagbókarskrif. Til að afla gagna í þessu rannsóknarverkefni voru tekin 

hálf-stöðluð (e. semi-structured) einstaklingsviðtöl við sex mæður barna 

með röskun á einhverfurófi og tvö viðtöl, annars vegar við fulltrúa frá Skóla- 

og frístundasviði og hins vegar við fulltrúa frá Sjónarhóli, sem er 

ráðgjafarmiðstöð fyrir foreldra barna með sérþarfir. Viðtölum við 

mæðurnar og fagmennina var safnað á tímabilinu frá mars til júní 2015.  

Tafla 1. Yfirlit yfir gagnaöflun 

Viðtal Þátttakendur 

26. mars 2015 Brynja 

9. apríl 2015 Elva 

13. apríl 2015 Anna 

15. apríl 2015 Berglind 

22. apríl 2015 Gréta 

       4. júní 2015 Kristín 

30. mars 2015 Fulltrúi Sjónarhóls 

       1. apríl 2015 Skóla- og frístundasvið 
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Með því að taka hálf-stöðluð einstaklingsviðtöl við mæðurnar var hægt 

að fá fram reynslu þeirra af því að eiga barn með röskun á einhverfurófi og 

af samskiptum, sem þeir eiga við kennara og aðra fagmenn í grunnskólum. 

En með viðtalsrannsókn við þátttakendur var möguleiki að fá fram skynjun 

eða upplifun þeirra á ákveðnum þáttum. Hvaða merkingu viðmælandi 

leggur í það sem verið er að spyrja um. Jafnframt er verið að fara fram á það 

við viðmælanda, að hann láti í ljós skoðanir sínar á tilteknum málefnum 

(Kvale, 1996, bls. 124). Þegar rannsóknir byggja eingöngu á viðtölum eru 

þátttakendur oftast ókunnugir rannsakanda og það átti einnig við í þessari 

viðtalsrannsókn. Af þeim ástæðum er mikilvægt að byggja upp traust á milli 

viðmælanda og rannsakanda, að kynnast og leggja áherslu á þægilegt 

andrúmsloft (Bogdan og Biklen, 2007, bls. 103). En reynt var eftir bestu getu 

að skapa slíkar aðstæður, þannig að viðmælanda liði vel og ætti því auðvelt 

með að tjá sig.  

Þegar rannsakandi beitir hálf-stöðluðum viðtölum, er unnið út frá 

viðtalsramma sem þarf að endurspegla þau atriði sem veita eiga svör við 

rannsóknarspurningunum. Útbúinn var viðtalsrammi (sjá viðauka 3) sem var 

stuðst við í viðtölum við mæðurnar og jafnframt tveir viðtalsrammar þar 

sem stuðst var við í viðtölum við fagmenn (sjá viðauka 5 og 6). 

Kenningarlegur rammi Bourdieu hafði áhrif á gerð viðtalsrammans sem 

lagður var fyrir mæðurnar. Þar var reynt eftir föngum að móta spurningar 

sem myndu draga fram upplýsingar um veruhátt og menningar- og 

félagsauð mæðranna. En einnig voru mótaðar spurningar sem myndu varpa 

ljósi á vettvanginn. Viðtalsramminn sem lagður var fyrir fagmenn byggðist 

fyrst og fremst á því að fá upplýsingar um vettvanginn. Með því að hafa 

viðtalsrammana vel mótaða var reynt að tryggja að svör fengjust við 

rannsóknarspurningum. En viðtalsramminn var gott haldreipi fyrir 

rannsakanda meðan á viðtali stóð. Þannig er einnig hægt að tryggja eftir 

föngum, að umræðan snúist um þau viðfangsefni sem rannsakandi er að 

leita að svörum við. Að beita opnum einstaklingsviðtölum var talið henta 

vel. Með því væri unnt að fá fram upplýsingar frá fyrstu hendi, þar sem 

viðmælandi greinir frá eigin reynslu og viðhorfum og getur þannig varpað 

frekara ljósi á skilning rannsakanda á viðfangsefninu. Þegar viðtalsrammi var 

klár var leitað til einstaklinga sem hafa þekkingu á viðfangsefninu og fékk 

rannsakandi að leggja spurningalistann fyrir þá (Bogdan og Biklen, 2007; 

Braun og Clarke, 2013).  
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Viðtöl við mæður 

Öllum sex mæðrunum var gefið val um hvar þær vildu að viðtalið færi fram. 

Allur gangur var á því hvað hentaði viðmælendum en viðtöl fóru fram heima 

hjá rannsakanda, heima hjá viðmælendum og einnig á vinnustað 

viðmælenda. Í hverju viðtali var byrjað á því að fara með þeim yfir 

samþykkisyfirlýsingu (sjá viðauka 2). Farið var yfir tilgang rannsóknar og 

mæðrum gert kleift að spyrja ef þær hefðu einhverjar athugasemdir. Þær 

skrifuðu undir upplýst samþykki og í lok viðtals voru mæðurnar beðnar um 

að fylla út blað með bakgrunnsupplýsingum; menntun, starf og 

hjúskaparstöðu (sjá viðauka 4). Stysta viðtalið var um 55 mínútur en það 

lengsta var um 110 mínútur. Afritunargögnin frá öllum viðtölum voru um 

150 blaðsíður. 

 

Viðtöl við fagmenn 

Tekið var viðtal við verkefnastjóra sérkennslu hjá Skóla- og frístundasviði 
Reykjavíkurborgar (sjá viðauka 5) og einnig við foreldraráðgjafa hjá 
Sjónarhóli (sjá viðauka 6), sem er ráðgjafarmiðstöð fyrir foreldra barna með 
sérþarfir. Ástæða þess, að þessir fagmenn voru valdir, var til þess að fá 
upplýsingar um skólavettvanginn og hvaða ráð bjóðast foreldrum barna 
með einhverfu með tilliti til ráðgjafar og stuðnings meðal annars í 
samskiptum við grunnskólann. Viðtöl við fagmenn fóru fram á vinnustöðum 
þeirra og stóðu bæði viðtölin yfir í rúma klukkustund.  

 

Dagbókarskrif 

Rannsakandi hóf að skrifa í dagbók í upphafi rannsóknarvinnu þar sem 

rannsóknarferlið var rakið og skráðar þær vangaveltur sem komu fram um 

tiltekin efni. Dagbókarskrif geta verið dýrmæt fyrir rannsakanda, þar sem 

hann skráir hugsanir sínar og upplifun eftir einstaklingsviðtöl og við 

gagnagreiningu. Að skrá hjá sér slíkar upplýsingar og halda þeim saman er 

hluti af gagnagreiningu og þegar kom að afrituninni sjálfri og síðan 

gagnagreiningu bætti rannsóknardagbókin miklu við (Braun og Clarke, 2013; 

Kvale, 1996).  

3.4 Gagnagreining 

Afritunin eftir hvert viðtal var ein af meginuppistöðum rannsóknarinnar. 

Hvert viðtal var hljóðritað með stafrænu upptökutæki og var lögð áhersla á 

að afrita viðtölin eins fljótt og auðið var.  Með því að afrita þau svona fljótt 

eftir hvert viðtal gekk afritun vel og rannsakandi gat auðveldlega bætt inn 
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athugasemdum sínum og vangaveltum, sem komu að góðum notum við 

gagnaúrvinnslu (Bogdan og Biklen, 2007). Jafnframt skráði rannsakandi 

niður helstu upplýsingar sem komu frá viðmælanda eftir að slökkt var á tæki 

en skráði við, að þetta hefði verið sagt eftir að slökkt var á upptökutækinu. 

Með slíkar upplýsingar þarf að fara varlega og hvernig þær eru nýttar í 

gagnagreiningu. Þegar afritun lauk var rannsakandi kominn með handrit í 

hendurnar og þá var hægt að fá betri mynd af þeim upplýsingum sem komu 

fram og byrja á gagnagreiningu. En hver afritun var lesin nokkrum sinnum 

yfir til að draga fram helstu upplýsingar og koma í veg fyrir að eitthvað 

markvert færi fram hjá rannsakanda.  

Viðtalsspurningum var skipt upp eftir ákveðnum þemum í 

viðtalsrammanum (sbr. Berglind Rós Magnúsdóttir, 2013a), til dæmis 

spurningar sem koma inn á menningarauð og félagsauð. Við lyklun var 

hugtökum úr kenningum Bourdieu beitt á gögnin og leitast var við að skoða 

gögnin út frá þeim þemum sem viðtalsramminn markaði, en einnig voru 

gögnin skoðuð út frá rannsóknarspurningunum. Þar sem gögnin voru 

skoðuð eftir þemum þótti henta vel að nota þemagreiningu (e. thematic 

analysis) sem gagnagreiningaraðferð í þessu rannsóknarverkefni. En 

þemagreining er aðferð til þess að bera kennsl á ákveðin mynstur í 

gögnunum, greina þau en þannig urðu ákveðin þemu til. Með því að nota 

þemagreiningu er hægt að skipuleggja gögnin og lýsa skilmerkilega því sem 

fram kemur í þeim (Braun og Clarke, 2006). En með því að skipuleggja 

gögnin á þennan máta var verið að þrengja gögnin svo auðveldara væri að 

túlka niðurstöðurnar út frá rannsóknarspurningunni (Flick, 2006). 

Tafla 2. Viðtalsrammi sem lagður var fyrir mæðurnar skipt upp eftir þemum. 

Viðtalsrammi Þemu 

Bakgrunnur foreldra. Upplýsingar um eigin skólagöngu og uppeldi foreldra. 

Hvar ólst þú upp? 

Hver er upplifun þín af eigin skólagöngu? 

Hvernig leið þér í skóla? 

Veruháttur og 

menningarauður 

Núverandi aðstæður 

Í hvaða bekk er barnið? 

Hvar sækir barnið skóla? 

Ef annars staðar en í hverfisskóla, af hverju? 

Hvað réði því, að barnið fór í þennan skóla? 

Er það í samræmi við við óskir ykkar og væntingar? 

Þarfnast barnið mikillar þjónustu við nám sitt? 

Fær barnið viðeigandi stuðning við nám sitt að ykkar mati? 

Staða á vettvangi 
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Viðtalsrammi Þemu 

Hvar er barnið á einhverfurófi? 

Hvar er barnið í systkinaröðinni? 

Persónugerð? 

Hvernig er sjálfsmynd barnsins? 

Áhugamál barnsins? 

Virkni barnsins eftir skóla? 

Hvernig eyðið þið saman frítíma ykkar? 

Hvernig reynist þessi frítími ykkur? 

Ef erfiður, af hverju? 

Hvernig reynist ykkur að fara í ferðalög saman? 

Vettvangur 

Félagsauður 

Tilfinningalegt álag 

Greiningarferli. 

Hver var þátttaka ykkar í greiningarferli barnsins? 

Hvernig upplifðuð þið þátttöku ykkar í greiningarferli barnsins? 

Er eitthvað sem þið hefðuð vilja breyta í greiningarferlinu? 

Hvernig kom fagfólk fram við ykkur í greiningarferlinu? 

Hver voru viðbrögð ykkar foreldranna þegar greining lá fyrir? 

Voru viðbrögð ykkar foreldranna ólík. Ef já, hvernig? 

Hvernig breyttist líf þitt/ykkar við að eignast barn með röskun á 
einhverfurófi? 

Tilfinningalegt álag 

Grunnskólinn. 

Hvernig voru samskiptin við grunnskólann miðað við samskiptin við 
leikskólann áður? 

Hvernig er samvinnu ykkar háttað við kennara og annað fagfólk sem 
kemur að barni ykkar í grunnskólanum? 

Í hvaða formi eru samskipti þín/ykkar við skólann? 

Hvernig gengur þér/ykkur að koma skoðunum ykkar á framfæri varðandi 
nám og aðbúnað barnsins? 

Hvernig upplifið þið teymisfundi þar sem þið ásamt kennurum og öðru 
fagfólki eru þátttakendur? 

Fáið þið tækifæri á að koma ykkar skoðunum á framfæri? 

Er tekið mark á skoðunum ykkar? 

Fáið þið að hafa áhrif á einstaklingsnámskrárgerð og kennslufyrirkomulag? 

Ef ekki, hverja teljið þið ástæðuna vera? 

Hvernig upplifið þið samskipti ykkar við kennara og annað fagfólk skólans? 

Ef erfiðleikar, hvernig birtast þeir? 

Ef góð, lýstu samskiptum? 

Hvernig upplifið þið að koma inn í skólana og taka þátt í almennu 
skólastarfi barna ykkar? 

Hvernig væri hin fullkomna samvinna á milli heimilis og skóla? 

Menningarauður 

Veruháttur  

Vettvangur 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Hvert leitið þið helst að stuðningi eða upplýsingum ykkur til stuðnings? 

Hafið þið einstaklinga í ykkar nánasta tengslaneti sem þið getið leitað til og 
óskað eftir ráðleggingum varðandi skólagöngu barnsins? 

Notið þið netið (texta/vídeói/þátttakendur í samtökum/gagnvirk samskipti 
við aðra foreldra) til að leita að upplýsingum sem gætu nýst ykkur til þess 

Félagsauður 

Menningarauður 
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að tala fyrir eða vinna að hagsmunum barnsins? 

Leitið þið til sérfræðinga, kennara, fagfólks sem þið þekkið eftir 
ráðleggingum? 

Leitið þið til bekkjarsamfélags barnsins ykkar eftir ráðleggingum? 

Áður en þið farið í foreldraviðtal í grunnskólanum eða á teymisfundi, hafið 
þið aðgang að einstaklingi í ykkar nánasta tengslaneti sem getur gefið 
ykkur ráð eða upplýsingar sem þið getið nýtt ykkur í viðtalinu? 

Teljið þið að ákveðin tengsl/ eða upplýsingar skapi ykkur betri stöðu í 
samskiptum ykkar við kennara og annað fagfólk grunnskólans? 

Hvernig skiptið þið foreldrar á milli ykkar ábyrgð á samskiptum við kennara 
og annað fagfólk í tengslum við skólagöngu barnsins? 

Takið þið foreldrar jafnan þátt í fundarsetum og í skólastarfi barnsins? 

Tilfinningalegt álag 

 

Spurningarnar hér að framan gerðu rannsakanda kleift að kortleggja 

stöðu mæðranna, bakgrunn þeirra og núverandi aðstæður. Þær niðurstöður 

sem komu eftir gagnagreiningu á viðtölum við mæðurnar verða fléttaðar 

saman við fræðilegar heimildir og rannsóknir sem getið var um í kaflanum 

um fræðilegan bakgrunn. Þá verður gerð tilraun til að draga fram ólíka 

reynslu mæðranna á tilteknum atriðum sem spurt var um. En það verður 

gert með því að setja tilvísanir, sem sýna ólíka nálgun, upp í töflur í von um, 

að það verði skilmerkilegra fyrir lesandann (sbr. Berglind Rós Magnúsdóttir, 

2013a). Þessi samtvinnun eigin rannsóknar og fræða verður í 

niðurstöðuhlutanum en það einkennir Bourdieuískar rannsóknir. 

3.5 Siðferðileg atriði og hvaða leyfa þarf að afla 

Tilkynning um rannsóknina var send til Persónuverndar (nr. S7304/2015). 

Rannsakandi gerði ekki ráð fyrir, að upp kæmu margar siðferðilegar 

vangaveltur eða álitamál varðandi þetta verkefni, þar sem foreldrar sjálfir 

buðu fram aðstoð sína við þetta verkefni eftir að þeim hafði verið kynnt 

rannsóknarefnið og að þetta væri viðtalsrannsókn. Einhverfusamtökin 

höfðu milligöngu í þeim skilningi, að starfsmaður þeirra sendi út kynningu á 

rannsakanda og efnistökum ritgerðar í bréfi  (sjá viðauka 1) sem fór á 

póstlista þeirra félagsmanna og fólk sem hafði áhuga beðið um að hugleiða 

þátttöku sína. Foreldrum var frjálst að leggja þessu verkefni lið og þeim 

jafnframt tjáð, að þau gætu hætt þátttöku hvenær sem er í 

rannsóknarferlinu.  

Mikilvægt var þó að huga að því að fá upplýst samþykki (sjá viðauka 2) 

viðmælenda en það var gert með því að upplýsa þá um eðli verkefnisins og 

hvernig gagnaöflun færi fram. Þeim var tjáð, að þeir gætu neitað þátttöku 

eða dregið sig út úr rannsókninni hvenær sem er. Allir voru upplýstir um að 

fyllsta trúnaðar yrði gætt og að nafn þeirra og skóli barnsins kæmi hvergi 
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fram (Bogdan og Biklen, 2007, bls. 111). Einnig var þeim tjáð, að notað yrði 

stafrænt upptökutæki til að hljóðrita viðtalið. En það var tekið skýrt fram, 

að hljóðritunin væri eingöngu fyrir rannsakanda svo hann gæti unnið með 

þær upplýsingar sem koma fram. Um leið og afritun hófst var 

raunverulegum nöfnum viðmælenda breytt og fyllsta trúnaðar gætt, auk 

þess sem viðmælendum var tjáð, að rannsóknargögnum verði eytt að 

lokinni rannsókn (Kvale og Brinkman, 2009; Punch, 2006). Foreldrar fengu 

þessar upplýsingar sendar í netpósti (sjá viðauka 2) rétt áður en 

einstaklingsviðtal fór fram. Áður en viðtal hófst fór rannsakandi yfir þessar 

upplýsingar aftur og óskaði eftir skriflegu samþykki þeirra fyrir þátttöku í 

rannsókninni. 

3.6 Réttmæti og trúverðugleiki 

Með því að nota tilgangsúrtak í viðtalsrannsókninni og að úrtakið sé í 

samræmi við rannsóknarspurningarnar er verið að reyna að tryggja gæði og 

réttmæti rannsóknarinnar. Að sama skapi var mikilvægt að tryggja, að 

samræmi væri á milli rannsóknarspurninganna þriggja, 

gagnasöfnunaraðferðar og gagnagreiningaraðferðar, en með því að huga vel 

að því er hægt að auka gæði rannsóknar (Sigríður Halldórsdóttir og Sigurlína 

Davíðsdóttir, 2013). Í þessari viðtalsrannsókn var leitast við að tryggja að 

samræmi væri á milli þessara þátta. Þegar lesið er yfir niðurstöður 

rannsóknarinnar er von til þess, að þær séu trúverðugar fyrir þann sem les. 

Rannsakandi gætti þess að vera meðvitaður um reynslu sína af efninu en 

hann hefur unnið lengi með börnum og ungmennum með einhverfu og 

foreldrum þeirra. En reynsla rannsakanda og nærvera í viðtalinu gaf honum 

færi á að tryggja, að það ríkti traust á milli hans og viðmælenda og gat 

þannig tryggt gott flæði í umfjöllun mæðranna. 

 Þessi viðtalsrannsókn náði til tveggja fagmanna og sex mæðra barna 

með einhverfurófsröskun og var áhersla lögð á reynslu þeirra og viðhorf til 

ákveðinna þátta. Að gera Bourdieuíska rannsókn gefur rannsakanda færi á 

að nýta kenningarlegan ramma hans til að skoða vettvanginn; skóla-, 

foreldra- og sérfræðivettvanginn og sjá ákveðið mynstur út frá stöðu 

mæðranna. Með slíka mynd af vettvangnum er mögulegt að segja, að 

niðurstöðurnar sem fást eftir gagnagreiningu geti átt við aðrar mæður 

einhverfra barna í sambærilegri stöðu. Það er því hægt að segja að þessi 

rannsókn hafi ágætt yfirfærslu gildi á aðrar mæður (Braun og Clarke, 2013, 

bls. 279). Niðurstöður rannsóknar geta einnig gefið fagmönnum sem vinna 

með börnum með einhverfurófsröskun og foreldrum þeirra innsýn í reynslu 

mæðranna af skólagöngu barna sinna og samskipti við skólann. Og það sem 
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mikilvægt er, hvernig félagslegur bakgrunnur og aðstæður mæðra hefur 

áhrif þar á.  

Þegar rannsakandi lítur yfir framkvæmd rannsóknarinnar mætti einna 

helst gagnrýna og gera athugasemdir við skort á upplýsingum frá 

mæðrunum um foreldra þeirra. Lítillega er vikið að þeim í ritgerðinni en 

dýpri umfjöllun um bakgrunn þeirra og lífshlaup hefði án efa gefið skýrari 

mynd af menningarauði mæðranna og hvað í bakgrunni þeirra hafi mótað 

veruhátt þeirra.  

 

 



 

51 

Hluti II – Niðurstöður 

Annar hluti þessa verkefnis samanstendur af fjórum niðurstöðuköflum þar 

sem farið verður í helstu niðurstöður sem byggja á viðtölum við sex mæður 

barna með einhverfurófsröskun og tveimur viðtölum við fagmenn, annars 

vegar við fulltrúa frá Skóla- og frístundasviði Reykjavíkurborgar og hins 

vegar frá Sjónarhóli. Viðtalsramminn, sem notaður var í viðtölum við 

mæðurnar mörkuðu að miklum hluta gagnagreininguna og þau þemu sem 

komu fram í gögnunum. Þar sem spurningar í viðtalsramma voru skiptar 

upp eftir þeim atriðum sem var verið að skoða út frá kenningum Pierre 

Bourdieu var leitast við að skoða svör mæðranna með hvert þema í  huga 

(sbr. Berglind Rós Magnúsdóttir, 2013a). Eftir gagnagreiningu komu 

eftirfarandi þemu fram en hvert þema er með undirflokka sem varpa nánari 

ljósi á allt það sem viðkemur eftirfarandi þema. Í fyrsta lagi er það 

menningarauður og reynsla mæðra af samstarfi skóla og heimilis. Reynsla 

þeirra af skólagöngu barnsins og þátttaka þeirra í námi þess. Gerð verður 

tilraun til þess að varpa ljósi á menningarauð mæðranna sem tóku þátt og 

hvaða áhrif hann hefur haft á veruhátt þeirra. Í öðru lagi er það félagsauður 

mæðra og það sem viðkemur félagslegu tengslaneti þeirra. Í þriðja lagi er 

það tilfinningalegt álag á mæðrum barna með einhverfurófsröskun og hvað 

það er í umönnun barnsins sem veldur slíku álagi. Að sama skapi er leitað 

eftir því að setja fram upplýsingar sem gefa betri mynd af því hvernig slíkt 

álag og þær tilfinningar sem fylgja því hefur áhrif á þátttöku mæðra í námi 

barnsins og í samskiptum við skólann. Áður en farið verður í niðurstöður 

gagnagreiningar á viðtölum við mæðurnar, verður byrjað á því að kynna 

stöðu mála í málefnum skólabarna með einhverfu í Reykjavík og 

vettvangurinn kortlagður. Það er meðal annars gert með hliðsjón af þeim 

upplýsingum sem komu fram í viðtölum við fyrrgreinda fagmenn.  
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4 Skóla- og sérfræðivettvangur nemenda með 
einhverfurófsröskun 

Í þessum kafla koma niðurstöður að mestu úr viðtölum við fagmennina tvo 

frá Skóla- og frístundasviði Reykjavíkurborgar og frá Sjónarhóli – 

ráðgjafarmiðstöð fyrir foreldra barna með sérþarfir. Með þeim upplýsingum 

er von til þess, að unnt sé að varpa frekara ljósi á skólavettvang nemenda 

með einhverfurófsröskun á höfuðborgarsvæðinu. Eins að veita upplýsingar 

um sérfræðivettvanginn og hvað standi foreldrum til boða varðandi ráðgjöf 

og stuðning. Slíkar upplýsingar eiga einnig að sýna fram á hvað stendur 

nemendum og foreldrum til boða en jafnframt að sýna, hversu ólíkur 

aðgangur foreldra getur verið að þessum vettvöngum. Samkvæmt Bourdieu 

eru vettvangar ólíkir með tilliti til þess, hversu eftirsóknarverðir þeir eru og 

hversu mikil gæði þeir innihalda. Þá þykir það foreldrum til hagsbóta að 

hafa aðgang að vettvangi sem inniheldur gæði og getur veitt þeim ákveðin 

bjargráð (Gestur Guðmundsson, 2012). En bakgrunnur foreldranna; 

veruháttur, menningar- og félagsauður getur haft áhrif á aðgengi þeirra og 

sjálfsöryggi til að sækja til þessara vettvanga (Lareau, 2002; Reay, 1998).  

4.1 Menntastefna um skóla án aðgreiningar 

Hér á eftir verður í stuttu máli fjallað um yfirlýsta skólastefnu um skóla án 
aðgreiningar. Það er gert til þess að fá heildarmynd af stöðu menntunar á 
Íslandi. Sameinuðu þjóðirnar líta svo á, að í aðildarríkjum skuli öllum tryggð 
sömu tækifæri til menntunar. Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi 
barnsins var fullgildur hér á landi árið 1992 og lögfestur árið 2013 (lög um 
samning Sameinuðu þjóðanna um réttindi barnsins, 2013). Í 28. grein 
samningsins, sem verður hér  eftir kallaður Barnasáttmálinn er kveðið á um, 
að aðildarríki viðurkenni rétt barna til menntunar og að öll börn skuli njóta 
jafnra tækifæra til menntunar. Í sömu grein kemur fram, að aðildarríki skuli 
„koma á skyldu til grunnmenntunar sem allir geti notið ókeypis.“ Af þessu 
má sjá, að litið er á menntun sem afar mikilvæga og að allir skuli hafa jafnan 
rétt til ákveðinnar grunnmenntunar. Hér á landi er öllum börnum frá sex til 
sextán ára skylt að sækja grunnmenntun þar sem starfshættir eiga að vera í 
„sem fyllstu samræmi við stöðu og þarfir nemenda“ (lög um grunnskóla nr. 
91/2008). Stefnan um skóla án aðgreiningar eða skóla margbreytileikans, 
varð að opinberri menntastefnu hér á landi með lögum um grunnskóla nr. 
91/2008. Með þeim átti jafn réttur allra til náms að vera tryggður og 
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jafnframt áttu þau að tryggja, að komið væri til móts við ólíkar þarfir 
nemenda innan skólakerfisins. Skilgreiningar á hugtakinu „skóli án 
aðgreiningar“ hafa verið margar og ólíkar í gegnum árin, en þær eiga það þó 
sameiginlegt að gera ráð fyrir, að skólar sem starfa eftir stefnunni bjóði upp 
á nám sem hentar fjölbreyttum þörfum nemendahópa og stuðli að 
lýðræðislegri þátttöku allra (Gestur Guðmundsson, 2012, bls. 49–50; Stefna 
skóla- og frístundaráðs Reykjavíkurborgar, 2012). Til að hafa eftirlit með 
skólastarfi hefur Skóla- og frístundarsvið Reykjavíkurborgar gert heildarmat 
í skólum borgarinnar og tekur það til ýmissa þátta í skólastarfinu. Fyrirhugað 
er að bæta við öðrum lið í heildarmatið þar sem skoðuð verði framkvæmd 
stefnunnar um skóla án aðgreiningar. En það verður hins vegar metið fyrir 
hvern grunnskóla hvort sá liður verði skoðaður sérstaklega (Hrund 
Logadóttir, munnleg heimild, 1. apríl 2015). 

4.2 Skólavettvangur 

Nemendur með röskun á einhverfurófi stunda flestir nám í sínum 
hverfisskóla, en einnig í sérdeildum eða í sérskólum. Sérdeildir sem eru fyrir 
nemendur með einhverfurófsröskun eru 5 talsins og eiga að þjóna börnum 
úr öllum hverfum Reykjavíkur. Sérdeildir eru í eftirtöldum skólum; 
Foldaskóla, Fellaskóla, Langholtsskóla, Vogaskóla og Háaleitisskóla. 
Sérdeildirnar eru fyrir nemendur í 1. – 10. bekk og eru að jafnaði 6-9 
nemendur í hverri deild. Sérdeildirnar, eins og sá grunnskóli sem þær 
tilheyra, fá sérfræðiþjónustu frá ákveðinni þjónustumiðstöð en lúta ekki 
valdboði frá þeim. Þjónustumiðstöðvar eru í sex hverfum borgarinnar og 
sinna þjónustu við einstaklinginn og fjölskyldur. Hlutverk 
þjónustumiðstöðva er að sinna sérfræðiþjónustu við leik- og grunnskóla og 
einnig frístundaráðgjöf. Þær eiga einnig að veita almenna upplýsingagjöf um 
starfsemi Reykjavíkurborgar (Reykjavíkurborg, upplýsingar um 
þjónustumiðstöðvar 2015).  

Tafla 3. Sýnir hvaða þjónustumiðstöðvum Reykjavíkurborgar hver sérdeild 
tilheyrir. 

Sérdeild Þjónustumiðstöð 

Foldaskóli Grafarvogs og Kjalarness 

Fellaskóli Breiðholts 

Langholtsskóli Laugardals, Háaleitis og Hlíða 

Vogaskóli Laugardals, Háaleitis og Hlíða 

Háaleitisskóli Laugardals, Háaleitis og Hlíða 
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Sérskólar eru tveir, Klettaskóli og Brúarskóli. Klettaskóli er einn af 
grunnskólum Reykjavíkur en þjónar einnig öllu landinu. Skólinn er fyrir 
nemendur með miðlungs, alvarlega og djúpa þroskahömlun með eða án 
viðbótarfatlana. Klettaskóli er einnig fyrir nemendur með væga 
þroskahömlun og skilgreinda viðbótarfötlun/fatlanir svo sem einhverfu, 
blindu, heyrnarleysi og alvarlega hreyfihömlun. Brúarskóli er sérskóli fyrir 
nemendur í 4.- 10. bekk. Brúarskóli er fyrir nemendur með alvarlegan 
geðrænan og tilfinningalegan vanda og einnig fyrir nemendur sem eiga í 
félags- og hegðunarerfiðleikum (Reykjavíkurborg, upplýsingar um sérskóla 
2015).  

Í viðtölum við mæðurnar voru þær meðal annars spurðar út í skólaval, 

hvernig var staðið að því og ánægja þeirra með val sitt í dag. Börn fimm 

mæðra eru í sínum hverfisskóla og eitt barn sækir sérúrræði í dag en byrjaði 

í sínum hverfisskóla. Tvær mæður barna sem eru í hverfisskólum, efast um 

ákvörðun sína í dag og segjast oft hugleiða það hvort hagsmunum barnsins 

hefði verið betur borgið í sérúrræði þar sem fagþekking og skilningur á 

fötluninni er meiri að þeirra mati. Þessar efasemdir snúa mikið að félagslegu 

samspili barnanna og annarra nemenda í skólanum. Þegar þetta félagslega 

bil fer að verða of mikið töldu þær að hætta gæti verið á því, að skólinn ætti 

í erfiðleikum með að brúa það bil. Þessum mæðrum þótti erfitt að vita til 

þess, að barnið þeirra væri félagslega einangrað í skólanum.  

Það er sú ólga sem ég hef í mínu hjarta núna. Ég veit ekkert 
hvert mitt varaplan er ef þessi skólaganga virkar ekki. Ég veit 
það ekki ennþá einhvern veginn. Það hefur margt verið gott 
gert í hverfisskólanum hans en ég velti samt fyrir mér hvort 
honum hefði ekki verið betur borgið þar sem væri 
einhverfudeild og væri meiri þekking til staðar. Þetta óöryggi, 
að vita ekki hvað okkur stendur til boða ef þetta gengur ekki 
upp, er svona eins og að vera á báti úti á hafi og það er 
spurning hvort það sé björgunarbátur eða ekki. Gott ef maður 
veit alla vega hvar björgunarbúnaðurinn er. (Berglind) 

Þrjár mæðranna tóku fram, að þær hefðu skoðað ýmsa möguleika áður en 
þær völdu hverfisskólann en þeim þykir val á skóla standa undir væntingum 
þeirra í dag. Þær voru ánægðar með móttökur skólans, þegar barnið þeirra 
byrjaði og eins hvernig unnið er með barnið. Ein þeirra sagði, að þau hafi 
verið í íbúðarleit um það bil sem barnið þeirrra átti að byrja í skóla. Hún 
sagði, að þau leituðu markvisst að húsnæði í hverfi þar sem þau vissu að 
væri sérdeild í hverfisskólanum. Þannig gætu þau tryggt, að það væri 
sérþekking á einhverfu í skólanum. Sú móðir sem átti barn í sérúrræði í dag 
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sagðist vera mjög sátt við skólaval sitt. Hún hafi verið sátt við 
hverfisskólann, en það hafi bara verið komið að ákveðnum endamörkum 
þar en dóttir hennar hafði þá verið þar í þrjú skólaár. Ástæðan var félagsleg 
einangrun og móðurinni fannst skólinn ekki hafa getu til að brúa þetta 
félagslega bil.  

Árið 2010 var unnin greinargerð á vegum Reykjavíkurborgar af 
samstarfshópi um samhæfða þjónustu við nemendur með einhverfu. Þar 
kom fram að veruleg aukning hefur orðið á fjölda greindra tilfella með 
einhverfu og einhverfurófsröskun undanfarin ár. Þá kemur fram að aukning 
hefur orðið í tilvísunum á Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins vegna barna á 
grunnskólaaldri þar sem grunur er um röskun á einhverfurófi. Ný rannsókn á 
125 börnum á aldrinum 7-17 ára sem greindust með einhverfurófsröskun á 
tímabilinu 2008 til 2009 sýndi mjög háa tíðni fylgiraskana, þar sem ADHD 
var algengast. Um fjórðungur var auk einhverfu með þroskahömlun. 
Eftirfarandi tafla er tekin úr greinargerð samstarfshópsins en hún gefur 
nánari mynd af fjölda nemenda með einhverfurófsröskun með úthlutun í 
grunnskólum Reykjavíkur árið 2009 (Menntasvið Reykjavíkurborgar, 2010). 

Tafla 4. Fjöldi nemenda með einhverfurófsröskun með úthlutun í grunnskólum 
Reykjavíkur árið 2009.  

Alls í hverfum Raskanir á 

einhverfurófi 

Miðborg/Hlíðar 15 

Vesturbær 15 

Breiðholt 50 

Laugardalur og Háaleiti 37 

Árbær/Grafarholt 39 

Grafarvogur/Kjalarnes 25 

 

Skólaárið 2009-2010 voru 193 börn með greiningar um raskanir á 
einhverfurófi í almennum skólum í Reykjavík eða um 1,3 % af heildar 
nemendafjölda. Skólaárið 2014-2015 eru 294 nemendur með 
einhverfurófsröskun sem stunda nám í almennum grunnskólum 
Reykjavíkur, en inni í þessari tölu eru nemendur með greiningu um Asperger 
heilkenni, dæmigerða og ódæmigerða einhverfu. Þá stunda 107 nemendur 
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nám í Klettaskóla og nálægt helmingur þeirra er með röskun á einhverfurófi 
á einhverju stigi auk þroskahömlunar. Mynd 1 sýnir þá aukningu sem orðið 
hefur á fjölda nemenda sem sækja nám í sérdeildum fyrir einhverfa 
nemendur í Reykjavík. 

 

 

Mynd 1. Þróun nemendafjölda í sérdeildum fyrir einhverfa nemendur frá árinu 
2010 til skólaársins 2016. 

Þróun nemendafjölda í sérdeildum hefur sýnt fram á aukningu ár hvert, en 
skólaárið 2010-2011 voru 26 nemendur í sérdeildum fyrir einhverfa 
nemendur. Skólaárið 2014-2015 eru 35 nemendur og er gert ráð fyrir 40 
nemendum í sérdeildunum á næsta skólaári 2015-2016. Það er aukning um 
35% frá árinu 2010. Sá fjöldi sem gert er ráð fyrir, að stundi nám í 
sérdeildum næsta skólaár er byggð á tölum frá Leikskólasviði, en árið 2010 
voru 75 börn í leikskóla með greininguna grunur um einhverfu og 74 börn 
með greininguna einhverfa, eða samtals 131 barn. Ef miðað er við 75 börn 
sem þegar hafa fengið greiningu um einhverfu er það 1,3 % af öllum 
leikskólabörnum í Reykjavík í maí 2010. Ef gert er ráð fyrir, að þau börn sem 
eru með grun um einhverfu falli undir þau viðmið þá fer hlutfallið í 2,6 %. 
Það er ljóst af þessum tölum að búast má við töluverðri aukningu nemenda 
með greiningar um einhverfu í grunnskólum Reykjavíkur á næstu árum 
(Menntasvið Reykjavíkurborgar, 2010). Slík þróun hefur einnig orðið í 
löndunum í kringum okkur. Sally Tomlinson (2012, 2014) er á meðal þeirra 
fræðimanna sem hefur fjallað um þessa aukningu á greiningum. Hún fjallar 
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um stöðu mála í Bretlandi og segir einnig frá þessari aukningu sem hefur 
verið á milli ára og veltir fyrir sér ástæðum þess.  

Í samtali við Hrund Logadóttur sem er verkefnastjóri sérkennslu hjá 
Skóla- og frístundasviði Reykjavíkurborgar kom fram varðandi aðsókn í 
sérúrræðin og hversu margir nemendur með einhverfurófsröskun eru á 
biðlistum eftir plássi væru í raun engir biðlistar til, ekki í þeim skilningi 
orðsins. Umsóknarfrestur er til 15. mars ár hvert og tekur miðlægt 
inntökuteymi ákvarðanir um inntöku barna á grundvelli greiningargagna, 
upplýsinga frá leikskóla eða grunnskóla og vettvangsathugunar. Í miðlægu 
inntökuteymi sitja skólastjórar og deildarstjórar allra sérdeildanna í 
Reykjavík ásamt fulltrúa skóla- og frístundasviðs. Lagt er mat á hvort 
umhverfi sérdeildar sé heppilegt úrræði fyrir viðkomandi barn. Börn sem 
eru í mestri þörf að mati inntökuteymisins hverju sinni hafa forgang inn í 
deildirnar. Reynt er að verða við umsóknum allra 6 ára barna sem metin eru 
í þörf fyrir sérdeild. Sé barni hafnað á forsendum plássleysis verður að koma 
inn ný umsókn við næstu inntöku í deildirnar. Sama er að segja með 
Klettaskóla; engir biðlistar eru eftir plássi í Klettaskóla en sé nemanda 
hafnað um inngöngu í skólann er það vegna þess, að viðkomandi nemandi 
uppfyllir ekki inntökuviðmið í skólann. En það er tilfinning Hrundar, að það 
sé að aukast hjá leikskólum og fagaðilum úr hinum ýmsu þjónustukerfum að 
beina nemendum inn í sérúrræðin sem að þeirra mati henta þeim best. 
Með því eykst þrýstingur á foreldra. Hrund leggur engu að síður áherslu á 
mikilvægi þess, að foreldrar séu með í ráðum, séu vel upplýstir, skoði 
heimaskóla, sérdeildir og sérskóla og fái með því á tilfinninguna, að þeir hafi 
um það að segja hvað barni þeirra er fyrir bestu og hvaða aðstæður kunni 
að veita því þroskavænlegustu skilyrðin. Flestir foreldrar þurfa stuðning og 
upplýsingar sem auðveldar þeim að taka ákvörðun sem þeir eru sáttir við. 
Það verður einnig að hafa í huga, að aðstæður foreldra og barna þeirra eru 
mjög mismunandi og börnin búa því við misjafnt bakland. Það er því 
mikilvægur liður í skólastarfi að koma til móts við ólíkar þarfir nemenda og 
foreldra þeirra (Hrund Logadóttir, munnleg heimild, 1.apríl 2015).  

Þegar komið var inn á stuðningskerfið, sem skólarnir eiga að vera með 

fyrir nemendur sína og falla undir þann ramma að vera með úthlutun vegna 

fötlunar, segir Hrund, að nú sé gerð krafa á grunnskólana að skila inn 

heildaráætlun. En þá á hún við, að skólar eiga að skila heildaráætlun um 

þann stuðning sem þeir eru að veita eða ætla að veita. Nú sé krafan á 

skólana að hugsa þetta kerfislægt en ekki sem skóla utan um eitt eða tvö 

börn sem eru með úthlutun. Lykilatriðið er stuðningskerfi sem börnin fá 

þjónustu frá og að það sé sveigjanlegt og lagað að þeim nemendahópi sem 

er í skólanum hverju sinni.  Þetta kemur einnig fram í 3. gr. í reglugerð um 

sérfræðiþjónustu sveitarfélaga við leik- og grunnskóla og 
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nemendaverndarráð í grunnskólum (nr. 584/2010). En í reglugerðinni segir 

jafnframt, að „sveitarfélög skulu tryggja, að viðeigandi sérfræðiþjónusta sé 

veitt í grunnskólum. Sveitarfélög bera ábyrgð á, að þjónustan sé veitt og 

kostnaði við hana. Sveitarfélögum ber að leggja áherslu á, að nemendur fái 

kennslu og stuðning við hæfi í skólum án aðgreiningar“. 

Núna er það þannig, að foreldrar geta ekki lengur hringt í mig 
og spurt hvað fylgja barninu margar krónur. Ég get ekki sagt 
það en ég get sagt, að þitt barn fellur undir þann hóp barna í 
skólanum sem á að fá þjónustu innan stuðningskerfis skólans. 
(Hrund Logadóttir) 

En til þess að koma til móts við alla nemendur í grunnskólanum, þarf að 
ríkja góður skilningur á því hvað yfirlýst menntastefna „skóli án 
aðgreiningar“ felur í sér. Að kynna stefnuna vel fyrir starfsfólki skólanna 
sem hluta af símenntun og auka þannig skilning allra á hugmyndafræðinni. 
Með því er hægt að draga úr fordómum og efla jákvæð viðhorf meðal allra 
starfsmanna til nemenda með sérþarfir.  

Hugmyndafræðin á bak við „skóla án aðgreiningar“ er 
heildarstefna sem nær til alls skólastarfsins en er ekki stefna 
utan um ákveðinn hóp nemenda heldur nær til allra nemenda 
og þá ekki síst nemenda sem standa missterkum fótum 
efnahagslega og félagslega. Stefnan lýtur því ekki aðeins að 
þeim sem búa við fötlun. Það verður að huga að því, að 
aðstæður barnanna eru mjög mismunandi, börnin eiga misjafnt 
bakland og það er skólans að mæta þeim þörfum. (Hrund 
Logadóttir). 

Í orðum Hrundar kom fram, að félagslegur bakgrunnur barns og fjölskyldu 
þess skiptir einnig miklu máli sem þarf að taka tillit til þegar veita á barninu 
nám við hæfi. En vegna félagslegs bakgrunns og núverandi aðstæðna standa 
foreldrar oft frammi fyrir ýmsum krefjandi verkefnum og jafnframt 
hindrunum í samskiptum sínum við skóla- og þjónustukerfið sem þeir 
þarfnast stuðnings við. Hér á eftir verður fjallað um slík stuðningsúrræði 
sem eru í boði fyrir foreldra barna með sérþarfir. Það er gert með tilvísun í 
viðtal við foreldraráðgjafa hjá Sjónarhóli og jafnframt í viðtöl við mæðurnar. 
En mæðurnar gefa upplýsingar sem varpa ljósi á þeirra reynslu af 
sérfræðivettvangnum og þeim úrræðum sem þeim bjóðast þar.  
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4.3 Sérfræðivettvangur og stuðningur við foreldra barna með 
einhverfurófsröskun  

    

     Það vilja allir greina börnin en enginn vill  

             einhvern veginn vinna með þau. (Gréta) 

 

Á höfuðborgarsvæðinu geta foreldrar barna með einhverfurófröskun leitað 

til stofnana eins og Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins (GRR), 

þjónustumiðstöðva þar sem starfa sérkennsluráðgjafar og Sjónarhóls eftir 

ráðgjöf og stuðningi. En hlutverk þessara stofnana eru ólík, þar sem 

Sjónarhóll er fyrst og fremst ráðgjafarmiðstöð fyrir foreldra á meðan 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins sér um greiningu á fötlunum og veitir 

ráðgjöf til foreldra barna og fagmanna sem vinna með börnin. Foreldrar 

leita fyrst til Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins þegar grunur er um 

þroskafrávik. Greiningarferlið sjálft frá því tilvísun er send til sérfræðinga, 

getur tekið töluverðan tíma. Þegar barnið fer í greiningu er fyrst og fremst 

verið að skoða hegðunareinkenni sem talin eru óeðlileg þegar horft er til  

þroskastigs barnsins (Svandís Ása Sigurjónsdóttir, 2014). Þegar barnið er 

komið í greiningu hjá Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins þurfa foreldrar að 

svara spurningalistum varðandi hegðun barnsins og um ákveðin einkenni 

sem verið er að skima eftir. Foreldrar fylgja jafnframt sínu barni á 

Greiningarstöðina þegar kemur að verklegu mati. Þegar greining liggur fyrir 

um einhverfu vakna skiljanlega margar spurningar hjá foreldrum.  

Vangaveltur um framtíð barnsins og hvernig því muni reiða af í skóla og í 

starfi í framtíðinni. Getur barnið tekið þátt í daglegu lífi án stuðnings eða 

mun það alltaf þurfa stuðning? Óöryggi um framtíð barnsins einkennir 

hugsanir foreldra og getur valdið þeim miklum kvíða (Sigríður Lóa 

Jónsdóttir, 2014). Þegar grunur foreldra er staðfestur upplifa margir 

ákveðinn létti; þá finnst þeim, að greiningin geti hugsanlega aukið skilning 

þeirra og annarra á hegðun barnsins og þeim erfiðleikum sem barn þeirra 

stendur frammi fyrir. Þá finna foreldrar fyrir auknum skilningi frá 

umhverfinu og þeim finnst betur komið til móts við þarfir barnsins. Ekki er 

hægt að horfa fram hjá því, að greiningin tryggir oft rétt barnsins og 

fjölskyldunnar til meiri og markvissari þjónustu. En svo virðist vera í 

samfélagi okkar, að því aðeins fái nemendur með sérþarfir þjónustu og 

stuðning að greining liggi fyrir. Foreldrar eru því meðvitaðir um, að formleg 

greining gefur börnum þeirra aðgang að ákveðinni þjónustu (Florian o.fl., 

2006; Guðrún Þorsteinsdóttir, 2014; Tomlinson, 2012).  
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Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins sinnir að mestu börnum yngri en 6 
ára með tilliti til ráðgjafar og stuðnings við foreldra og fagmenn (Greiningar- 
og ráðgjafarstöð ríkisins, 2015). Þegar börn með einhverfu hefja síðan 
grunnskólanám taka kennsluráðgjafar hjá þjónustumiðstöðvum 
Reykjavíkurborgar við þjónustu og ráðgjöf við foreldra og fagmenn 
skólanna. Að mati mæðranna getur oft verið flókið að leita eftir ákveðinni 
ráðgjöf. Gréta, þátttakandi í rannsókninni segir ástæðuna fyrir því vera, að 
viðeigandi ráðgjöf sem hentar barninu hennar hér og nú fellur ekki inn í 
ákveðið mynstur þjónustukerfisins.  

Þegar maður situr fyrirlestra hjá sérfræðingum og hugsar með 

sér, að þetta eru upplýsingar sem eru bæði fyrir mig og skóla 

dóttur minnar. En þá er ekki svo auðvelt að sækja slíkt þar sem 

barnið mitt er orðið of gamalt til þess að fá þjónustu 

Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins og þar eru þeir 

sérfræðingar sem maður þarfnast. Þá fær maður einhvern 

veginn þá tilfinningu, að það vilja allir greina börnin en enginn 

vill einhvern veginn vinna með þau. (Gréta) 

Brynja sagðist treysta sér til þess að hringja í Greiningar- og 
ráðgjafarstöð ríkisins ef hún stæði frammi fyrir erfiðum aðstæðum, þrátt 
fyrir að synir hennar séu komnir í grunnskóla og hún eigi ekki að leita 
þangað eftir ráðgjöf. En hún nefndi þó, að það valdi henni óöryggi að vita 
ekki alltaf hvert skal leita eftir ráðgjöf. 

Mér finnst eiginlega vanta, að þegar maður er að klára ferlið 
hjá GRR, þá þyrfti að vera svona upplýsingar um hvað maður á 
að gera og hvert maður á að leita eftir þjónustu. Ég er alltaf að 
gera þetta allt sjálf, að leita og leita. Leita eftir lausnum. 
(Brynja) 

Eftir að barn með einhverfurófsröskun byrjar í grunnskóla eru það 

þjónustumiðstöðvarnar sem hafa það hlutverk að veita foreldrum og 

fagmönnum þjónustu og ráðgjöf. Þrjár mæður nefndu, að þær hefðu leitað 

eftir ráðgjöf hjá kennsluráðgjöfum starfandi hjá þjónustumiðstöðvum og ein 

mæðranna hafði jafnframt óskað eftir nærveru þeirra á teymisfundum.  

Mér fannst ég stundum þurfa stuðning með mér á teymisfundi 

og þá hef ég fengið sérkennsluráðgjafa frá þjónustumiðstöð til 

að vera með mér. Þá sér hún ný sjónarhorn og kannski svona 

tækifæri. Og það er mjög gott og verður þá svona eins og 

sendiherra eða verður diplómat á milli mín og skólans. (Gréta) 
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Til þess að styðja við bakið á foreldrum barna með sérþarfir er hægt að 

leita til Sjónarhóls. En árið 2004 tók Sjónarhóll, ráðgjafarmiðstöð fyrir 

foreldra barna með sérþarfir til starfa. Það voru ADHD samtökin, 

Landssamtökin Þroskahjálp, Styrktarfélag lamaðra og fatlaðra og Umhyggja, 

félag til stuðnings langveikum börnum sem stofnuðu Sjónarhól. Það var gert 

til þess að mæta brýnni þörf fyrir ráðgjöf og stuðning við foreldra barna 

með sérþarfir. Til Sjónarhóls leita fjölskyldur barna á ýmsum aldri og með 

margvísleg vandamál. Ástæður þess, að foreldrar leita til Sjónarhóls geta 

verið meðal annars vegna samskipta við skóla, aðstoð vegna umsóknar um 

þjónustu ef skortur er á stuðningsúrræðum og margt fleira. Hjá Sjónarhóli 

eru starfandi foreldraráðgjafar með sérþekkingu á málefnum fjölskyldna 

barna með sérþarfir. Ráðgjafar fylgja foreldrum sem þess óska til fundar við 

lækna, kennara, félagsráðgjafa eða aðra sem veita þeim þjónustu. Þjónusta 

Sjónarhóls er endurgjaldslaus fyrir foreldra og geta allir foreldrar leitað 

sjálfir til þeirra (Sjónarhóll –ráðgjafarmiðstöð fyrir foreldra barna með 

sérþarfir, 2015). Í samtali við fulltrúa frá Sjónarhóli kom fram, að stór hluti 

þeirra foreldra sem leita til þeirra eru foreldrar, sem hafa veikt bakland; eru 

einstæðir foreldrar, öryrkjar, af erlendu bergi brotnir og hafa jafnvel sjálfir 

upplifað erfiða skólagöngu. En þetta er ekki algilt heldur leita einnig 

foreldrar með meiri menntun og sterkara bakland til Sjónarhóls og gerist 

það oftast, þegar barn þeirra hefur nýlega fengið greiningu og þeir þarfnast 

aðstoðar við að ráða fram úr nýjum aðstæðum sem bíða þeirra.  

Allar mæðurnar í rannsókninni höfðu á einhverjum tímapunkti  leitað til 

Sjónarhóls. Ástæður þess, að þær leituðu þangað voru misjafnar og hvaða 

þjónustu þær voru að leita eftir. Þrjár mæður óskuðu eftir nærveru 

foreldraráðgjafa á fundum með skólanum og þjónustumiðstöð og hrósuðu 

þeim stuðningi mikið. Beiðni um stuðning frá foreldraráðgjafa kom til vegna 

þess að ákveðinn stirðleiki var í samstarfi við skólann og skortur á skilningi 

hjá fagmönnum þjónustumiðstöðvar. 

Það var gríðarlega gott að fá foreldraráðgjafann, hún var algjör 

rúsína. Hún var heldur ekki að ráðast á neinn, svona hlutlaus og 

er að leiðbeina. Mikið til fyrirmyndar og góður stuðningur. 

(Berglind) 

En það voru ekki allar mæðurnar sem höfðu reynslu af því að vera með 

stuðning frá fagmönnum með sér á foreldra- eða teymisfundum. En þær 

mæður, sem höfðu reynslu af því, hrósuðu því og fannst það auka skilvirkni 

fundanna. Berglind, Gréta og Elva óskuðu eftir stuðningi þegar þeim þótti 

þörf á. Þeim fannst það stundum liðka fyrir í samskiptum við skólann og eins 
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fannst þeim jákvætt að fá ný sjónarhorn inn frá utanaðkomandi aðila sem 

gætir hagsmuna allra aðila. Þá opnast oft fyrir ný tækifæri sem 

hlutaðeigandi aðilar voru ekki búnir að koma auga á fyrr í samstarfinu. 

Berglind nefndi að vera fagmanna á slíkum fundum í skólanum styður 

foreldrana og eins upplifði hún, að hlutirnir unnust betur. Það væri eins og 

fagmennirnir í skólanum sýndu markvissari vinnubrögð þegar þeir fengu 

ákveðin skilaboð frá þessum ráðgjöfum og þeim leyfðist ekki að segja hvað 

sem var í þeirra viðurvist, sem þeir gerðu kannski við foreldrana ef þeir voru 

einir. Foreldraráðgjafi Sjónarhóls sagði einnig, að þetta hafi hún fengið að 

heyra frá sínum skjólstæðingum, þar sem þeir lýsa samskiptum sínum við 

skólann og þeim breytingum sem þeir sögðust hafa fundið fyrir eftir að 

ráðgjafi kom með inn í samstarfið.  Foreldraráðgjafi segir: 

Þegar fagmanneskja kemur inn í svona teymi, sem á að vera 
hlutlaus aðili og foreldrum til stuðnings og einnig skólanum er 
það upplifun mín, að skólinn leyfir sér ekki að segja það sem 
hefur kannski verið sagt við foreldrana áður. Nú hef ég verið 
báðum megin borðsins þannig, að ég veit þetta alveg. 

Anna og Brynja sem þyrftu slíkan stuðning hafa ekki verið að nýta sér 
hann. Þær búa báðar við víkjandi menningarauð og veruháttur þeirra því 
orðið fyrir áhrifum af félagslegum bakgrunni og svo af núverandi 
aðstæðum. Veruháttur þeirra getur því haft áhrif á framkomu þeirra og 
óframfærni í samskiptum við fagmenn. En menningarauður móður hefur 
áhrif á getu hennar til þess að finna úrræði eða bjargráð sem hún nýtir sér 
við skólun (e. schooling) barnsins síns. Eins og fjárhagsleg bjargráð geta 
skipt miklu máli, þá skiptir sjálfsöryggi móður í tengslum við skólakerfið 
einnig miklu máli. Þekking hennar á skólakerfinu, hvað hægt sé að fara fram 
á og virkja þannig auð sinn til að öðlast það sem henni þykir eftirsóknarvert 
fyrir barnið (Reay, 2004a).  Anna vissi til að mynda ekki, að sér stæði til boða 
þjónusta foreldraráðgjafa. Hún hafði einu sinni hringt í Sjónarhól til þess að 
fá svör fljótlega eftir að greining lá fyrir hjá syni hennar. En það kom í ljós, 
að hún vissi ekki, að hún gæti leitað til foreldraráðgjafa endurgjaldslaust og 
fengið hann með sér á fundi í skólanum. Þetta væri þjónusta sem hún vissi 
ekki af en sagðist geta hugsað sér að nýta. Stuðningskerfi hennar getur því 
ekki talist sterkt, því þjónusta sem er nokkuð þekkt hafði ekki skilað sér til 
hennar. Henni hafði ekki verið bent á hlutverk Sjónarhóls. Brynja hafði einu 
sinni leitað til Sjónarhóls símleiðis til að fá svör og stuðning þeirra við 
ákveðin atriði sem hún vildi fá á hreint. En Brynja hafði ekki leitað til þeirra 
eftir stuðningi á fundum. En þar sem hún upplifir fundi með skólanum oft 
erfiða fyrir sig væri gott fyrir hana að sækja eftir slíkum stuðningi. Því eins 
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og foreldraráðgjafi hjá Sjónarhóli nefnir þurfa ekki að vera vandamál til 
staðar á milli heimilis og skóla til þess að leita eftir aðstoð Sjónarhóls. Það er 
hægt að fá aðstoð Sjónarhóls við að styrkja samskipti við skólana og tryggja, 
að fundir séu markvissari, auk þess sem foreldrar fá þar stuðning við að leita 
leiða í þjónustukerfinu samhliða ef með þarf. 

Varðandi það sem snýr að fagmönnum skólanna, finnst foreldraráðgjafa 

mikilvægt, að starfsmenn skóla geri sér grein fyrir því að foreldrahópurinn 

er innbyrðis ólíkur og því nauðsynlegt að kynnast þeim persónulega, heyra 

um bakgrunn þeirra og reyna eftir bestu getu að koma til móts við þarfir 

þeirra og væntingar og sýna þeim virðingu. Með því verður samstarfið 

heilsteyptara og auðveldar foreldrum að koma í skólann og taka þátt í starfi 

barna sinna og jafnvel til þátttöku í skipulagningu námsumhverfis og 

námstilhögunar fyrir börn sín. Að hafa foreldra með í slíku samstarfi eykur 

án vafa gæði kennslunnar, þar sem foreldrar geta unnið með svipaða hluti 

heima. Flestar mæðurnar í rannsókninni vildu eiga góð samskipti við 

skólann og vera þátttakendur í námi barna þeirra en misjafnt var hversu 

miklir þátttakendur þær voru. 

Í ársskýrslu Sjónarshóls frá árinu 2013 kom til dæmis fram í skráðum 

erindum sem komu inn á þeirra borð, að skólamálin voru fyrirferðarmest. 

Svo var einnig árin á undan, 2012 og 2011. Þau skólamál sem þörfnuðust 

úrvinnslu reyndust vera vegna skorts á viðeigandi stuðningi og einnig vegna 

erfiðra samskipta heimilis og skóla. Þá var það upplifun ráðgjafa Sjónarhóls, 

að til þess að börn geti notið sín í skólaumhverfinu sé brýnt að efla faglega 

ráðgjöf til alls starfsfólks skólanna varðandi úrlausnir, vinnubrögð og 

kennsluaðferðir (Sjónarhóll-ráðgjafarmiðstöð, 2013). Margir foreldrar hafa 

tjáð ráðgjöfum Sjónarhóls, að þeim finnist framkoma skólans hafi breyst 

eftir komu ráðgjafans inn í teymið. Að fagmenn skólanna leggi sig meira 

fram og bregðist við á annan hátt, þegar utanaðkomandi fagmaður mætir á 

fund með foreldrum. Það hefur leitt til skilvirkari funda og lausnamiðaðri. 

Margir foreldrar upplifðu áður, að það væri ekki hlustað á rök þeirra eða 

hugmyndir sem þeir lögðu fram og hafði það áhrif á samskipti þeirra við 

skólann. Samskipti gátu þá orðið stirð og byggðust ekki alltaf á trausti. En 

það er grundvallaratriði í samskiptum heimilis og skóla, að traust ríki milli 

foreldra og þeirra starfsmanna skólans sem koma að barninu. Starfsmenn 

Sjónarhóls eru oftast að sinna foreldrum sem upplifa, að þeir séu ekki hafðir 

með í ráðum þegar ákvarðanir eru teknar um velferð barna þeirra, eru 

óöruggir og vita ekki hvað þeir eiga að biðja um ef illa gengur.  

Það sem fulltrúa Sjónarhóls finnst að megi betur fara í skólunum, er að 

efla þekkingu starfsmanna á einhverfurófsröskunum og hverjar þarfir 

þessara nemenda eru og stuðla þannig að viðhorfsbreytingu meðal 
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starfsmanna skólanna. Mæðurnar sem tóku þátt í rannsókninni nefndu 

þetta einnig. Það þurfi að fræða alla starfsmenn skólanna betur, ekki bara 

þá sem koma mest að barninu heldur líka til dæmis skólaliða, matráð og 

húsvörð. Richard L. Simpson (2004) leggur áherslu á þessa fræðslu til 

starfsmanna. Að hvetja og efla þurfi foreldra til þátttöku og samstarfs við 

skólann og gera hlut þeirra meiri í skólastarfinu og viðurkenna mikilvægi 

þess. Afar mikilvægt er, að mati fulltrúa Sjónarhóls að koma í veg fyrir, að 

foreldrar upplifi á teymisfundum, að barn þeirra sé til vandræða fyrir 

skólann og ekki sé til fjármagn til þess að sinna þörfum þess. Upplýsingar af 

því tagi eigi ekki erindi til foreldra við þær aðstæður en sé úrlausnarefni 

skólans og engin ástæða til þess að foreldrar taki þátt í slíkri umræðu. Undir 

þetta sjónarmið tók Hrund Logadóttir verkefnisstjóri sérkennslu hjá Skóla- 

og frístundasviði Reykjavíkurborgar.  

Fulltrúi Sjónarhóls lagði ennfremur áherslu á, að starfsmenn skólanna 

þurfi að gæta þess á teymisfundum þar sem einnig eru viðstaddir fjöldi 

fagmanna, að sjónarmið foreldra fái að njóta sín. Foreldrar eru gjarnan 

hlédrægir og óöruggir í slíkum aðstæðum og þurfa oft á hvatningu og 

stuðningi að halda til þess að koma skoðunum sínum á framfæri. 

Starfsmenn séu þannig meðvitaðir um mikilvægi sjónarmiða foreldra í 

umræðunni, koma fram við þá af virðingu og leitist við að fá fram skoðanir 

þeirra og gæti þess jafnframt, að foreldrar sem búa við slakari félagslegan 

bakgrunn séu ekki afskiptir og sitji við sama borð og aðrir foreldrar. Þannig 

sé gætt jafnræðis á teymisfundum og með því lagður grunnur að 

árangursríkum fundi um velferð og nám barnsins (Foreldraráðgjafi hjá 

Sjónarhóli, munnleg heimild, 30. mars 2015).  

Margir foreldrar nefna áhyggjur sínar af systkinum barnsins með 

einhverfu, að í amstri dagsins gefist minni tími fyrir þau og þau verða afskipt 

(Macks og Reeve, 2007). Sjónarhóll hefur verið að ráðleggja foreldrum að 

leita til Systkinasmiðjunnar. Það hefur reynst mörgum systkinum barna með 

einhverfu vel að taka þátt í starfi Systkinasmiðjunnar. Systkinasmiðjan er 

fyrir krakka á aldrinum 8-14 ára sem eiga það sameiginlegt að eiga systkini 

með sérþarfir. Þátttaka í starfi Systkinasmiðjunnar veitir systkinum barna 

með sérþarfir tækifæri til að hitta önnur systkini í skemmtilegu og 

skipulögðu umhverfi. Þarna fá börn einnig tækifæri til að ræða við jafnaldra 

sína um margt sem tengist því að eiga systkini með sérþarfir og jafnframt að 

læra meira um fötlun eða veikindi eigin systkinis. Systkinasmiðjan hefur það 

einnig að markmiði að veita fagfólki og foreldrum tækifæri til að kynnast 

því, hvernig það er í raun og veru að alast upp með fötluðu systkini 

(Systkinasmiðjan, 2015).  
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4.4 Samantekt 

Í þessum kafla hefur verið leitast við að varpa ljósi á vettvang rannsóknar, 

þar sem dregnar hafa verið fram upplýsingar um skólavettvanginn annars 

vegar og sérfræðivettvanginn hins vegar. Það var gert til þess að sýna stöðu 

nemenda með einhverfurófsröskun á höfuðborgarsvæðinu. Farið var yfir 

þau úrræði sem standa nemendum með einhverfurófsröskun til boða og 

hvernig nemendur raðast niður á skólavettvanginn. Sérfræðivettvangur var 

skoðaður til þess að fá betri mynd af þeirri ráðgjöf og þeim stuðningi sem 

foreldrar barna með einhverfurófsröskun geta leitað eftir. Ástæðan fyrir því, 

að þessar upplýsingar eru dregnar fram er til þess að varpa ljósi á aðgengi 

mæðranna í rannsókninni að þessum tveimur vettvöngum og hvernig 

bakgrunnur þeirra og núverandi aðstæður hafa áhrif þar á. En í kafla sex, sjö 

og átta koma fram niðurstöður úr gagnagreiningu þar sem fjallað verður um 

áhrif menningar- og félagsauðs mæðranna og tilfinningalegrar líðan þeirra á 

þátttöku þeirra á skóla- og sérfræðivettvangnum. 
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5 Menningarauður og reynsla mæðra af samstarfi skóla 
og heimilis 

Foreldrar barna með einhverfurófsröskun búa við ólíkan félagslegan 

bakgrunn. En það er ekkert öðruvísi en með aðra foreldrahópa. Foreldrar 

skólabarna almennt hafa ólíkan menntabakgrunn, fjárhagsleg staða þeirra 

er ólík, upplifun af eigin skólagöngu getur verið ólík og þær 

heimilisaðstæður sem þeir ólust upp við. Þetta eru allt atriði sem ber að 

hafa í huga, þegar fagmenn skólanna koma að samvinnu við foreldra. 

Bakgrunnur foreldranna getur haft mikil áhrif á þátttöku þeirra í skólastarfi 

og jafnframt hvernig þeir upplifa samstarfið. Því er mikilvægt fyrir fagmenn 

skólanna að taka tillit til bakgrunns hvers og eins þegar unnið er með 

foreldrum. Það getur varpað ljósi á framkomu foreldranna og veitt 

fagmönnum frekari skilning á henni. En það sem er mikilvægt í þessu ljósi 

er, að með auknum skilningi á bakgrunni foreldra er hægt að koma betur til 

móts við þarfir þeirra og vera þeim til stuðnings þegar skórinn kreppir að. 

En að sama skapi þurfa fagmenn að vera meðvitaðir um skoðanir sínar og 

hvernig þær geta haft áhrif á framkomu þeirra við ólíka foreldrahópa. Því 

þegar öllu er á botninn hvolft skiptir mestu máli að styðja og valdefla (e. 

empower) foreldra þannig, að það gagnist barninu með 

einhverfurófsröskun sem best (Dóra S. Bjarnason, 2009). Þegar verið var að 

spyrja mæðurnar út í skólagöngu barna þeirra og reynslu af samskiptum við 

fagmenn, var gerð tilraun til að rýna í svör þeirra út frá menningarauði og 

hvaða áhrif veruháttur þeirra spilaði í því.  

5.1 Bakgrunnur og núverandi aðstæður mæðranna. 

Til að átta sig betur á stöðu þessara mæðra þarf að skoða þætti í 

menningarauði þeirra sem teljast hafa mikla þýðingu fyrir foreldrasamstarf 

við fagfólk. En samkvæmt Bourdieu hefur menntun einstaklingsins og 

menningarlegt uppeldi þar mest að segja. En það skiptir einnig máli hvernig 

menntunin og bakgrunnurinn er metinn á þeim vettvangi sem 

einstaklingurinn er á (Bourdieu, 1986; Gestur Guðmundssson, 2012). 

Mæðurnar í rannsókninni búa að ólíkum menningarauði með tilliti til 

menntunar og verður nánar litið á það. En einnig þarf að hafa í huga, að 

þessi ólíki bakgrunnur eða sá menningarauður sem mæðurnar ólust upp við 

og búa að í dag er tengdur veruhætti þeirra þannig, að hann kemur fram í 
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framkomu þeirra, hegðun og viðmóti án þess að mæðurnar séu meðvitaðar 

um það (Gestur Guðmundsson, 2012). Mikilvægt er einnig að skoða 

upplifun þeirra sjálfra af eigin skólagöngu, því góð eða slæm upplifun af 

skólagöngu getur haft áhrif á aðkomu þeirra að skólastarfi barna sinna og 

hversu auðvelt þeim þykir að vera í samskiptum við skólann.  

Í samtölum við mæðurnar sex sem tóku þátt í rannsókninni kom fram, að 

þær upplifðu allar skólagöngu sína jákvætt og áttu farsæla skólagöngu. Þær 

lýstu sér sem meðal eða mjög góðum námsmanni. Allar mæðurnar áttu það 

sammerkt að segja, að foreldrar þeirra hafi ekki veitt þeim stuðning við nám 

eins og foreldrar gera meira af í dag. Þær drógu þær ályktanir, að foreldrar 

þeirra væru af þeirri kynslóð sem fannst, að börnin ættu að sjá um sitt nám 

sjálf. Ákveðinn kynslóðamunur væri þar áhrifavaldur. Bakgrunnur foreldra 

mæðranna sex var nokkuð líkur. Ekkert foreldranna var með háskólapróf; 

voru ýmist með framhaldsskólapróf eða gagnfræðapróf. En þær voru allar á 

einu máli um það, að þátttaka þeirra í skólastarfi barna þeirra væri mikilvæg 

fyrir námsframvindu þeirra og líðan í skólanum. En þrátt fyrir það var 

aðkoma þessara mæðra ólík að skólastarfinu og getur það stafað af ólíkum 

félagslegum bakgrunni þeirra.  

Tafla 5. Bakgrunnur og núverandi aðstæður mæðranna með háskólapróf. 

Nafn Kristín Gréta Berglind 

Aldur 44 45 44 

Hjúskaparstaða Gift Gift Gift 

Búseta Reykjavík Reykjavík Höfuðborgarsvæðið 

Síðasta prófgráða B.Ed gráða BS gráða BA gráða 

Starf Kennari Er MA nemi/ 
heimavinnandi 

Verkefnisstjóri 

Starfshlutfall 90%  100% 

Fyrsta barn- 
aldur móður 

31 árs 30 ára 32 ára 

Starf/menntun 
maka 

Háskólapróf á 
sviði raunvísinda 

Tæknimaður Háskólapróf á sviði 
viðskipta 

 

Berglind, Gréta og Kristín eru allar háskólamenntaðar, á sviði menntunar, 

raunvísinda og menningar. Gréta er núna að vinna að meistaraprófsritgerð 

sinni á sviði raunvísinda. Þær eru allar giftar mönnum sem einnig búa yfir 

ríkjandi menningarauði, sem þýðir að menntun þeirra og bakland er vel 

metið á þeim vettvangi sem þeir starfa á (Gestur Guðmundsson, 2012, bls. 

76). Eiginmaður Berglindar er með háskólapróf á sviði viðskipta og starfar 

sem fjármálastjóri. Eiginmaður Kristínar er með háskólapróf á sviði 

raunvísinda og eiginmaður Grétu er með grunnskólapróf en starfar sem 
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tæknimaður í starfi sem krefst sérhæfingar. Hann hefur skapað sér ákveðna 

stöðu innan fyrirtækisins sem hann starfar hjá. Makar þeirra allra eru í 100% 

starfshlutfalli. Þær voru allar um þrítugt þegar þær eignast sitt fyrsta barn. 

Kristín, Berglind og Gréta segja sjálfar frá, að þó svo að foreldrar þeirra hafi 

ekki veitt mikinn stuðning við heimanám hafi þeir lagt ríka áherslu á 

mikilvægi menntunar. Foreldrar þeirra þriggja voru ekki háskólagengnir en 

þeir innrættu þeim ákveðin gildi í æsku svo sem samviskusemi, heiðarleik og 

að sinna námi sínu vel. Í gegnum háskólanám sitt hafa þær síðan öðlast 

góða tengingu við einstaklinga í ólíkum starfsstéttum. Gréta ólst upp í 

bæjarfélagi sem liggur stutt frá Reykjavík en býr í Reykjavík. Berglind ólst 

upp í Breiðholti en býr ekki þar í dag, heldur býr hún í nágrannasveitarfélagi 

Reykjavíkur. Kristín ólst upp í Kópavogi en býr í Reykjavík í dag.  Þessar 

mæður teljast vera með ríkjandi menningarauð. 

Tafla 6. Bakgrunnur og núverandi aðstæður mæðranna með framhaldsskólapróf. 

Nafn Anna Elva Brynja 

Aldur 47 38 38 

Hjúskaparstaða Einstæð Einstæð Í sambúð 

Búseta Reykjavík Höfuðborgarsvæðið Höfuðborgarsvæðið 

Síðasta  
prófgráða 

Framhalds-
skólapróf 

Framhalds-
skólapróf 

Framhaldsskólapróf 

Starf Atvinnuleitandi Stuðningsfulltrúi Heimavinnandi/      
atvinnuleitandi 

Starfshlutfall  60%  

Fyrsta barn- 
aldur móður 

37 ára 23 ára 27 ára 

Starf maka   Tölvur 

 

Brynja er með framhaldsskólapróf og hefur einnig tekið styttri 

bókhaldsnámskeið. Hana langar í háskólanám en það reynist erfitt vegna 

umönnunar barna hennar sem eru krefjandi. Bágur fjárhagur gerir henni 

einnig erfitt fyrir. En hún kláraði tvö ár í Viðskipta- og tölvuskólanum. 

Fjölskyldubakland hennar er ekki sterkt, þar sem hún er í litlum samskiptum 

við foreldra sína. Erfiðleikar einkenndu heimilislíf hennar í æsku, áfengisfíkn 

föður og móður sem átti í persónulegum erfiðleikum. Foreldrar hennar eru 

ekki með háskólapróf. En Brynja segist alltaf hafa verið samviskusamur 

nemandi og komst ansi langt á eigin dugnaði og vilja. Gekk vel í skóla, þó 

stuðningur hafi verið lítill heima frá. Margir samverkandi þættir leiddu til 

þess, að hún hafði ekki bolmagn til að leita sér frekari menntunar. Brynja 

sagðist þurfa að velta hverri krónu fyrir sér sem hún eyðir og reynir að vera 

hugmyndarík þegar kemur að því að finna umbun eða frístundir fyrir 
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krakkana sem kosta ekki of mikið. Barnsfaðir hennar fór frá henni og 

börnum hennar, þegar yngsta barnið var tveggja ára. Sá tími sem kom í 

kjölfarið reyndist henni mjög erfiður og hafði áhrif á stöðu hennar og heilsu 

í dag, hún býr við tímabundna örorku. Barnsfaðir hennar er menntaður 

smiður. Sambýlismaður hennar í dag er menntaður á sviði tölvumála og 

starfshlutfall hans er 100%. Brynja ólst upp í einu af 

nágrannasveitarfélögum Reykjavíkur og býr þar í dag. Það kom tímabil í 

hennar lífi, þar sem fjölskyldan neyddist að flytja á milli hverfa í Reykjavík og 

á milli sveitarfélaga vegna fjárhagserfiðleika sem hún og barnsfaðir hennar 

lentu í.   

Anna er með grunnskólapróf og er um það bil að ljúka stúdentsprófi. 

Foreldrar Önnu eru hvorug háskólagengin en hún sagði, að þau hafi ávallt 

hvatt hana til að sinna námi sínu vel og vera vandvirk. Anna fór strax að 

vinna eftir grunnskólapróf og átti erfitt með að koma sér af stað aftur 

sumpart vegna fjárhagsstöðu. Hún er að leita sér að atvinnu en er í 

starfsþjálfun núna sem miðar að því, að efla fólk og gera það tilbúið fyrir 

vinnumarkaðinn. Anna ólst upp í sveitarfélagi á landsbyggðinni en hefur 

búið í Reykjavík í tæp 15 ár.  

Elva er með próf úr framhaldsskóla. Eftir að hún átti börnin sín þrjú, 

ætlaði hún að reyna að koma sér af stað í háskólanám og byrjaði, en það 

reyndist henni erfitt sökum mikils álags vegna umönnunar barna hennar. En 

hún er staðráðin í að byrja aftur einhvern daginn þegar stendur betur á. Elva 

talar um, að foreldrar hennar séu með grunnskólapróf en hún hafi fundið 

fyrir ágætum stuðningi frá þeim við nám sitt. En segir jafnframt, að það hafi 

þó ekki verið pressa á hana að mennta sig meira. Elva býr ein með sínum 

börnum. Vegna mikillar umönnunar barna hennar getur hún ekki unnið 

fullan vinnudag sem stuðningsfulltrúi. Hún segir, að það hjálpi henni mikið 

að fá umönnunargreiðslur með börnunum sem eru með greiningu. Það geri 

henni kleift að vinna styttri vinnudag til þess að geta sinnt þörfum þeirra 

betur. Elva ólst upp í einu af nágrannasveitarfélögum Reykjavíkur og flutti 

þangað aftur fyrir stuttu eftir viðkomu í bæjarfélagi á landsbyggðinni. En þar 

bjó hún með börnum sínum og fyrrum sambýlismanni í nokkur ár. Elva, 

Anna og Brynja teljast vera með víkjandi menningarauð vegna 

menntunarstigs sem þær hafa, jafnframt því að gegna störfum sem krefjast 

ekki sérhæfingar.  

Til þess að geta tengt niðurstöður þessarar rannsóknar við erlendar 

rannsóknir og þau fræði sem stuðst er við í þessu verkefni verður að 

staðsetja mæðurnar sem tóku þátt á vettvangnum. Það þýðir, að það verður 

að skoða bakgrunn og núverandi aðstæður mæðranna; menntun þeirra og 
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hvaða starfi þær gegna og meta út frá því hvaða lögum samfélagsins eða 

stétt þær tilheyra hér á Íslandi. Þetta er gert til þess að setja niðurstöður 

sem koma hér á eftir í ákveðið samhengi við aðrar rannsóknir. Það er mjög 

vandmeðfarið hvernig rætt er um stéttarstöðu fólks. En skólarannsóknir 

sem hafa verið gerðar á Íslandi sýna fram á áhrif félagslegrar stöðu á 

námsárangur nemenda. Rannsókn sem varpar ljósi á íslenskan veruleika var 

gerð af Amalíu Björnsdóttur, Berki Hansen og Baldri Kristjánssyni (2010) en 

hún tók til félagslegrar stöðu nemenda. Þau skoðuðu meðal annars áhrif 

félagslegrar stöðu nemenda á niðurstöður samræmdra prófa í 4. og 7. bekk 

og sýndu niðurstöður rannsóknarinnar, að meiri menntun mæðra hafði 

jákvæð áhrif á námsárangur barna þeirra. Í niðurstöðum Pisa frá árinu 2012 

kom fram, að í skólum á höfuðborgarsvæðinu væru tengsl milli 

þjóðfélagsstöðu foreldra og árangurs barna þeirra í stærðfræði. Þegar talað 

er um þjóðfélagsstöðu heimila, þá mælir OECD hana með þremur þáttum: 

virðingarstöðu starfs sem foreldrar gegna, menntunarstigi og efnahag þeirra 

(Pisa, 2012). Þessar íslensku skólarannsóknir sem hafa verið nefndar hér að 

framan gefa hugmynd um þau áhrif sem félagsleg staða fólks getur haft á 

námsárangur barna, samskipti foreldra við skólann og svo framvegis.  

Í þessu verkefni verður talað um að tilheyra efri lögum samfélagsins eða 

neðri lögum samfélagsins út frá valdastöðu og táknbundnum auð. 

Háskólamenntun og/eða starf sem krefst sérþekkingar verður notað til 

viðmiðunar fyrir þann hóp sem flokkast undir að tilheyra efri lögum 

samfélagsins og búa þar af leiðandi við ríkjandi menningarauð. Sá hópur 

mæðra sem býr ekki að þessum viðmiðum, flokkast þá undir að tilheyra 

neðri lögum samfélagsins og búa við víkjandi menningarauð.  

5.2 Samstarf við skólann 

Í þessum kafla verður fjallað um áhrif ólíks menningarauðs mæðranna á 

aðkomu þeirra að skólastarfi og reynslu af samstarfi við fagmenn skólanna. 

Bakgrunnur mæðranna og núverandi aðstæður móta veruhátt þeirra og 

engan veginn er hægt að gera veruhætti þeirra fullnægjandi skil, heldur 

verður staldrað við þætti sem taldir eru hafa afgerandi áhrif á foreldrastarf 

og samskipti við sérfræðinga og skólafólk. Mæður geta staðið frammi fyrir 

sömu aðstæðum í skólanum en bregðast ólíkt við. Mæður sem koma fram 

af sjálfsöryggi og setja óhikað fram kröfur sínar meðan aðrar eru 

óframfærnar, sýna of mikla tillitssemi og vilja helst skapa sem minnst 

óþægindi fyrir kennarann og gera því litlar kröfur. Það er nokkuð ljóst af 

þeim rannsóknum sem hafa verið gerðar á upplifun mæðra af samstarfi við 

skólann, að hún getur verið ansi ólík eftir félagslegum bakgrunni þeirra 
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(Weininger og Lareau, 2003; Lareau, 2002; Reay, 1998). Hér á eftir verða 

dregin fram þau atriði sem mæðurnar nefndu, þegar þær voru spurðar út í 

samstarf sitt við grunnskólann. Það verður rætt almennt um svör 

mæðranna og hvernig þau geta tengst menningarauði og ákveðnum þætti í 

veruhætti þeirra.  

Allar mæðurnar voru sáttar við fjölda foreldra- og teymisfunda sem voru 

haldnir í skólanum. Þær nefndu allar, að það væru haldnir fundir á 6 -8 vikna 

fresti með kennurum, þroskaþjálfum og sérkennurum skólans vegna barna 

þeirra. Þær voru ánægðar með það fyrirkomulag. En svo voru einnig stærri 

teymisfundir, þar sem starfsmenn frá þjónustumiðstöðvum, Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins, heilsugæslu, frístundatilboðum og skammtímavistun 

kæmu en það var ekki hjá öllum mæðrunum. Þegar mæðurnar voru inntar 

eftir því hvernig þær upplifðu slíka foreldra- og teymisfundi og hvort þær 

fengju hljómgrunn þar voru svör þeirra ólík. Mæðurnar upplifðu samstarfið 

við skólann jákvætt en höfðu þó misjafna upplifun af þessum fundum. 

Berglind, Gréta, Elva og Kristín eru mæður sem virðast eiga auðvelt með að 

nálgast skólann með ýmsar fyrirspurnir varðandi nám barna þeirra og 

skipulag. Þær svöruðu því allar til, að þær upplifðu fundi með fagmönnum 

skólans á jákvæðan hátt og sögðust ekki eiga í erfiðleikum með að koma á 

framfæri skoðunum sínum. En þrátt fyrir kraft sinn og eljusemi þá 

viðurkenndu þær, að stundum þótti þeim erfitt að biðja skólann um 

ákveðna hluti.  Þá vegna þess, að þær voru óöruggar og vissu ekki hvað þær 

áttu að biðja um. Berglind, Gréta og Kristín nefndu, að það kæmi einna helst 

fram, þegar þær vildu óska eftir breytingum eða fá svör við ákveðnum 

spurningum. Þó þær væru sjálfsöruggar konur fyndist þeim stundum erfitt 

að nálgast skólann með slíkt. Þá óttast þær, að þær séu of aðgangsharðar 

og segjast ekki vilja vera freka mamman.  

Ég vil ekki vera fúla foreldrið. Hvaða rugl er það? (Hlær). Ég vil 
ekki vera foreldrið sem allir hugsa, ohhh kemur hún. Ótrúlegt 
að maður hugsar svona. Mig langar oft að segja og biðja um 
meira en ég geri það ekki. Svo þegar ég kem einhverjum 
hlutum á manninn minn sem ég kann ekki við að spyrja um. Þá 
kemur í ljós að hann kann ekki við það heldur. (Kristín) 

En hún segir þó, að hún eigi í góðum samskiptum við skólann og þau 
samskipti séu markviss. Þau hjónin séu í miklum tengslum við skólann, þar 
sem þau taka bæði þátt í markvissu foreldrasamstarfi og þekkja kennarana 
ágætlega. En einhverra hluta vegna segir Kristín, að henni finnist stundum 
erfitt að standa á sínu gagnvart skólanum, þó hún lýsi sér sem ákveðinni 
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konu sem hefur ekki átt í erfiðleikum með að segja skoðun sína almennt. En 
í samskiptum við skóla barnanna vill hún ekki vera ýtin af ótta við, að það 
komi niður á samskiptunum við skólann. Kristín segir jafnframt, að hún sé 
ekki nógu dugleg að koma sínum skoðunum á framfæri og finnst það erfitt. 
Henni þykir það merkilegt þar sem hún er sjálf kennari og veit hvernig 
hlutirnir virka. En þegar hlutirnir snúa að henni og skólagöngu barnsins 
hennar þá kemur fram eitthvað óöryggi sem hún ræður ekki við. Gréta og 
Berglind ræða einnig um þetta óöryggi, þó þær komi fyrir sem sjálfsöruggar 
og ákveðnar konur og eru staðfastar í því sem þær vilja fyrir börnin sín. 
Samt hafa þær upplifað þetta óöryggi í samskiptum við skólann og jafnframt 
að vilja ekki vera með of miklar kröfur.  

Maður verður stundum of tillitssamur út í rauðan dauðann. Svo 
hugsar maður, að það er alltof mikið lagt á starfsfólkið og 
maður vill ekki vera með of miklar kröfur. En maður fer í 
þennan gír, meðvirknin stendur manni svo nálægt. (Berglind) 

En Berglind ræddi þetta opinskátt og það kom fram, að henni þætti þetta 
mjög erfitt og að geta ekki sagt það sem hvílir á henni vegna þess, að hún sé 
að reyna að taka tillit til starfsmanna skólans. Inn á þetta komu allar 
mæðurnar, að þær vildu ekki vera með vesen og voru hræddar um að þetta 
kæmi niður á samstarfinu eða jafnvel barninu sjálfu. Það voru þó Gréta og 
Elva sem vildu koma hreint fram við starfsmenn skólans og vildu einnig að 
þeir gerðu það sama gagnvart foreldrunum. Elva er í þeirri stöðu núna, að 
hún starfar í skóla barna sinna og segir að það hjálpi mikið í samstarfinu við 
kennarana. Hún þekki þá og finnst ekki erfitt að nálgast þá með fyrirspurnir 
og vangaveltur. En segir þó, að það hafi ekki verið alveg þannig áður en hún 
hóf störf. 

Áður en ég hóf störf og þegar ég mætti ein á teymisfundi án 
frænku minnar, þá fannst mér mun erfiðara að sitja þarna ein 
með alla hina. Það voru kannski 4-5 fagmenn og það gat verið 
erfitt. Þá leið manni eins og ég væri eitt lið og þeir eitt lið. Ekki 
það að við vorum öll að vinna að sama markmiði og það var 
alltaf tekið vel í allar hugmyndir. Núna er þetta meira einhvern 
veginn hópur og af því að ég er hluti af starfsmannaliðinu líka. 
En skólarnir þurfa að passa þetta svo foreldrar upplifi þetta 
ekki. (Elva) 

Elva býr ein með börnum sínum og eru þau öll með sérþarfir. Hún býr að 
sterkum félagsauði, þar sem hún hefur aðgang að góðu og faglegu 
tengslaneti sem styrkir hana í samskiptum við skólann (McNamara Horvat, 
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Weininger og Lareau, 2003). Í hennar tilfelli hefur tengslanet hennar 
greinilega mikil áhrif en Elva hefur ekki sótt sér háskólamenntun en býr að 
mikilli reynslu sem hún hefur öðlast í starfi sínu.  

Gréta er háskólagengin og kemur fyrir sem ákveðin kona. Hún segir, að 

hún hafi alltaf tamið sér heiðarleg samskipti við þá sem sinna þjónustu við 

sitt barn og segir að það sé einnig mikilvægt, að starfsmenn skólanna temji 

sér þau vinnubrögð líka. Gréta segist ávallt finna fyrir góðu jafnræði á 

fundum, þar sem hún getur sagt sína skoðun og að hún upplifi að á hana sé 

hlustað og tekið mark á sjónarmiðum hennar. 

Ég upplifi mig alls ekki svona eina á móti fagmönnum. Ekki 
heldur í almenna skólanum. Maður þurfti kannski að skýra mál 
sitt aðeins betur en það var alltaf hlustað á mann. Mér fannst 
kennararnir framsæknir í að finna hvað hentaði henni og 
áhersla lögð á að leysa vandamálin en ekki gera mál úr þeim. 
En það er gott að finna að maður sé virtur sem samstarfsfélagi. 
(Gréta) 

Gréta virðist nota sér þau bjargráð sem hún býr yfir til þess að eiga í 

samskiptum við skólann. Hún býr að sterku félagslegu neti, sem styrkir hana 

í aðkomu sinni að skólanum og býr greinilega yfir sjálfsöryggi og sterkri sýn 

hvað varðar nám dóttur sinnar. Hún leggur upp úr opnum samskiptum við 

skólann þar sem ekki sé verið að fegra hlutina, heldur tala um þá eins og 

þeir eru. Það kom fram í svörum Önnu og Brynju meira óöryggi gagnvart 

skólanum og hvað þær gátu farið fram á. Þeim var tíðrætt um, eins og 

reyndar hinar mæðurnar líka, að þær vildu ekki vera með vesen og voru 

hræddar um að ganga of langt með fyrirspurnum sínum og létu þá frekar 

kyrrt liggja. Þær lýstu báðar ánægju með dagleg samskipti við skólann sem 

fóru fram í gegnum samskiptabók. Þannig fannst þeim þær vera meira inni í 

námi barnsins og vera betur tengdar skólanum. Anna hafði jákvæða 

upplifun af viðmóti fagmannanna til hennar á fundunum. 

Ég hef upplifað þessa fundi bara vel. Mér finnst þetta allt 
jákvætt og gott að vita að það er fylgst með honum. Mér finnst 
ég ekkert vera að sitja ein á móti fagmönnunum. Alls ekki. Góð 
samvinna og ég finn að ég get alveg rætt allt. Mér finnst ég 
geta komið með tillögur og ég er jafnvel spurð út í ákveðna 
hluti. Það er jákvætt. (Anna) 

En þrátt fyrir þessa jákvæðu upplifun af samstarfinu kemur Anna inn á, að 
henni finnst hún ekki alltaf fá þær upplýsingar sem hún þarf og vill fá að 
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heyra. Hún segist sjálf eiga erfitt með að leita eftir upplýsingum um 
námsgengi og svo framvegis. Oft er það vegna þess, að hún veit ekki alltaf 
hvað hún á að biðja um. Þarna getur skipt sköpum að þekkja 
skólavettvanginn og vita hverjar leikreglurnar eru, því það getur aukið 
sjálfsöryggi mæðranna. Þær mæður sem hafa þekkingu á þessum 
leikreglum eru líklegri til þess að kunna við að hafa samband við kennara og 
annað fagfólk ef eitthvað bjátar á. Það kom oftar fram í svörum mæðranna 
með víkjandi menningarauð, að þær kunnu ekki við að gera kröfur eða vildu 
vera með vesen. Anna sem er með víkjandi menningarauð, segist óttast að 
spyrja skólann út í ákveðin atriði af ótta við, að því verði illa tekið af 
starfsmönnum og skoðað sem gagnrýni.  

Ég veit bara ekki hvert ég á að leita. Mig langar að vita til hvers 
er ætlast af honum og hvernig hefur gengið. Hvað hann hefur 
lært. Mér finnst erfitt að spyrja út í þetta. Ég veit ekki af hverju 
mér finnst það svo erfitt, að spyrja starfsfólkið að svona 
einföldum spurningum. (Anna) 

Að nálgast skólann með sjálfsögðum spurningum um námsframvindu 
sonarins dregur upp mynd af móður sem á erfitt með að koma með 
fyrirspurnir sem eru sjálfsagðar. Hún kemur fyrir sem kurteis og hæglát 
kona og vill greinilega ekki láta fara mikið fyrir sér og alls ekki vera með 
eitthvað vesen. Þegar hún var spurð hverju sætti, að hún vildi ekki gera 
kröfur á skólann, þá svaraði hún því til að kannski óttaðist hún gagnrýni 
sjálf. Að fá að vita um eðlilega skólaframvindu sonarins fannst henni hún 
ekki fá frá skólanum og þótti erfitt að krefja skólann um það. Hún vissi lítið 
um hvernig hann stæði í samanburði við önnur börn. Hvað hann væri að 
læra og þar sem lítið heimanám komi heim, fannst Önnu hún vera lítið inni í 
námi hans. Óöryggi hennar gagnvart skólanum hamlar henni greinilega en 
þar getur víkjandi menningarauður hennar haft áhrif á (Reay, 2004a).  

Sjálfsöryggi mæðra í tengslum við skólun barna sinna er lykilatriði 
menningarauðsins og getur meðal annars tengst upplifun mæðranna af 
eigin skólagöngu. Menntun og reynsla þeirra getur einnig haft áhrif á 
sjálfsöryggi þeirra í samskiptum við skólann (Reay, 1998). Brynja hefur 
svipaðan bakgrunn og Anna, ekki háskólagengin og hefur lítið félagslegt net 
sem hún getur reitt sig á. Hún virðist upplifa samstarfið við skólann svipað; 
upplifir sjálfa sig óörugga, þegar hún mætir á fundi í skólanum og eins í 
samstarfi sínu við skólann. Viti ekki hvað hún á að biðja um eða hvað hún 
getur farið fram á án þess að vera of ýtin. Undir þessi orð tekur 
foreldraráðgjafi hjá Sjónarhóli. Margir foreldrar sem leita til þeirra nefna 
það einnig, að þeir séu ráðþrota eða viti ekki hvað þeir eigi að biðja um í 
skólanum. Foreldrum þykir erfitt að biðja um ákveðnar upplýsingar ef til 
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dæmis illa gengur. Brynja hefur sterkar skoðanir á skólagöngu drengjanna 
sinna en fær sig ekki til að spyrja eða gagnrýna það sem hún er ósátt við. 
Hún hrósar kennurum drengjanna en segir þó skólann ekki mæta þörfum 
þeirra og fær jafnvel að heyra það frá kennurum, að drengirnir þurfi meiri 
stuðning en skortur á fjármunum hindri það. Það fær Brynja að heyra og 
segir, að það valdi sér vanlíðan og auðvitað ýti það enn frekar undir 
meðvirkni hjá henni í garð skólans. Vilji þá ekki biðja um hluti sem hún viti, 
að reynist kennurum erfitt að bæta úr vegna skorts á fjármunum. Hún segir, 
að hún eigi erfitt með að láta vita af óánægju sinni og það sé bara hennar 
eðli. Brynja er tímabundið á örorkubótum og þrátt fyrir að eiga nóg með sig 
sjálfa og sín veikindi hefur hún verið til staðar fyrir skólann og hleypur inn í 
verkefni, þar sem synir hennar eru ekki að fá stuðning en þyrftu svo 
sannarlega á honum að halda að hennar sögn. En þrátt fyrir þessar tíðu 
heimsóknir í skólann virðist hún ekki finna fyrir sjálfsöryggi í þessum 
aðstæðum.  

Skólinn leitar til mín og biður mig um að koma. En samt líður 
mér eins og ég sé fyrir. Af því að ég er þarna svo oft, þá fæ ég 
oft svona komment, „ég tala bara við þig næst þegar ég sé þig, 
þú ert hvort sem er alltaf hérna“. Þú veist. Mér líður oft eins og 
ég sé fyrir. Kannski er ég að skipta mér of mikið af. (Brynja) 

Þetta lýsir óöryggi hennar og þrátt fyrir veru hennar þarna í skólanum virðist 
það ekki auka sjálfsöryggi hennar í samskiptum við kennara og aðra 
fagmenn. Hún á erfitt með að segja skoðun sína og þrátt fyrir að vera þreytt 
á því að mæta næstum því á hverjum degi í skólann lætur hún ekki vita af 
óánægju sinni. Henni hefur ekki tekist að skapa þannig tengsl við kennarana 
þrátt fyrir nánast daglega viðveru í skólanum, að það efli hana í samstarfinu 
og það veldur henni vanlíðan. Svo virðist vera að foreldrar í neðri lögum 
samfélagsins láti sjaldnar í ljós skoðanir sínar á þeim námsstuðningi sem 
barnið þeirra fær eða kennslufyrirkomulagi (Lareau, 2002). Sá auður og þau 
bjargráð sem Brynja býr yfir, virðast ekki valdefla hana sjálfa í samskiptum 
við skólann en hún býr hins vegar yfir ákveðinni þekkingu og reynslu, sem 
gerir henni kleift að hjálpa sonum sínum með heimanám og undirbúa þá 
undir verkefni sem unnið er með í skólanum. Í töflunni hér á eftir kemur 
fram hvernig sjálfsöryggi mæðranna gagnvart skólanum hefur áhrif á 
framkomu þeirra og reynslu af slíkum fundum (Lareau, 2002; Reay, 2004a). 
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Tafla 7. Sýnir hvernig ólíkur menningarauður mæðranna getur haft áhrif á reynslu 
þeirra af samskiptum við skólann 

Brynja Gréta 

Ég vil ekki vera leiðinlega manneskjan sem er 
að rífast. Ég vil geta talað um þetta. Ég er 
ekki manneskjan sem fer upp á háa C. Ég er 
bara þessi manneskja sem er með ákveðið 
front og sýni ekki óánægju. Ég er að reyna að 
halda haus á þessum fundum  en þegar 
maður mætir á þessa fundi þá er eins og 
maður sé smá brotin. Þú ert að ganga þarna 
inn af því að það er eitthvað að barninu þínu. 
Til að feika það til að meika það þá fer ég í 
einhvern varnarleik og reyni bara að vera 
eðlileg til þess að komast í gegnum fundinn.  

Ég heyri það stundum frá öðrum foreldrum, 
að þeir kunni ekki við að kvarta eða láta vita 
af óánægju sinni. Maður má ekki vera 
meðvirkur. Að flýja vandamálið gagnast 
engum. Ég er dugleg að láta vita ef það er 
eitthvað sem ég er ósátt við en það hafa ekki 
allir foreldrar það í sér. Foreldrar eru mjög 
mismunandi settir hvað varðar framkomu og 
óskir varðandi börnin sín. Mér finnst réttast 
að koma hreint fram og ég vil að skólinn 
komi þannig fram við okkur líka. 

 

Sjálfsöryggi þessara tveggja mæðra sést best á því, að Gréta getur komið 
fram með sínar skoðanir án þess að hafa áhyggjur af viðbrögðum 
starfsmanna skólans. En það sem Brynja óttast, að ef hún lætur óánægju 
sína í ljós, fái synir hennar ekki þá þjónustu sem þeir þurfa. Hún hræðist, að 
gagnrýni hennar komi þá niður á þeim stuðningi sem skólinn veitir þeim. 
Þannig að hún forðast að styggja neinn í skólanum og heldur sínum 
skoðunum meira fyrir sig. En það byggir að sjálfsögðu upp vanlíðan hjá 
Brynju og veldur pirringi en hún segist reyna að undirbúa sig fyrir fundi með 
því að skrifa hjá sér athugasemdir. 

Ég skipulegg það sem ég ætla að segja og svo skrifa ég það inn í 
símann minn svo það lúkki eins og ég sé að segja þetta sjálf eða 
án stuðnings. Ég kem með hugmyndir og starfsmennirnir taka 
mjög vel í þær en framkvæma þær ekki. Og þá er komið inn á, 
að það séu ekki miklir peningar í sérkennslunni. Þá fallast 
manni hendur. En á svona fundum upplifi ég mig ekki sem 
jafningja. Ég upplifi alveg, að þeir eru sérfræðingarnir og ég er 
bara foreldrið. (Brynja) 

Reynsla þessara mæðra er því greinilega ólík. Hvernig aðgengi þeirra er að 

kennurum og fagmönnum og hvernig þeim líður í þessu samstarfi. Grétu 

sem er með ríkjandi menningarauð, hugnast hreinskilni og ákveðni í 

samskiptum við skólann. Hún leggur mikið upp úr því að vera í nánum 

samskiptum við kennarana og tala hreint út um hlutina ef eitthvað kemur 

upp á. Hún hefur tamið sér ákveðið tungutak sem greinilega auðveldar 

henni að biðja um eða gera kröfur til ákveðinna þátta sem snerta 
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skólagöngu dóttur hennar. Brynja sem er með víkjandi menningarauð, er 

óöruggari og þykir þessi samskipti erfið. Það má því draga lærdóm af þessu í 

foreldrasamstarfinu. Að vera meðvitaður um bakgrunn og núverandi 

aðstæður foreldra og tryggja með því eftir föngum árangursríkt samstarf.  

5.3 Væntingar til náms- og kennslufyrirkomulags 

Ólík aðkoma mæðranna að námi barnanna; annars vegar lítil þátttaka í 
kennslutengdum þáttum og yfir í mikla þátttöku getur stafað af ólíkum 
bakgrunni. Sama á við um væntingar sem þær hafa til náms barna sinna og 
hvaða kröfur þær gera til skólans. Rannsókn Reay um áhrif bakgrunns 
foreldra og hvernig hann hefur áhrif á þátttöku þeirra í skólastarfi barna 
sinna og væntingar til skólans sýndi að það halli oftar á foreldra sem búa við 
víkjandi menningarauð (Reay, 1998).  Í rannsókn Diane Reay skoðaði hún 
foreldrahópa í tveimur grunnskólum í Bretlandi. Foreldrunum var skipt í 
hópa með tilliti til menntunar og fjárhags og kom glögglega í ljós, að 
foreldrar í efri lögum samfélagsins í báðum skólum áttu greiðari aðgang að 
kennurum og áttu einnig auðveldara með að sýna frumkvæði í þeim 
samskiptum. Mæður sem tilheyrðu verkamannastétt þótti oftast erfiðara að 
eiga frumkvæði að slíkum samskiptum við skólann og koma fram með 
væntingar sínar og óskir til námsumhverfis barns síns. Þær drógu það oftar 
að hafa samband, þrátt fyrir að þær skorti upplýsingar. En mæður af 
millistétt voru fljótari að hafa samband ef eitthvað var og voru markvissari 
og sjálfsöruggari í samskiptum sínum og hvernig þær tjáðu óskir sínar 
gagnvart námi barnsins (Reay, 1999).  

En það sem var líkt í svörum mæðranna, þegar þær voru spurðar út í 
væntingar þeirra til skólagöngu barnsins, þá voru þær allar sammála um, að 
skólinn þyrfti að fræða starfsmenn sína betur um einhverfu og hvernig beri 
að koma til móts við nemendur með röskun á einhverfurófi. Þá væri ekki 
nóg, að þeir fagmenn sem komi að barninu fengju fræðslu heldur allir 
starfsmenn skólans. Þannig sé hægt að auka skilning á þörfum nemandans 
og draga úr fordómum sem byggjast oftast á vanþekkingu. Elva tekur fram, 
að í skóla barnanna hennar og þar sem hún starfar séu allir starfsmenn mjög 
meðvitaðir um þá nemendur sem eru með sérþarfir. Á hverju hausti er 
öllum starfsmönnum þvert á skólastig; kennurum, húsverði, matráði, 
skólaliðum og stuðningsfulltrúum kynnt þessi börn á starfsmannafundi og 
hvernig beri að koma til móts við þarfir þeirra. Hún hrósar skólanum fyrir 
þessa upplýsingagjöf. 

Það vita til dæmis allir að sonur minn og dóttir eru með 
einhverfu. Þá vita allir hvað virkar og svona með hvert barn. Ef 
það er hávaði þá vita starfsmenn, að það fer illa í hana og þá 
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þarf að finna eitthvað skjól fyrir hana. Leyfa henni að fara á 
bókasafnið. Svo eru einhverf börn sem þola ekki áferðina eða 
lyktina af matnum og því verður fólkið í eldhúsinu að vita af 
því. Þannig er hægt að koma í veg fyrir vandamál. (Elva) 

Mæðurnar taka undir þessi orð og leggja áherslu á mikilvægi þess að kynna 
nemendurna fyrir öllum starfsmönnum. Þannig er hægt að draga úr 
árekstrum sem geta til dæmis átt sér stað í matsalnum eða í frímínútum. 
Allar mæðurnar áttu það einnig sammerkt að óska eftur góðri 
upplýsingagjöf frá skólanum og það sé stuðlað að því að halda markvissum 
samskiptum á milli heimilis og skóla. Það kæmi öllum hlutaðeigandi aðilum 
til góða. Gréta, sem er með barn í sérúrræði og Anna sem er með barn í 
almennum skóla, nefndu báðar, að það gangi samskiptabók á hverjum degi 
milli heimilis og skóla. Kosturinn við það segir Gréta vera, að hægt sé að 
leysa vandamál sem upp koma og minni hætta sé á óæskilegri hegðun ef 
unnið er strax með hana heima og í skóla. Anna tekur undir þessi orð og 
segir, að með samskiptabókinni tengi það heimilið enn frekar við skólann og 
það sem er að gerast þar. Kristín segir, að það séu markviss samskipti við 
skólann þó samskiptabók gangi ekki á milli á hverjum degi. En hún leggur þó 
áherslu á, að það sé mikilvægt, því hún upplifði það þegar sonur hennar var 
í fyrsta bekk, að kennarinn sem tók á móti honum gerði henni ljóst, að hún 
væri líka með önnur 20 börn og gæti því ekki skrifað svona markvisst í 
bókina. Kristín sagði, að hún hafi dregið mikið úr sínum kröfum og spurt 
hvort það væri þá hægt að senda henni vikulegan póst en það gekk ekki 
heldur. Hún sagði, að það hafi reynst sér mjög erfitt þar sem þau voru vön 
þessu fyrirkomulagi í leikskólanum. En svo þegar leið á grunnskólagönguna 
fóru þessi samskipti batnandi og urðu markvissari.   

Allar mæðurnar komu að einhverju leyti inn á þann stuðning sem barnið 

fær í skólanum og höfðu ákveðnar hugmyndir um hann. Börnin eru að fá 

mismikinn stuðning í daglegu skólastarfi og hvernig mæðurnar upplifa það 

og hvaða bjargráð þær nýta sér til þess að ýta undir meiri þjónustu fyrir 

barnið eru einnig ólíkar. En menningarauður móður getur haft áhrif á það. 

Diane Reay (2004a) segir að menningarauður móður hefur áhrif á getu 

hennar til að nýta sér ólík bjargráð til að styðja við skólagöngu barnsins. Eitt 

af lykilatriðum menningarauðsins er sjálfsöryggi og þá í tengslum við 

menntakerfið. Mæður sem búa yfir þessu upplifa, að þær séu valdefldar til 

þátttöku í námi barnsins og búa yfir því sjálfstrausti sem þarf til að þeim líði 

vel með það. Þegar rannsókn Reay (2004a) er skoðuð má sjá tengingu við 

svör mæðranna í þessari rannsókn. En það mátti glögglega sjá, að þær 

mæður sem voru meira menntaðar og bjuggu yfir ákveðnu sjálfsöryggi, 

töluðu meira um til hvers þær ætluðust af skólanum og gerðu það með 
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röksemdum. Þær virtust búa yfir þekkingu og sértækari orðaforða um 

menntamál. Þær voru ákveðnari og stefnufastari í væntingum sínum. Í 

töflunni hér á eftir má sjá dæmi um mæður sem eru nokkuð afdráttarlausar 

í kröfum til skólans og í væntingum sínum til skólagöngu barnsins.  

Tafla 8. Mæður með ríkjandi menningarauð og væntingar til skólagöngu 

Berglind Kristín 

Skólinn þarf að taka tillit til sérþarfa barnsins 
og taka mark á foreldrum þegar þeir leggja 
til breytingar. Sonur minn á til dæmis erfitt 
með hávaða og ég lagði það til við skólann 
að hann myndi sleppa íþróttum og tónmennt 
og það var gert. Það hentar honum mun 
betur að fá að vinna að einhverju öðru sem 
veldur honum ekki vanlíðan. Ég vil líka fá að 
vera meiri þátttakandi í námi sonar míns og 
gott hefði verið ef ég hefði verið spurð strax í 
upphafi. Ég vil hjálpa honum heima með það 
sem hann á í erfiðleikum með og því fór ég 
fram á við skólann að fá auka námsgögn 
heim og að kennararnir myndu leita fyrr til 
okkar ef það væru einhver vandamál hjá 
honum. 

Ég hef farið fram á við skólann að vera með 
markvissari upplýsingagjöf varðandi námið 
hjá honum. Ég vil fá að vita ef það verða 
einhverjar breytingar á námi hans eða 
kennslufyrirkomulagi. Ég hef farið á fund hjá 
skólastjóra og deildarstjóra þegar mér fannst 
stuðningur sem hann fékk ekki vera nægur. 
Mér fannst ég vera rosa hugrökk að gera 
það. Það kom þó ekkert mikið út úr því en ég 
var ánægð, að ég skyldi gera það.  
Í haust langar mig að hitta alla foreldrana og 
alla kennarana sem koma að Grétari og 
kynna fötlun hans almennilega. Veit þó að 
það er ekki hægt en það væri sniðugt að 
heyra í skólanum með það. 
 

 
Berglind og Kristín eru báðar mæður með ríkjandi menningarauð og teljast 
báðar vera nokkuð afdráttarlausar í kröfum sínum til skólans um nám og 
kennslufyrirkomulag barna sinna. Kristín sem er kennari þekkir vel til 
kennslu barna með sérþarfir og veit hvað þarf svo vel takist til. Hún hefur 
skýra sýn á nám sonar síns en það má sjá á svari hennar, að hún nálgast 
málin eilítið öðruvísi en Berglind. Bakgrunnur hennar sem kennari hefur 
greinilega áhrif á hana. Hún vildi meina, að með þennan menntabakgrunn 
væri hún of meðvituð um að reyna að vera þetta góða foreldri sem væri 
ekki alltaf að kvarta, þar sem hún þekkti slíkt og vildi ekki vera þannig. En 
sagði jafnframt, að þetta væri samt í mótsögn við líðan hennar og það væri 
erfitt að upplifa ákveðnar tilfinningar en vilt ekki koma með þær fram af 
ótta við að vera stimpluð sem erfiða foreldrið. Þarna hefur veruháttur 
hennar orðið fyrir áhrifum af störfum hennar sem kennari og því stillir hún 
kröfum sínum í hóf. En veruháttur einstaklings verður fyrir áhrifum af þeim 
aðstæðum sem hann býr við og af menningarauði viðkomandi (Gestur 
Guðmundsson, 2012). En þrátt fyrir þessa líðan Kristínar gagnvart því að 
koma fram með sínar vangaveltur, þá var ekki hægt að merkja þetta óöryggi 
í væntingum hennar til skólans. Þar var hún á heimavelli og bjó yfir þeim 
orðaforða sem gerðu kröfur hennar skýrar og til hvers hún ætlaðist af 
kennurum og stjórnendum skólans (Reay, 1999). Hún tók það skýrt fram, að 
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samskipti við skólann verða að vera góð, þannig að til dæmis breytingar á 
námi barnsins eða skipulagsbreytingar komi ekki aftan að foreldrum. 
Munurinn á svörum Berglindar og Kristínar var sá, að Berglind gekk hreint til 
verks og fór fram á breytingar á kennslufyrirkomulagi án þess að afsaka það 
eitthvað frekar (sjá töflu 8).  

En minni stefnufesta og ákveðni í væntingum einkenndi mæðurnar sem 

höfðu minni menntun og taldar með víkjandi menningarauð. Brynja og 

Anna voru hógværari í skoðunum sínum á skólagöngu barnanna og í 

væntingum sínum til skólans (sjá töflu 9). Hógværð þeirra getur líka orsakast 

af óöryggi þeirra í samskiptum við skólann og einnig vissu þær ekki alltaf 

hvers þær gætu óskað fyrir barn sitt eða of hlédrægar til þess að koma 

óskum sínum á framfæri. Þetta samræmist niðurstöðum Reay (1998) og 

Lareau (2002) En þar kemur meðal annars fram, að foreldrar með minni 

menntun eru líklegri til að líta á kennarann sem yfirvald og hætta á, að þeir 

verði óöruggir og eigi því erfiðara með að koma fram með væntingar sínar 

(Lareau, 2002). 

Tafla 9. Mæður með víkjandi menningarauð og væntingar til skólagöngu 

Anna Brynja 

Ég kem lítið að einstaklingsnámskrárgerð og 
hef í raun ekki séð slíka fyrir hann. Það er 
svolítið bara séð um þetta í skólanum. En 
það væri nú gott að fá að sjá slík markmið. 
Eina sem ég fæ að vita er bara hvernig 
gengur en ég fæ ekki að sjá einhver 
markmið. Ég myndi vilja vera meira inn í 
þessu. Getur maður beðið um að fá að sjá 
svona námskrár? 

Strákurinn minn er ógeðslega góður í 
stærðfræði og ég vil ekki að hún detti niður. 
Þannig að ég passa það verulega og reyni 
sjálf að vinna með það hérna heima. En mér 
finnst vinnan ekki vera alveg nógu góð í 
skólanum en ég á erfitt með að ræða um það 
við kennarann. Mér finnst strákarnir þurfa 
meiri stuðning en ég fæ að heyra að það sé 
ekki meira svigrúm. Því er ég farin að mæta í 
skólann til að hjálpa.  

 
Brynja er greinilega meðvituð um að vinna með ólíka námsþætti heima og 
segir, að hún sé dugleg að leita sér að námsgögnum og vill viðhalda góðri 
kunnáttu í stærðfræði hjá syni sínum. Hún hefur mótaðar skoðanir á 
kennslufyrirkomulaginu en á erfitt með að koma þeim á framfæri við 
skólann. Anna var einnig með ákveðnar væntingar til skólans en óöryggi 
hennar og hlédrægni gerðu henni erfitt fyrir í samskiptum við skólann. 
Þegar bornar eru saman töflur 8 og 9 má sjá, að aðkoma mæðranna að 
skólastarfi og hvernig þær komu væntingum sínum og kröfum á framfæri til 
skólans var ólíkt. En það er hægt að segja, að þessi munur á mæðrunum, 
með tilliti til ólíks menningarauðs spegli þær niðurstöður sem komu fram 
hjá Diane Reay (1999, 2004a), Lareau (2002), Weininger og Lareau (2003) og 
Berglindi Rós Magnúsdóttur (2013a). Þessir fræðimenn og konur lýsa þó 
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veruleika í skólakerfinu í Bretlandi og Bandaríkjunum þar sem stéttaskipting 
er talin meiri en þekkist á Íslandi. En það er þó hægt að sjá mun á 
væntingum mæðranna í þessari rannsókn og hvernig þær virkja þann 
menningarauð sem þær búa yfir til að koma sínu á framfæri.  

 

Kristín, Berglind og Elva lýstu allar þeim væntingum sem þær gera til 

skólanna, þar sem börn þeirra eru að fara yfir á unglingastig eða eru nú 

þegar á unglingastigi. Það þurfi að huga að því, að þessi börn hafa öll verið 

með stuðning að miklu eða einhverju leyti á yngsta- og miðstigi og þeim 

þykir skjóta í skökku við, að börnin eigi svo að spjara sig án stuðnings á 

unglingastigi.  

Ég fór sérstaklega í skólann til að spyrja út í þennan stuðning og 
fékk að vita að hann fengi ekki sérstuðning. Svo það er 
spurning hvernig þetta verður. Hann er með sínar greiningar og 
ég skil ekki af hverju fylgir ekki sami stuðningur á milli 
skólastiga. Ekki minnkar þörfin. Ef eitthvað er, þá verða 
hlutirnir mun flóknari á unglingastiginu. Fleiri kennarar, 
sérgreinatímar í ólíkum stofum og hann þarf að koma sér 
sjálfur á milli. (Kristín) 

Elva og Berglind nefndu þennan ótta líka. Að líf barna þeirra flækist mikið 
þegar þau fara yfir á unglingastig. Þær sáu samt fyrir sér, að barnið hefði 
samt að einhverjum að ganga til þess að leita eftir stuðningi og skólinn 
myndi sjá til þess. En þær voru ekki bjartsýnar.  

Þegar til umræðu kom þátttaka mæðranna í einstaklingsnámskrárgerð 
barna sinna og væntingar þeirra til þeirrar vinnu, sögðust Berglind, Elva, 
Kristín og Gréta ekki eiga í vandræðum með að segja sína skoðun varðandi 
kennslufyrirkomulag sem kom fram í einstaklingsnámskrá. Þær höfðu 
sterkar skoðanir á því sem skólinn mætti taka til sín og gera betur. Þær 
ræddu um einstaklingsnámskrárgerð og fannst gott að fá að vera 
samstarfsfélagar þar. Berglind hafði sterkar skoðanir á formi hennar og 
notagildi. Henni fannst kennarar eyða alltof miklum tíma í langt plagg sem 
enginn les og fannst, að einstaklingsáætlun ætti að vera meira virkt og 
markvisst plagg. Í þessu plaggi finnst Berglindi, að skólinn ætti að taka meira 
tillit til sérþarfa barnsins og taka mark á foreldrum, þegar þeir leggja 
eitthvað til sem kemur barninu til góða. Um einstaklingsnámskrá, segir hún: 

Mér finnst hún aldrei virka sem ætti. Kannski er það A. ég hef 
engan skilning á þessari námskrá. Ég sem foreldri er ekki 
menntafræðingur. B tíminn líður svo hratt og svo kemur 
eitthvað annað og breytist og hérna og annað gengur verr og 
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annað betra og mér finnst þetta verða svo fljótt úrelt. Ég velti 
fyrir mér hvort það sé ekki hægt að finna  einfaldara og virkara 
form sem væri bara lifandi skjal en ekki svona formlegt með 
undirskriftum. Þetta er mín sýn á þetta. (Berglind) 

Berglind kemur inn á athyglisverðan punkt sem vert er að taka til athugunar 
en hún heldur áfram og segir. 

Ég veit það er mikið lagt upp úr þessu en mér finnst þetta bara 
ekki þjóna neinum tilgangi. Ég vildi bara sjá að þetta væri 
sýnilegt, breytilegt og færi eftir því hvað barnið er að gera 
hverju sinni. Markmiðið er, að hann læri grunnfögin og því sé 
fylgt eftir með mánaðarlegum rapportum frekar. Og ef það 
hefur ekki gengið vel, þá þarf að grípa til nýrra aðgerða, hvernig 
ætlum við að gera hlutina núna. Ef hann hefur dregist aftur úr, 
þá þarf að endurskoða hlutina og gera þá öðruvísi. Að þetta sé 
lifandi plagg. (Berglind) 

Berglind hefur á valdi sínu tungutak sem lýsir ákveðni og sjálfsöryggi í því 
sem hún ræðir um og hún segist geta nýtt styrkleika sína til að hjálpa barni 
sínu áfram í námi (Reay, 1999). Berglind nefnir jafnframt, að við upphaf 
skólagöngu eigi skólinn að spyrja foreldra hvort þeir vilji vera þátttakendur í 
námi barnsins. Hún segir, að þau foreldrarnir hafi viljað það en raunin varð 
ekki sú. Þau þurfi mikið að hafa fyrir því að óska eftir kennslugögnum og 
passa að heimanám komi með honum heim eins og á við um aðra 
nemendur. Hún sagði einnig, að meiri samvinna að þessu leyti væri 
nauðsyn, því foreldrarnir gætu stutt barnið heima með kennslu og til þess 
að skerpa á þáttum sem það á í erfiðleikum með í skólanum. Það sé ekki 
gott þegar allt er komið í óefni, að þá fyrst sé haft samband við foreldra og 
þeir beðnir um að hjálpa til. Það verði að taka tillit til þessara nemenda. Þeir 
eru seinni til og við því verði að bregðast. Því væri svo mikilvægt að virkja 
foreldrana og vinna jafnt og þétt saman að því að efla ákveðna getu.  

Það er til dæmis eitt sem veldur gríðarlegu óöryggi hjá okkur. 
Við fáum sjaldan kennslugögn. Ef okkur væri sagt, að hann væri 
á eftir í stærðfræði og það væri búið að kynna 
deilingaraðferðina fyrir börnunum, svona er þetta gert og 
hérna eru gögn. Getið þið tekið 2-3 vikur og þjálfað hann 
heima. Það væri frábært. En ef við fáum að vita þegar allt er 
komið í óefni, þá skynjar hann, að við séum stressuð yfir 
hlutunum, því þegar allt er komið í panik þá gengur ekkert. 
(Berglind) 
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Berglind og eiginmaður hennar hafa alla burði til þess að hjálpa syni sínum 
og þau vilja vera þátttakendur. Þau hafa þann menningarauð, sem veitir 
þeim bjargráð til þess að vera barni sínu innan handar og þau gera ákveðnar 
kröfur um, að unnið sé á ákveðinn hátt með barnið af hendi skólans (Reay, 
1999). Þau hafa burði til þess að óska eftir slíku og hafa öflugt faglegt og 
félagslegt tengslanet sem styður þau í því. Gréta og eiginmaður hennar búa 
að því sama og í orðum Grétu skynjar maður ákveðni hennar og þekkingu 
sem eflir hana í samskiptum við skólann. Hún hefur skýra mynd af 
árangursríkri samvinnu sem ætti að vera á milli skóla og heimilis.  

Mér finnst mikilvægt að samvinna á milli heimilis og skóla sé 
góð og að það sé virðing á milli allra aðila og að góð samræða 
eigi sér alltaf stað. Ég held, að það sé einnig mikilvægt, að 
foreldrar og skólinn tileinki sér það, að á teymisfundum og í 
samvinnu sé verið að leysa verkefni, það sé ekki verið að kvarta 
undan skólanum. Heldur horfa á eitthvað vandamál sem 
verkefni og reyna að leysa það. Skólinn kemur með tillögur og 
foreldrarnir koma með tillögur og það sé unnið í því að leysa 
málin. Það finnst mér mjög mikilvægt. Allir eiga að koma hreint 
fram og bara láta vita það sem þeir eru að hugsa. Maður má 
ekki vera meðvirkur, maður verður að láta vita af óánægju sinni 
og ánægju. (Gréta) 

Þetta eru áhugaverðir punktar sem Gréta dregur fram og hún leggur 
enn fremur áherslu á það, að það sé alls ekki áfellisdómur yfir skólann 
þó að fagmenn þar viðurkenni takmörk sín og viti ekki alveg hvað eigi 
að gera við ákveðnar aðstæður. Það sé heldur ekki gott að reyna að 
fegra vandamál barnsins ef slík eru, því það sé engum til hagsbóta. 
Betra að skólinn og foreldrar komi hreint fram í samskiptum sín á 
milli. Og til þess að leggja áherslu á stöðu foreldra í þessari samvinnu 
segir Gréta: 

Foreldrarnir eru vopn og skjöldur barnsins gagnvart skólanum. 

Það verður að taka það inn í myndina þegar ræða á 

foreldrasamvinnu. (Gréta) 

Gréta segir umbúðalaust sína skoðun. Hún er í þeirri stöðu og uppfyllir þær 

hugmyndir sem birtast í menntastefnunni um ábyrgð foreldra. Þetta er hins 

vegar ekki algilt fyrir alla foreldra og það verður að taka tillit til þess í 

samstarfi heimilis og skóla.  
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5.4 Samantekt 

Í þessum kafla hefur verið gerð tilraun til þess að draga saman þau atriði 

sem lýsa mæðrunum sem tóku þátt í rannsókninni með tilliti til 

menningarauðs og veruháttar. Atriði sem þær eiga sameiginleg og geta 

varpað ljósi á reynslu þeirra og aðkomu að námi barna þeirra. Til þess að 

athuga, hvort niðurstöður þessarar rannsóknar eigi eitthvað sameiginlegt 

með öðrum erlendum rannsóknum sem hefur verið vitnað í, var reynt að 

skipta þátttakendum í tvo hópa. Það var gert með tilliti til félagslegs 

bakgrunns þeirra og menntunar. Annars vegar mæður sem voru með 

háskólamenntun og bjuggu við sterkan félagslegan bakgrunn og taldar með 

ríkjandi menningarauð. Hins vegar mæður sem voru ekki með 

háskólamenntun og bjuggu við veikari félagslegan bakgrunn og taldar með 

víkjandi menningarauð. Í greiningu kom fram afgerandi munur á milli 

mæðranna sem gerði það að verkum, að unnt var að skipta þeim upp í tvo 

hópa. En með því að skipta hópnum svona var hægt að sjá hvort munur 

væri á reynslu þeirra af samskiptum við skólana. Einnig var verið að athuga 

hvort munur væri á væntingum þeirra til skólagöngu barna sinna og hversu 

gott aðgengi þær höfðu til þess að koma fram með sínar skoðanir.  

Niðurstöður leiddu í ljós, að mæðurnar sem voru með háskólamenntun 

sýndu meira sjálfsöryggi í samskiptum við skólann. Þær áttu auðveldara 

með að sýna frumkvæði að samskiptum og upplifðu meira jafnræði á 

fundum. Þeim fannst þær geta komið fram með sínar vangaveltur og 

upplifðu, að á þær væri hlustað og tekið mark á þeim. Mæðurnar sem voru 

ekki með háskólamenntun upplifðu meira óöryggi og voru hógværari í 

væntingum sínum til skólans. Þær höfðu ákveðnar hugmyndir varðandi 

skólagöngu barna sinna en áttu erfiðara með að tjá sig um þær við skólann 

af ótta við, að það kæmi niður á samskiptum við skólann. Þær áttu erfiðara 

með að biðja um hluti og oft fannst þeim hreinlega þær ekki vita hvað þær 

áttu að biðja um. Þær upplifðu samstarfið við skólann erfiðara og þyngra en 

mæðurnar sem eru með háskólapróf. Þau félagslegu og faglegu tengsl sem 

mæðurnar með háskólapróf hafa skapað sér, styrktu möguleika þeirra og 

aðkomu að námi og skólagöngu barnsins. Í næsta kafla verður farið í 

niðurstöður varðandi félagsauð þessara mæðra og áhrifa hans í skólun 

barna þeirra.  
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6 Félagsauður mæðra: Hvernig nýtist hann í samstarfi 
við fagmenn grunnskólanna? 

Mikilvægt er að skilja hvað felst í félagsauði foreldra en hann gefur okkur 

betri mynd um aðgang þeirra að formlegum og óformlegum stuðningi. 

Hvernig foreldrar nýta sér þau tengsl sem þau búa við, sjálfum sér og barni 

sínu til framdráttar (Dóra S. Bjarnason, 2010). En félagsauður er það 

tengslanet sem einstaklingar hafa í kringum sig. Þá skiptir máli hve margir 

eru innan þess tengslanets og eins hversu sterk tengslin eru (Bourdieu, 

1986). En það er jafnframt talið að tengslanet foreldra sé ólíkt eftir stöðu og 

menntun foreldra (McNamara Horvat, Weininger og Lareau, 2003). Þegar 

rýnt var í orð mæðranna var nokkuð ljóst, að félagsauður þeirra var ólíkur 

og eins hversu auðveldan aðgang þær höfðu að tengslaneti sem gat komið 

þeim til góða og veitt þeim ákveðin bjargráð í samstarfi við fagmenn 

grunnskólanna.  

6.1 Ættartengsl  

Að sjá um umönnun barns með einhverfu getur valdið foreldrum miklu álagi 

og fjölskyldulíf getur jafnframt orðið þyngra og flóknara í vöfum. Boyd 

(2002) fjallar um álag sem mæður einhverfra barna upplifa og hvernig öflugt 

stuðningskerfi getur hjálpað þeim og dregið úr streitu. Hann segir mæður 

sem hafa gott tengslanet og geta leitað til þess eftir stuðningi upplifa minni 

streitu en mæður sem fá lítinn stuðning frá sínu tengslaneti (Boyd, 2002). Í 

rannsókninni voru tengsl mæðranna við ættingja sína ólík og hversu mikinn 

stuðning þær fengu frá þeim. Fulltrúi Sjónarhóls talaði einnig um, að 

foreldrar sem leita til þeirra hafi mjög mismunandi tengslanet í kringum sig 

og einnig hversu margir eru í tengslaneti þeirra. Sumir foreldrar hafa lítið 

tengslanet og fá takmarkaðan stuðning frá sínum nánustu. Tengslanetið það 

veikt, að þeir einangrast með barni sínu og hafa fáa til að leita ráða hjá.  

Elva segist mikið vera ein með börnin sín en leiti hins vegar til föður síns. 

Foreldrar hennar eru skilin. En faðir hennar tekur oft yngri son hennar til sín 

þegar systurnar eru hjá stuðningsfjölskyldu. Móðir hennar er sjúklingur og á 

ekki auðvelt með að hjálpa henni og segist Elva ekki leita mikið til hennar. 

En Elva getur leitað eftir stuðningi og ráðgjöf hjá fjölskyldumeðlimum sem 

eru sérfræðingar í málefnum barna með sérþarfir. Sá stuðningur hefur 

hjálpað henni mikið í samskiptum við kennara og fagmenn grunnskólans að 
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hennar mati. Með slíkum tengslum hefur Elva getað aukið við þekkingu sína 

og jafnframt umbreytt þeirri vitneskju í ríkari félagsauð sem hún getur síðan 

nýtt sér í samstarfi við skóla- og sérfræðivettvanginn (Bourdieu, 1986).  

Brynja sagði frá því, að hún hefði mjög lítið samband við foreldra sína. 

Faðir hennar væri alkóhólisti og hefði lítið samband við fjölskyldu sína og 

hún saknaði þess í raun lítið. Móðir hennar væri í sambandi við mann sem 

setur henni ákveðin mörk og Brynja sagðist ekki taka þátt í svoleiðis 

samskiptum og því hafa samskipti þeirra á milli verið lítil. Brynja segist vera 

með lítið stuðningsnet en hún eigi hins vegar góða vini sem hafa reynst 

henni vel. Brynja rifjar upp, að þegar maðurinn hennar fór frá henni hafi 

hún fyrst áttað sig á því hvað tengslanetið hennar var lítið. 

Ég stóð rosalega ein þegar maðurinn minn fór frá mér. Ég gerði 
mér ekki alveg grein fyrir því fyrr en þá. En hann var besti vinur 
minn. Ég hafði ekki mikil tengsl við fjölskyldu hans heldur. Við 
vorum bara einhvern veginn alltaf saman og maður áttaði sig á 
hvað ég var ein þegar ég stóð allt í einu ein. (Brynja) 

Brynja segir að það sé vont að hugsa til þess hvað hún sé í raun ein og hafi 
fáa sem geta hjálpað henni og það útskýrir ef til vill erfiðleika hennar við að 
skilja börnin við sig og að setja traust sitt á annað fólk. 

Ég stend og fell með mér. Eins gott að lenda ekki í meiri 
veikindum. Ég óttast, að það komi eitthvað fyrir mig og enginn 
geti tekið börnin. Ég fékk þau svör einu sinni frá frænku minni,  
„ef eitthvað kæmi fyrir þig, þá get ég lofað því, að ég myndi 
ekki treysta mér til að taka börnin þín“. Það er svolítið sjokk að 
heyra svona. Maður svona....pakkinn er ferlega erfiður. (Brynja) 

Gréta segist lítinn stuðning geta sótt til foreldra sinna. Þau séu bæði 
alkóhólistar og hún leiti lítið til þeirra. En hún fái góðan stuðning frá 
fjölskyldu eiginmannsins og það sé ómetanlegt. Berglind, Kristín og Anna 
eru í góðum samskiptum við foreldra sína og systkini og fá góðan stuðning 
frá þeim. Foreldrar þeirra hjálpa þeim með börnin og passa þau annað 
slagið. Anna segist leita mikið til foreldra sinna en þau séu hennar aðal 
stuðningur. Kristín segir einnig, að hún geti ávallt leitað til foreldra sinna en 
þar sem þau eru orðin gömul eigi hún erfiðara með að biðja þau um aðstoð. 
Hún segir einnig, að henni þyki erfitt að biðja mömmu sína um aðstoð þar 
sem hún hefur lítinn skilning á fötluninni og hefur því litla þolinmæði 
gagnvart drengnum.  
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Fjölskylda mannsins míns hefur í raun verið betri. Ástæður geta 
verið, að þau eru yngri en foreldrar mínir. Mamma er bara 
þreytt. Það er svolítil lenska í minni fjölskyldu að svara, ég er 
ekki að fara að gera þetta fyrir þig á hverjum degi. Þú skalt ekki 
bóka það. Þetta getur pirrað mann en fjölskylda mannsins míns 
er ekki svona. Þau eru alltaf tilbúin. (Kristín) 

Kristín getur einnig leitað til systkina sinna eftir aðstoð og um nokkurt skeið 

var bróðir hennar og kona hans stuðningsfjölskylda sonarins. Berglind var 

einnig í sömu sporum, að bróðir hennar og kona voru stuðningsfjölskylda 

fyrir son hennar. Þær segja báðar, að slíkur stuðningur sé ómetanlegur og 

gefur foreldrum tækifæri á að sinna öðrum systkinum og hjónabandi sínu. 

Tengsl sem mæðurnar hafa innan ættartengslanetsins eru mis dýrmæt sem 

þýðir í skilningi Bourdieu, að tengsl séu dýrmæt þegar hægt sé að umbreyta 

þeim í aukinn félagsauð. Aukinn félagsauður veitir mæðrunum síðan 

ákveðin bjargráð sem þær geta nýtt sér á skóla- og sérfræðivettvangnum 

(Bourdieu, 1986). 

6.2 Tengsl við kennara og fagmenn 

Eins og áður hefur komið fram skilgreinir Bourdieu félagsauð sem samsafn 

bjargráða (e. resources) sem fólk safnar í gegnum náin tengsl eða 

kunningsskap við ólíka einstaklinga og hópa. En til þess að félagsauður 

einstaklinga viðhaldist og komi þeim áfram til góða, þurfa þeir að stanslaust 

að vinna að honum og efla hann (Bourdieu og Wacquant, 1992). Slíkt 

tengslanet getur verið faglegt og hefur einstaklingur þá aðgang að til dæmis 

faglegum upplýsingum sem geta hjálpað honum í samskiptum við 

þjónustukerfið og skólana, eða veitt honum ákveðið forskot sem gagnast 

honum sjálfum og barni hans. Að búa við meiri félagsauð, þá er átt við að 

viðkomandi einstaklingur getur nýtt sér í gegnum tengsl sín við ákveðinn 

hóp, allan þann fjárhags- og menningarauð sem aðrir búa yfir (Brooker, 

2002, bls. 24). Sem þýðir, að hópur sem býr yfir ákveðnum eiginleikum, 

reynslu og menntun, getur verið góður stuðningur við foreldra barna með 

einhverfu. En óhætt er að segja, að foreldrar hafa misjafnan aðgang að slíku 

tengslaneti. Að hafa þannig óformlegan aðgang að sérfræðingum skiptir 

miklu máli ekki síst vegna þess, að formlegur aðgangur að sérfræðingum 

minnkar þegar barn með sérþarfir verður 6 ára. Afskipti Greiningar- og 

ráðgjafarstöðvar ríkisins verða þá minni en var meðan barnið var í leikskóla.  

Elva sagði, að það hjálpaði henni mikið í samskiptum við skólann að vera 
starfsmaður skólans sem börnin hennar ganga í. Þar vinnur hún sem 
stuðningsfulltrúi og getur vegna vinnu sinnar verið í daglegum samskiptum 
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við kennara og aðra fagmenn sem koma að börnum hennar. Það gefur auga 
leið, að slíkt aðgengi veitir henni góðan stuðning og þar sem hún þekkir alla 
starfsmenn vel þá upplifir hún alla teymisvinnu mjög jákvæða. Elva hefur því 
daglega aðgang að formlegu tengslaneti sem veitir henni ómetanlegan 
styrk. Hún nefnir dóttur sína, sem er nú á elsta stigi og segir, að stundum 
getur lífið á unglingastigi verið flóknara og meiri kröfur séu gerðar til hennar 
sem hún ræður ekki alltaf við. Og þegar hlutirnir verða erfiðir og dóttir 
hennar er ekki að ráða við þessar aðstæður, segir Elva, að hún geti alltaf 
leitað til sérkennarans á elsta stigi. Að hafa þennan daglega aðgang að 
fagfólki skólans styrkir Elvu án vafa í samskiptum við kennarana vegna barna 
hennar sem eru bæði með einhverfu. Hún fær greiðlega upplýsingar og hún 
getur komið með ábendingar og rætt hluti þegar henni hentar. Þegar Elva 
hefur mætt á teymisfundi, þar sem starfsmenn skólans eru og jafnframt 
starfsmenn þjónustumiðstöðvar, býr hún einnig að því að eiga frænku sem 
er þroskaþjálfi og vinnur sem ráðgjafi meðal annars í skólamálum. Þessi 
frænka hennar situr nánast alla fundi með henni og hefur gert það frá því að 
greiningar lágu fyrir hjá Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins. Hún mætti 
með Elvu á skilafundi, fundi þegar börnin voru að fara frá leikskóla yfir í 
grunnskóla og síðan situr hún flesta teymisfundi með henni í 
grunnskólanum. Elva á einnig systur sem er þroskaþjálfi og hefur hún 
hjálpað henni mikið. Heima hefur hún fengið aðstoð við að skipuleggja 
umbunarkerfi fyrir börnin til þess að mæta erfiðri hegðun, setja upp 
dagskipulag fyrir börnin og skipuleggja stundirnar betur svo sem í sambandi 
við heimanámið. 

Þegar systkinin rifust eins og hundur og köttur kom frænka mín 
aðra hverja viku og setti upp umbunarkerfi og alls konar kerfi, 
þannig að heimilislífið myndi ganga. Hún er alltaf í mjög góðu 
sambandi við mig. Svo get ég alltaf leitað til systur minnar. 
(Elva) 

Elva segir það vera ómetanlegt að hafa þennan aðgang að frænku sinni, sem 
hefur þennan bakgrunn og þessa miklu reynslu af þjónustukerfinu. Hún geti 
leiðbeint henni með ótal hluti og hjálpað henni að feta sig í þessum 
frumskógi sem þjónustukerfið er oft á tíðum. Þegar Elva var innt eftir því 
hvort hún telji, að viðvera frænku hennar á teymisfundum hafi áhrif á 
fundunum og hvort það skapi henni betri stöðu gagnvart skólanum, þá 
svarar hún: 

Já að vissu leyti. Áður en ég mætti á teymisfundi með henni þá 
var ég alltaf ein og mér fannst erfiðara að sitja þarna ein með 
öllum hinum. Árin áður en ég byrjaði að vinna þarna í 
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skólanum, þá fannst mér þetta erfiðara en núna er þetta meiri 
hópur svona. Af því að ég er hluti af starfsmannaliðinu líka. En 
ég fæ auka stuðning frá frænku minni og þannig er líka hægt að 
fá fleiri hugmyndir inn og að það sé hægt að vinna eftir þeim. 
(Elva) 

Elva segir einnig að þessi góðu tengsl sem hún hefur við fagmenn skólans 
liðki mikið fyrir og hjálpi henni verulega á foreldra- og teymisfundum. Það 
þekki hana allir og samskiptin verða síður stirð og einhliða. Að búa við slíkan 
félagsauð og geta nýtt sér til framdráttar og börnum sínum veitir Elvu 
mikinn stuðning í daglega lífinu, þar sem Elva er talin með víkjandi 
menningarauð. En til þess að átta sig betur á félagsauði hverrar fjölskyldu, 
er gott að sjá hversu áhrifamikill hann getur verið og hvernig hann getur eflt 
þau bjargráð sem móðir getur síðan nýtt sér í samstarfi við fagmenn 
(Brooker, 2002, bls. 29; Wanat, 2010).  

Tengslanet Grétu, Kristínar og Berglindar, sem eru með ríkjandi 
menningarauð, er einnig fjölbreytt og nær víða í samfélaginu. Gréta leitar 
víða eftir ráðgjöf og aðstoð og hefur vitneskju um hvert hún á að leita. Hún 
hefur leitað til atferlisráðgjafa vegna hegðunar dóttur sinnar, hefur sótt 
fjölda námskeiða og hún veit greinilega hvert skal leita til þess að fá góðar 
upplýsingar eins og hún sagði sjálf frá. Gréta er í góðum og markvissum 
samskiptum við skóla dóttur sinnar. Hún segir, að það hafi hjálpað henni og 
dóttur hennar mikið að hún þekkti starfsmann þjónustumiðstöðvarinnar í 
hverfinu þeirra. Þegar enginn trúði henni, að dóttir hennar sýndi verulega 
erfiða hegðun, var það þessi starfsmaður sem varð var við ofbeldishegðun 
hennar í skólanum og þá fyrst fór eitthvað að gerast og þau fengu stuðning í 
skóla og heima fyrir. Gréta hefur einnig leitað til þjónustumiðstöðvar 
hverfisins eftir stuðningi þegar hún er að fara á teymisfundi. 

Berglind hefur svipað og Gréta gott faglegt tengslanet, sem hún getur 

leitað til og leitar sér aðstoðar hjá ólíkum fagmönnum ef henni finnst hún 

þurfa þess. Hún getur greinilega nýtt sér þann auð sem hún býr yfir sér til 

hags og barni sínu. Berglind lýsir samskiptum sínum við ólíka fagmenn sem 

hún hefur verið í samskiptum við og fengið með sér á teymisfundi í 

skólanum meðal annars.  

Ég hef fengið X með mér tvisvar sinnum á teymisfundi og er 
það á svona mómentum sem ég er eiginlega alveg brotin og 
búin á því. Hann er auðvitað sérfræðingur og á hann er hlustað. 
Sjónarhóll hefur líka komið með mér á svona stundum.  Mér 
finnst ég þá ekki ná til skólans ein og hef ekki komið minni rödd 
að. Þá er ég kannski orðin reið og pirruð og þau fljót að segja 
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eitthvað um mig. En þá er gott að höggva á þennan hnút með 
því að fá einhvern utanaðkomandi og líka sem borin er virðing 
fyrir. X er reynslumikill og hefur ákveðið vald og því fylgir að 
menn hlusta á hann. (Berglind) 

Að hafa slíkan fagmann með sér á fundum veitir henni góðan stuðning og að 
hennar mati eykur það á þrýsting um breytingar í skólanum eða að unnið sé 
markvissara. Einnig sé ómetanlegt að fá ráðgjafa frá Sjónarhóli með sér á 
fundi. 

Ráðgjafinn kemur og er ekki að ráðast á neinn, svona hlutlaus 
og er að leiðbeina. Þegar maður er uppgefinn sem foreldri að 
vera umboðsmaður barnsins síns, þá tekur hún það hlutverk og 
er gríðarlega fagleg. (Berglind) 

Hún lýsir því, að þau hafi einnig leitað til sálfræðings skólans þegar þau 
höfðu þörf fyrir hann. Berglind sagði einnig, að hún hafi sótt öll námskeið 
hjá GRR og lesið ógrynni bóka um einhverfu. Hún reyni að leita sér 
upplýsinga eftir því hvar þörfin er hverju sinni.  

Kristín býr einnig að víðu tengslaneti og getur virkjað sinn félagsauð sér 
og barni sínu til framdráttar. Hún hefur í tengslaneti sínu góðan aðgang að 
sérfræðingum.  

Ég get alltaf leitað til kollega minna í skólanum, þar er 
þroskaþjálfi sem ég leita mikið til. Ef mig vantar stuðning, þá 
sæki ég mikið í skólann minn. Atferlisþjálfinn sem var með son 
minn á leikskóla er alltaf til staðar fyrir mig og ég leita mikið til 
hennar. Hún er sérkennari og getur hjálpað mér mikið. Við 
getum rætt málin fram og til baka og tekið faglegar umræður. 
Hún hjálpar mér með umbunarkerfi og félagsfærnisögur. 
(Kristín) 

Kristín og eiginmaður hennar leita eftir því að vera í góðum tengslum við 
starfsmenn skólans og taka þátt í skólastarfi barnanna markvisst. Þau hafa 
verið bekkjarfulltrúar og verið í stjórn foreldrafélags skólans. Hér að framan 
hefur verið fjallað um þær mæður sem búa yfir meiri félagsauði og hvernig 
þær umbreyta þeim auði í ákveðin bjargráð sem gagnast þeim í samstarfi 
við fagmenn skólanna og þátttöku í námi barna sinna. Berglind, Kristín og 
Gréta, sem eru með ríkjandi menningarauð, eru giftar mönnum sem gegna 
störfum sem veita fjölskyldum þeirra fjárhagslegt öryggi. Þær og fjölskyldur 
þeirra búa við nokkuð sterkt tengslanet og þær virkja félagsauð sinn til að 
efla barnið í skólanum og jafnframt hvernig þær undirbúa sig fyrir samstarf 
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við skólann. Þær hafa allar aðgang að sérfræðingum í sínu tengslaneti og 
nýttu sér þau tengsl í samstarfi við skólann og við aðrar þjónustustofnanir. 
Þetta kemur einnig fram í rannsókn McNamara Horvat, Weiningar og 
Lareau (2003), þar sem þau segja, að foreldrar í efri lögum samfélagsins eða 
foreldrar sem eru langskólagengin séu líklegri til að hafa sérfræðing innan 
síns tengslanets sem þeir geti leitað til.  

Það getur verið töluverður munur á félagsauði mæðranna eins og fram 

kemur í töflu 10. En taflan sýnir stöðu tveggja mæðra sem hafa ekki sama 

aðgang að óformlegu og fjölbreyttu tengslaneti sem nýtist þeim í 

samskiptum við skólann.  

Tafla 10. Birtingarmynd ólíks félagsauðs mæðra í rannsókninni. 

Gréta Anna 

Ég hef verið að hitta sálfræðing sem þekkir 
vel til og það hefur verið gott að bera 
ýmislegt undir hann. Ég á vinkonur sem eru 
þroskaþjálfar og þær hjálpa mér mikið. Síðan 
er ég í góðu sambandi við sex mæður 
fatlaðra ungmenna. Við hittumst reglulega 
og það hefur eiginlega verið minn 
gagnlegasti hópur. 

Ég er ekki með í mínu tengslaneti einhvern 
fagmann sem ég get leitað til. En ég get 
hugsanlega leitað til tveggja kennara sem ég 
þekkti í æsku. En ég hef ekki gert það. Svo 
vantar mig alveg að vera í sambandi við aðra 
foreldra barna með sérþarfir í skólanum. 
Þannig að mér finnst ég oft vera voðalega 
ein sko. 

 

Af þessu má sjá, að þessar tvær mæður hafa mjög ólíkan aðgang að 
formlegu og óformlegu stuðningsneti. Brynja, eins og Anna hefur ekki þetta 
öfluga tengslanet sem Elva, Gréta, Berglind og Kristín búa að og lýsir því 
hversu ein hún er í aðkomu sinni að börnunum sínum og skólanum. Í hennar 
nánasta tengslaneti sé enginn sem hún geti leitað til og aðstoðað hana, 
frætt hana um hluti sem geti gagnast henni og svo framvegis. Hún þurfi að 
miklu leyti að treysta á sjálfa sig og til þess að leita sér upplýsinga noti hún 
mikið veraldarvefinn. Brynja segist lesa mikið og sé áhugasöm um að kynna 
sér ólíkar kennsluaðferðir, námsefni og fleira.  

Allt sem viðkemur því að leita eftir úrræðum og kennsluefni 
fyrir börnin mín, það er ég að nýta mér. En það tekur alveg 
tíma að finna efni og námskeið sem henta mér. Svona þegar 
maður þarf að leita að öllu sjálfur. (Brynja) 

Anna og Brynja þurfa því að mestu að treysta á sig sjálfar og hafa því færri 

bjargráð en mæðurnar sem höfðu meiri félagsauð. Og er það í samræmi við 

niðurstöður sem komu fram í rannsóknum Reay (1998) og Lareau (2002), 



 

94 

þar sem fjallað var um mæður með víkjandi menningarauð og höfðu 

jafnframt lítinn aðgang að faglegu tengslaneti. Þær upplifðu sig óöruggari í 

samskiptum við fagmenn skólanna og í aðkomu sinni að skólastarfinu. 

6.3 Samskipti við aðra foreldra barna með einhverfu 

Fyrir foreldra barna með einhverfu getur verið mikill styrkur fólginn í því að 
vera í samskiptum við aðra foreldra sem eiga börn með einhverfu. Með því 
fæst gefandi stuðningur, upplýsingagjöf og góð ráð sem foreldrar geta síðan 
nýtt sér í samskiptum við skólann og aðrar stofnanir. Þær mæður sem 
sögðust nýta sér slík vinatengsl, voru aðallega þær sem höfðu ríkjandi 
menningarauð og voru einnig með tengsl víðar í samfélaginu sem nýttust 
þeim. Er það í samræmi við niðurstöður rannsókna McNamara Horvat, 
Weininger og Lareau (2003), að algengara sé hjá foreldrum í efri lögum 
samfélagsins að nýta sér tengsl við foreldra bekkjarsystkina barna sinna og 
koma sér markvisst í samband við þá. Slík samskipti telja þessir foreldrar að 
komi þeim til góða. 

Kristín segir, að þau hjónin reyni að vera meiri þátttakendur í bekk 

sonarins sem er með einhverfu, bara til þess að kynnast foreldrum hinna 

barnanna betur. Þannig sé auðveldara að útskýra hegðun hans og 

framkomu ef þú ert málkunnugur hinum foreldrunum.  

Þegar hann á afmæli þá bjóðum við öllum krökkunum í 
bekknum. Þannig þekkjum við alla krakkana og kynnumst 
foreldrum þeirra líka mjög vel. (Kristín) 

Eins og Kristín, þá hefur Gréta komið sér í samskipti við mæður barna með 

einhverfurófsröskun. Að vera í samskiptum við hóp þar sem mæður fatlaðra 

barna eru samankomnar getur veitt ógrynni af upplýsingum. Þetta eru 

mæður sem búa í ólíkum hverfum borgarinnar og eiga börn sem sækja bæði 

hverfaskóla og sérskóla. Þannig að upplýsingaveitan er mikil og segir Gréta, 

að hún geti nýtt sér margt sér og barni sínu til framdráttar. Með þessum 

samskiptum viti hún meira hvað er að gerast hjá öðrum og þá veit hún hvað 

hún getur farið fram á. Hún segir að þessi tengsl séu án efa að veita henni 

ákveðið forskot í samskiptum við skólann. Svona samskipti hjálpi mikið og 

þannig geti hún einnig haldið skólanum á tánum. Berglind nefnir einnig, að 

það hafi reynst þeim vel að vera í samskiptum við fjölskyldur sem eiga 

einhverf börn. Þau styðja og styrkja hvert annað, deila upplýsingum og leita 

í reynslubanka hvers annars.  

Ávinning af slíkum tengslum við aðra foreldra hafa þær Brynja og Anna 

ekki. Anna segir tengsl sín við aðra foreldra vera lítil en vildi gjarnan vera í 
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meiri tengslum við foreldra annarra einhverfra barna. Hún segist vita af 

foreldrum í skólanum sem eiga einhverf börn en veit ekki hver þau eru eða 

hvernig hún eigi að nálgast þau. Vitneskja sem hægt væri að fá í slíkum 

samskiptum gæti verið henni mjög dýrmæt og myndi án efa efla hana enn 

frekar í umönnun sonar síns og í samskiptum  við skólann og aðrar 

þjónustustofnanir.  

Ég veit að það eru önnur börn með greiningar um einhverfu í 
skólanum og þegar ég spyr út í það á teymisfundum fæ ég að 
vita það. En ég er lítið í tengslum við bekkjarhópinn og eins 
heyri ég sjaldan frá foreldrum, að þau séu að tala um börn sín 
sem eru með sérþarfir. Þannig að mér finnst ég oft vera 
voðalega ein. (Anna) 

En þegar skoðað er, hvernig skólinn getur valdeflt hana sem móður 
einhverfs drengs gæti fyrsta skrefið verið að koma henni í samband við aðra 
foreldra sem eru í þeirri stöðu að eiga einhverf börn. Þar gæti skólinn verið 
milligönguliður, þar sem mæður eða feður sem ekki búa að sterku 
félagslegu tengslaneti geti leitað í slíkan hóp. Anna er greinilega móðir sem 
þyrfti slíkan stuðning. Það kom skýrt fram, að hún hafði litla þekkingu á 
þeirri þjónustu sem hún gat leitað eftir fyrir son sinn og eins hvað hún gat 
farið fram á við skólann. En að eiga í samskiptum við aðra foreldra gæti 
valdeflt hana til muna. Í hennar tilfelli væri æskilegt, að skólinn væri 
milliliður í að koma á slíkum samskiptum. Því það myndi valdefla hana sem 
móður barns með einhverfu (Turnbull og Turnbull, 2001). 

6.4 Stafræn tengsl 

Það getur aukið félagsauð mæðra að sækja fundi, námskeið og leita í hópa á 

samfélagsmiðlum eftir stuðningi og hagnýtum upplýsingum. Að mati 

foreldraráðgjafa hjá Sjónarhóli getur notagildi slíkra hópa á veraldarvefnum 

verið gott og segir, að það geti verið uppbyggilegt fyrir mæðurnar ef slíkt er 

notað skynsamlega. Gott er ef umræðan er jákvæð og miði að því að leita 

lausna á uppbyggilegan hátt. Umræðuhópar geti án vafa ef vel tekst til eflt 

tengsl foreldra, veitt mikilvæg svör og gefið þeim styrk í 

uppeldishlutverkinu. 

Allar mæðurnar í rannsókninni sögðust nýta sér heimasíður, 

umræðuhópa á samfélagsmiðlum og þá gagngert til þess að leita sér 

upplýsinga eða einfaldlega til þess að lesa reynslusögur annarra. Það var þó 

í mismiklum mæli hversu mikið þær nýttu sér það. Brynju þykir gott að vera 

í hópum á facebook þar sem fólk á það sameiginlegt að eiga börn með 
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einhverfu. Þar sé hægt að nálgast góðar upplýsingar og eins að lesa annarra 

manna reynslusögur. Það hjálpi henni mikið. Anna stendur í svipuðum 

sporum og Brynja, þar sem hún hefur lítinn aðgang að faglegu tengslaneti. 

Anna tekur jákvætt undir gildi þess að vera í svona hópum á 

samfélagsmiðlunum. Henni finnst hópurinn sem hún tilheyrir gagnast sér 

mikið og það sem verið er að ræða þar hafi hjálpað henni í einstaka 

tilfellum. Hún segist nota ýmsar vefsíður til að leita sér upplýsinga og þá 

fyrst og fremst til þess að skoða hvað er í boði varðandi fræðsluefni. 

Flestar mæðurnar sem tóku þátt í rannsókninni sögðust reyna að sækja 

fjölbreytt námskeið sem snerta einhverfu, leituðu eftir fræðsluefni á 

veraldarvefnum og lásu bækur gagngert til þess að auka þekkingu sína. 

Þetta gera mæðurnar til að efla félagsauð sinn og geta með því umbreytt 

þeim auði í bjargráð sem þær geta nýtt sér og barni sínu til framdráttar í 

námi og í samstarfi við fagmenn skólanna.  

6.5 Samantekt 

Þegar farið er yfir svör mæðranna er greinilegt að þær búa yfir ólíkum 

félagsauði. Hvernig þær virkja þann félagsauð sem þær búa við er einnig 

ólíkt. Það voru ekki allar sem höfðu fjölbreytt tengslanet sem samanstóð af 

nánum fjölskyldutengslum og fagfólki. En þær mæður sem bjuggu við slíkar 

aðstæður nýttu sér þessi tengsl til þess að fá ákveðnum hlutum framgengt í 

skólanum eða til þess að hjálpa sér að eiga við ólíkar þjónustustofnanir. En 

áberandi var hjá þeim mæðrum sem höfðu ekki þessi tengsl, að þær þurftu 

að leita meira til samfélagsmiðla eftir upplýsingum. Allir viðmælendur 

sögðust nota fjölbreytta hópa á samfélagsmiðlum til þess að leita eftir 

upplýsingum eða stuðningi. Það er liður í að virkja félagsauð sinn og til þess 

að efla sig í umönnunarhlutverkinu og eins í samskiptum við skólann. En það 

var þó mismikið sem mæðurnar notuðu þessa hópa. Þær mæður sem höfðu 

minna tengslanet í umhverfi sínu virtust leita meira í slíka hópa til dæmis á 

Facebook.  

Fulltrúi frá Sjónarhóli tók einmitt undir þetta, að margir foreldrar nota 

þessa hópa, sem getur verið mjög jákvætt og sérstaklega ef fólk hefur lítið 

tengslanet í kringum sig. En í umfjöllun fulltrúa frá Sjónarhóli kom einnig 

fram, að hún hafi vitneskju um, að foreldrar séu þátttakendur í hópum þar 

sem umræðan sé ekki nógu uppbyggileg fyrir þá og sé ekki það besta sem 

þeir þurfi á að halda til þess að efla sig í foreldrahlutverkinu. En hún vildi þó 

leggja áherslu á, að margir þessara hópa væru mjög góðir og hjálpi mörgum 

foreldrum í að takast á við sitt hlutverk sem foreldri einhverfs barns. Allar 

mæðurnar notuðu heimasíðu Einhverfusamtakanna mikið. Þar sögðust þær 



 

97 

leita sér að upplýsingum varðandi einhverfu, kennsluaðferðir og fleira. Það 

er greinilegt, að félagsauður mæðranna hefur áhrif á þau bjargráð, sem 

mæðurnar búa yfir til þess að efla sjálfa sig til þátttöku í námi barnsins og í 

samskiptum við skólann. Í næsta kafla verður farið yfir niðurstöður sem 

komu fram varðandi tilfinningalega líðan mæðranna og hvaða þættir það 

eru í daglegri umönnun barna þeirra sem ýtir undir álag. Þessir þættir verða 

skoðaðir í  samhengi við það, hvernig líðan mæðranna hefur áhrif á þátttöku 

þeirra í skólastarfi og reynslu þeirra af samskiptum við kennara og fagmenn 

grunnskólans.  
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7 Mæðrun, umönnun og tilfinningalegt álag 

Í þessum kafla verður fjallað um þá þætti í daglegri umönnun barna með 
einhverfurófsröskun sem valda mæðrum tilfinningalegu álagi. Mikið álag við 
daglega umönnun barnanna sem hafði einhver eða veruleg áhrif á 
fjölskyldulífið, ofbeldisfulla hegðun og áhyggjur af systkinum. Markmiðið er 
að varpa ljósi á þá þætti sem ýta undir tilfinningalegt álag á móður barna 
með einhverfu og hvernig það hefur síðan áhrif á þátttöku hennar í 
skólastarfi og líðan í samstarfi við fagmenn. Umræða um álag og streitu sem 
fylgir því að ala upp barn með einhverfurófsröskun var tíðrædd í samtölum 
við mæðurnar. Hjá nokkrum þeirra vó það ansi mikið í umfjöllun þeirra og 
þær fundu fyrir verulegri tilfinningalegri streitu sjálfar. Álag sem gat meðal 
annars haft áhrif á baráttuþrek þeirra í tengslum við skólann og aðrar 
þjónustustofnanir, samband við maka, heimilislíf og samskipti við systkini 
þess einhverfa. Svör þeirra mæðra sem tóku þátt í þessari rannsókn 
endurspegla þær niðurstöður sem hafa komið fram í rannsóknum á líðan 
foreldra barna með einhverfurófsröskun. En það hafa verið gerðar fjöldi 
rannsókna á tilfinningalegri líðan foreldra sem eiga börn með 
einhverfurófsröskun (Boyd, 2002; Davis og Carter, 2008; McStay, 
Dissanayake, Scheeren, Koot og Begeer, 2014). Að sama skapi hafa verið 
skoðuð tengsl óæskilegrar hegðunar barna með einhverfurófsröskun og 
álags sem foreldrar upplifa í tengslum við hana (Baker o.fl., 2003; Hastings, 
2003; Lecavalier, Leone og Wiltz, 2006; Weiss o.fl. 2012). 

Í grein Davis og Carter (2008) fjalla þær um áskoranir sem foreldrar 
barna með einhverfurófsröskun standa frammi fyrir í sínu daglega lífi. Að 
þær geti verið margvíslegar og ólíkar og hafi misjafnlega mikil áhrif á fólk. 
Rannsókn þeirra sýndi fram á, að foreldrar barna með einhverfurófsröskun 
sýna oft á tíðum meiri streitu en foreldrar barna með þroskahömlun eða 
barna sem þroskast eðlilega.  

7.1 Mæðrun barna með einhverfurófsröskun og áhrif á 
fjölskyldulíf 

Hlutverk mæðra barna með fötlun er alltaf að aukast í menntun og þjálfun 

barna sinna. Þegar kreppir að í þjónustukerfinu og minna fjármagn er til 

staðar fer því miður hlutverk foreldranna að breytast umtalsvert. Foreldrar 

eru þá komnir í það hlutverk að þurfa að leita eftir upplýsingum, leysa 

vandamál, eru meðlimir í hinum og þessum nefndum sem koma að baráttu 

barna með fötlun, þeir verða kennarar, pólítískir baráttumenn og það sem 
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mikilvægast er; þeir verða hálfgerðir umboðsmenn eða réttindagæslumenn 

barna sinna (Nachsen, 2005). Bæði Berglind og Gréta segja frá því, að þær 

þurfi sjálfar að manna stöður stuðningsfjölskyldu og liðveislu. 

Þjónustumiðstöðvar gefa fjölskyldunni grænt ljós á ákveðna þjónustu sem 

barnið á að fá en síðan eru tilteknar stöður ekki auglýstar sem leiðir til þess, 

að enginn er ráðinn í þær. Þannig lendir það á fjölskyldunni að finna fólk til 

að sinna þessum verkefnum.  

Elva sem á þrjú börn, tvö með greiningu um dæmigerða einhverfu og eitt 
sem er á mörkum einhverfu, segir að líf sitt snúist meira og minna um 
börnin, skólann hjá þeim og hvernig eigi að skipuleggja frístundir. Það fari 
mikill tími í heimanám á hverjum degi, þar sem reynt sé að halda börnunum 
við efnið en það krefst tíma og þolinmæði. Barnsfaðir hennar býr í öðrum 
landshluta, þannig að hún sér að mestu um umönnun barna sinna.  

Ég tek þetta svolítið á þrjóskunni og því, að ég hef lært alveg 
ótrúlega margt á þessum árum. Sumir horfa á líf mitt með þessi 
þrjú börn sem eru utan rammans sem rosalega áskorun en mér 
finnst það ekki. Þetta er bara eðlilegt líf hjá mér, ég þekki 
ekkert annað. Þetta er bara svona eðlilegt flæði í mínu lífi. 
(Elva) 

Brynja tekur í svipaðan streng þegar hún segir, að svona sé bara lífið 

núna. Það getur reynst fjölskyldunni mjög erfitt oft á tíðum, en Brynja á þrjú 

börn og eru tveir synir hennar með greiningar, annar með dæmigerða 

einhverfu og hinn er með Asperger heilkenni. Það sé að mörgu að huga þar 

sem hún sinnir umönnun þeirra ein. Brynja lýsir áhyggjum sínum yfir því, að 

skólinn nái ekki að koma til móts við þarfir drengjanna. Að þeir fái ekki 

nægilegan stuðning og hún heyrir það jafnframt, að skólinn hafi ekki 

bolmagn til þess að veita stuðning í ákveðnum kennslustundum sem reynast 

drengjunum erfiðar. En þar sem hún er heima við núna, hefur henni fundist 

hún vera tilneydd til þess að mæta í skólann og hjálpa til. Hún segist nánast 

koma þar eitthvað á hverjum degi til að hjálpa strákunum. Ef hún dregur sig 

í hlé fær hún gjarnan hringingar frá skólanum og hún spurð hvort hún hafi 

tök á því að mæta. Það hlýtur að fylgja því mikið álag að vera bundin 

skólanum með þessum hætti.   

Verst er, að maður er alltaf að reyna að halda haus og passa að 
sýna ekki hversu brotin maður er. (Brynja) 

Greinilegt er, að umönnun barna hennar og samskipti vegna þeirra við 

skólann reynast henni erfið. En í rannsókn Davis og Carter (2008) kemur 
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einnig fram, að umönnun barna með einhverfurófsröskun getur ýtt undir 

ákveðið álag sem foreldrar upplifa. Berglind segir frá því þegar sonur hennar 

Bjarki var um það bil að fá greiningu, 5 ára og þar á undan átti hann mjög 

erfitt með svefn og hann vaknaði við minnstu hljóð. Hann svaf um 3 tíma á 

nóttu og lýsir Berglind þessu tímabili sem stríðsástandi. 

Hann svaf bara ekki neitt og ég var orðin algjör taugahrúga yfir 
því að yngri systur hans myndu vekja hann. Hann vaknaði á 
hverri nóttu öskrandi og hljóðin sem komu frá honum, þessi 
skræku tónar voru yfirþyrmandi. Þetta var orðið óbærilegt 
ástand eins og margir foreldrar einhverfra barna eru örugglega 
að upplifa. En þegar greining lá fyrir fékk hann lyf og hann fer 
að sofa og við líka. Við það batnaði heimilislífið alveg 
gríðarlega. (Berglind) 

Í rannsókn Myers, Mackintosh og Goin-Kochel (2009) kom fram í svörum 

foreldra sem tóku þátt, að barn þeirra með einhverfu næði litlum svefni á 

hverri nóttu. Það orsakaði brenglað svefnmynstur hjá foreldrum og þeir 

náðu oft ekki nema þriggja tíma svefni. Foreldrar lýstu þá yfir mikilli þreytu 

og voru oft algjörlega örmagna. Kristín og Gréta lýsa einnig slíku ástandi þar 

sem álagið á heimilinu var orðið svo mikið vegna svefnleysis og mikillar 

umönnunar sem börnin kröfðust, að þær upplifðu oft mikla streitu. 

Um áramótin þá crashaði ég og ég er ekki lengur 
umsjónarkennari af því að ég höndlaði það ekki. Álagið of mikið 
og ég var að kljást við kvíða. Það var mikið álag heima og ég var 
með erfiðan bekk. Ég bara höndlaði ekki meira. Þetta var of 
mikið. Ég tók alla ábyrgð á mig og passaði, að hlutirnir klikkuðu 
ekki. Það hrundu margir boltar hjá mér um áramótin. Það var 
orðið þannig hjá mér, að ég vildi helst ekki koma heim og þegar 
ég kom heim þá vildi ég helst loka mig af. Ég meikaði þetta ekki 
og sonurinn hjálpaði ekki til. En ég minnkaði við mig vinnuna og 
er að vinna í sjálfri mér. (Kristín) 

Af lýsingunni má ráða, að mikið álag heima fyrir auk krefjandi starfs 
kennarans hafi orðið Kristínu ofviða og þrautaráð hennar var að minnka við 
sig vinnuna. Í grein Ingólfs Ásgeirs Jóhannessonar (2006) kemur fram, að 
kennarastarfið sé að breytast mikið samfara auknum kröfum sem lagðar eru 
á kennara í dag. Sú staðreynd auk þess álags sem Kristín glímdi við heima 
fyrir en hún sá að mestu um allt sem sneri að börnum hennar og skólagöngu 
þeirra leiddi til þessarar niðurstöðu. 
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7.2 Kynjuð verkaskipting 

Það kom fram hjá öllum viðmælendum í rannsókninni, að þær sjái að mestu 

um umönnun barnanna og eins samskipti við skólann en það er í samræmi 

við aðrar rannsóknir á þessu sviði (Berglind Rós Magnúsdóttir, 2013a; 

Lareau, 2002; Reay, 1998). Barnauppeldið hvíli meira á þeim í hinu daglega 

lífi, þær sjá um dagleg samskipti við skólann og oftast mæta þær einar á 

foreldrafundi í skólanum. Aðstæður eru þó ólíkar hjá hverri og einni. Anna 

og Elva búa einar með sínum börnum og sjá þær eingöngu um nám 

barnanna og samskipti við skólann. Brynja býr ekki með barnsföður sínum 

og þó hann búi ekki langt frá þeim sækir hann aldrei fundi með henni eða 

skiptir sér af umönnun barnanna. En hún á sambýlismann núna og þegar 

hún var innt eftir því, hvort hann veiti henni stuðning við umönnun 

barnanna og þá drengina sem eru með einhverfu sagði hún, að hann þekki 

einhverfu ekki vel en hann er að læra. En sagðist sjá nánast um allt sem 

viðkemur sínum drengjum.  

Berglind, Kristín og Gréta eru giftar og segja, að þær finni fyrir stuðningi 

eiginmanna sinna en vegna vinnu þeirra liggi það í hlutarins eðli, að þær taki 

meiri ábyrgð á sig hvað snertir umönnun og samskipti við skólann. En það 

kom einnig fram í rannsókn Scott (2010), þegar skoðuð var verkaskipting 

foreldra barna með fötlun, að mæðurnar tóku oftar að sér umönnun þeirra 

og drógu sig frekar af vinnumarkaði en eiginmenn þeirra.  

Við hjónin erum mjög samtaka en ólík og engin spurning, að ég 
tek á mig meiri byrðar í uppeldinu. Ég myndi alveg vilja losna 
við það en ég á bara einhverft barn og hann vinnur langt í burtu 
og það tekur hann tíma til þess að koma á þessa fundi þannig 
að hann mætir ekki alltaf og skólafundir lenda oftast á mér. 
Hann kemur ekki á þessa fundi nema eitthvað bjátar á. Þannig 
að ég er oftast ein og hérna...hann sér um að skaffa í staðinn. 
(Berglind) 

Gréta segir það sama, hún fær góðan stuðning frá eiginmanni sínum en þar 
sem hann vinnur fjarri heimili og er stundum nokkra daga í burtu sé hún 
mannauðsstjórinn á heimilinu. En hvað varðar aðstoð við umönnun, þá 
hjálpi hann til þegar hann er heima en hann hefur oft ekki svigrúm til þess 
að koma með á fundi. 

Stundum kemur hann með á fundi, ef það er eitthvað sérstakt 
en oftast tek ég það og ábyrgðin er því meiri á mér. Mér finnst 
þó gott þegar hann er með, það getur verið mjög þreytandi að 
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koma heim og byrja á því að útskýra hvað fór fram. Svo gleymi 
ég kannski einhverju. Þá er hann ekki að fá heildarmyndina og 
langsamlega best auðvitað, að hann mæti með mér á fundina 
og heyri sömu hlutina líka. (Gréta) 

Bæði Gréta og Berglind nefndu, að þær vildu afdráttarlaust hafa eiginmenn 
sína með á fundum ef upp kemur stirðleiki í samskiptum við skólann eða 
þegar álagið var orðið það mikið á þeim, að þær treystu sér ekki til að mæta 
fagmönnum skólans einar. Að hafa eiginmenn sína með veitti þeim mikinn 
stuðning og jafnframt fannst þeim nærvera þeirra breyta viðmóti kennara 
og annarra fagmanna.  

Hann kemur bara á þessa fundi þegar eitthvað bjátar á. Þá er 

mjög mikilvægt að hann komi með. En oftast er ég ein. Þegar 

hann kemur; hann er fjármálastjóri, hann er mjög svona 

staðreyndamiðaður og það eru engar tilfinningar. Það er gott 

að hafa hann með en hann getur virkað eilítið aggresífur og 

kemur með aðra nálgun. En mér finnst það gott að fá nýjar 

hliðar og eins þegar ég er komin í snúð með einhverjar 

tilfinningar og þori ekki að segja eitthvað, þá segir hann það 

bara og allir bara „já auðvitað“. (Berglind) 

Að hafa maka sinn með á fundum, sem býr yfir ríkjandi menningarauði og 

félagsauði, hefur að mati Berglindar jákvæð áhrif á fundina án þess þó að 

nefna hin táknræna auð sem felst í því að vera karlmaður með ríkjandi 

menningarauð þegar tekist er á um hlutina. Hann virðist fá meiri 

hljómgrunn hjá fagmönnum að hennar mati og jafnframt, að framkoma 

þeirra breytist þegar hann er viðstaddur. Hann segir hlutina beint út, á hann 

sé hlustað og hlutirnir leysist oft fyrr en ella. Um þetta hefur Berglind Rós 

Magnúsdóttir (2005, bls. 176) fjallað og vísar í Bourdieu, þegar hún fjallar 

um áhrif kyngervis á veruhátt og segir, að slík mótun sem kyngervi hefur á 

veruhátt sé ásamt stéttarstöðu afdrifaríkasti þáttur í að öðlast vægi og 

hljómgrunn. Orð móðurinnar og skoðun benda til þess þegar hún segir, að 

eiginmaður hennar fái meiri hljómgrunn en hún á fundum og oftar en ekki 

sé umræðunni beint til hans.  

Að bera meginþungann af umönnun barna sinna með 

einhverfurófsröskun hafði greinilega veruleg áhrif á mæðurnar. Að eiga 

erfitt með að fara frá heimili, upplifa að þær einangrist félagslega og sjá til 

þess að barnið sem er með einhverfu fái þá þjónustu sem því ber. Einnig að 

dagleg rútína þess gangi sem best fyrir sig og vera tilbúin ef það gerir það 
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ekki. Þessi reynsla mæðranna samræmast einnig niðurstöðum annarra 

rannsókna sem hafa verið gerðar á þessu sviði (Meirsschaut, Roeyers og 

Warreyn, 2010; Myers, Mackintosh og Goin-Kochel, 2009).  

7.3 Álag vegna erfiðrar hegðunar barns með einhverfu 

Þær mæður sem þurftu að eiga við óæskilega hegðun hjá börnum sínum, í 

formi ofbeldis og sjálfsskaða töluðu mikið um þá erfiðleika sem því fylgdi 

fyrir þær, systkini og fjölskyldulífið almennt. Fjölskyldan gat sjaldan gert 

eitthvað saman, eins og að fara á mannamót eða saman í sumarfrí vegna 

erfiðrar hegðunar og það hefur óhjákvæmilega áhrif á fjölskyldulífið 

(Higgins, Bailey og Pearce, 2005).  

Gréta fjallar um erfiða hegðun dóttur sinnar sem veldur því, að það þarf 

alltaf einhver að vakta hana og gæta þess, að hún meiði ekki systkini sín eða 

skemmi eigur þeirra. Þetta hefur þau áhrif, að fjölskyldan fer sjaldan saman 

í fjölskylduboð eða á önnur mannamót, þar sem hún getur tekið upp á því 

að skaða aðra, öskra og láta öllum illum látum. Gréta segir þau hjónin ekki 

vilja leggja það á aðra. Þau taki þetta mjög nærri sér og reyna því að draga 

úr slíkum heimsóknum eða ferðum.  

Hún þrífst ekki vel með okkur öllum. Síðastliðin ár höfum við 
skipt okkur upp í fríum. Þetta getur verið mjög hamlandi; við 
getum ekki gert neitt sem fjölskylda. Við reyndum einu sinni að 
fara öll saman í sumarfrí erlendis og hún var brjáluð allan 
tímann. Þannig að ég og maðurinn minn þurftum að vera á 
vöktum allan tímann til skiptis. Þetta bitnar mjög hart á 
systrunum. Við hjónin getum til dæmis ekki farið saman í frí, 
það er bara ekki í boði. Aðstæður geta verið mjög erfiðar. 
(Gréta) 

Þær mæður sem fjölluðu opinskátt um það álag sem hvílir á fjölskyldunni 
komu allar inn á það, að það væri þessi óæskilega hegðun sem veldur því að 
stórum hluta. Óæskileg hegðun og vanlíðan hjá barninu í formi kvíða eða 
þunglyndis hefur mikil áhrif á fjölskyldulífið í heild sinni og hefur einnig mikil 
áhrif á það álag sem foreldrar upplifa og þá einna helst mæðurnar sem sáu 
að mestu um umönnun barna sinna. Fjöldi rannsókna (Baker o.fl., 2003;  
Hastings, 2003; Lecavalier, Leone og Wiltz, 2006; Weiss o.fl., 2012) styðja 
upplifun mæðranna sem tóku þátt í þessari rannsókn. Að óæskileg hegðun 
barna ýtir undir mikið tilfinningalegt álag sem mæðurnar upplifa og þá 
kemur einnig fram í ofangreindum rannsóknum, að mæður virðast upplifa 
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sterkari tilfinningar og meiri líkur á að þær upplifi meiri kvíða vegna erfiðrar 
hegðunar en makar þeirra.  

Berglind segir einnig frá áhrifum óæskilegrar hegðunar á líf 

fjölskyldunnar. Sonur hennar, Bjarki á það til að lemja, slá til og bíta börn í 

skólanum og getur einnig sýnt yngri systkinum sínum slíka hegðun. Það 

veldur því, að það verður alltaf einhver fullorðinn að vera nærri og hann má 

aldrei vera eftirlitslaus, þegar hann er í leik með systkinum sínum. í 

skólanum kemur fyrir að hann veitist að samnemendum sínum og segir 

Berglind frá því hversu erfitt það sé að fá slík skilaboð á Mentor. 

Þegar maður fær skilaboð um, að það hafi ekki gengið nógu vel 
hjá Bjarka í dag, að hann hafi ráðist á annað barn, lamið og 
bitið það. Maður fær alveg fyrir hjartað og það er eins og það 
sé verið að lemja mann sjálfan. Ég segi þó oft við sjálfa mig, að 
þetta sé ekki gagnrýni á mig sem foreldri, en manni líður illa. 
(Berglind) 

Berglind tók einnig fram, að það skipti máli hvernig svona skilaboð eru sett 
saman áður en þau eru send á foreldra inn á Mentor. Henni þykir miður að 
fá skilaboð sem hljóma þannig, að Bjarki hafi lamið annað barn en síðan 
ekkert meir. Að það væri ekkert sagt til um hvað gerðist áður en ofbeldið 
átti sér stað. Hegðun sprettur ekki alltaf fram af sjálfu sér; það þarf eitthvað 
til að ýta undir slíka hegðun. En það kemur aldrei frá skólanum og það finnst 
henni miður og veldur því, að foreldrarnir sitja alltaf uppi með mikla 
vanlíðan vegna hegðunar barnsins.  

Ég get ekki tekið ábyrgð á öllum aðstæðum og þetta er erfitt 
þegar maður hittir svo hina foreldrana, þá fær maður alveg í 
magann. Hvað á maður að segja? Þegar hann er í skólanum 
finnst mér það ekki vera mín ábyrgð að biðjast afsökunar, það 
er frekar skólans. Þau voru með hann og skólinn á að segja, við 
erum með barn sem við erum að vinna með. Mér finnst það 
algjörlega vera skólans. (Berglind) 

Hún tekur skýrt fram að skólinn verði að vinna þetta öðruvísi. Svona 
skilaboð eigi ekki að senda foreldrum, þegar barn þeirra hefur sýnt af sér 
óæskilega hegðun. Foreldrar þurfa að fá nánari skýringu til að átta sig á 
umfanginu. 

Ég er alltaf að segja þetta. Alltaf. Þetta finnst mér vera 
athugasemd sem allir skólar ættu að taka til sín. Hvernig þeir 
standa að svona skilaboðum til foreldranna. Það er ekki hægt 
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að ýta öllu yfir á foreldrana. En það verður að taka tillit til hvað 
gerðist á undan, áður en svona er skrifað. Það er kannski það 
sem mér finnst hafa verið hvað erfiðast að fá skólann í lið með 
okkur. Það verður að vinna þetta öðruvísi. (Berglind) 

Berglind sagði einnig, að þetta gæti valdið togstreitu milli heimilis og skóla 
og samskipti við skólann þar af leiðandi orðið erfið. Foreldrar taki þetta 
mjög nærri sér og verða viðkvæmari og eru þá ekki alltaf í stakk búnir til 
þess að eiga eðlileg samskipti við skólann. Komi slíkir erfiðleikar upp verða 
aðilar að leita lausnar, því góð samvinna heimilis og skóla tryggir best 
hagsmuni barnsins. En Berglind talar einnig um, að auk óæskilegrar 
hegðunar sem Bjarki sýnir hefur hann einnig verið að glíma við kvíða sem 
þróaðist yfir í þunglyndi. Að hennar sögn var það erfitt tímabil fyrir 
fjölskylduna. Það reyndi mikið á foreldrana þegar verið var að vinna með 
líðan hans og yngri systurnar liðu fyrir það. Og foreldrarnir upplifðu vanmátt 
sinn og togstreituna sem því fylgdi þegar allt snerist um barnið með 
einhverfuna en um leið að upplifa þá tilfinningu, að þeir væru að vanrækja 
hin börnin. Berglind fjallar um þetta tímabil. 

Hann var að upplifa mikinn kvíða. Kvíði fyrir að fara í skólann, 
stress og panik yfir að koma of seint. Maður var nánast 
uppgefinn. Síðan breyttist þetta í þunglyndi og þá vorum við að 
finna hann dofinn undir rúminu sínu. Getur ekki talað, getur 
ekki hreyft sig. Maður er algjörlega bjargarlaus. Þegar hann 
byrjaði að tala þá var það eina sem hann sagði; ég vil bara 
deyja. (Berglind) 

Berglind nefnir að þarna var komið að því að fara með hann á BUGL og hann 
var settur á lyf sem hafa hjálpað honum mikið og hann sé í meira jafnvægi. Í 
dag sér hann sjálfur um að taka sín lyf, því hann veit hvað það er mikilvægt 
svo honum líði betur.  

Það sem Berglind og Gréta höfðu að segja um áhrif óæskilegrar 
hegðunar á foreldrana sjálfa og fjölskyldulífið, má einnig sjá í fjölda 
rannsókna sem hafa verið gerðar á líðan foreldra barna með einhverfu. Í 
umfjöllun Lecavalier, Leone og Wiltz (2006) kemur fram, að foreldrar barna 
með einhverfu séu að upplifa mikið álag í umönnun barna sinna og þau 
börn sem sýna ofbeldisfulla hegðun eða aðra óæskilega hegðun geta haft 
enn meiri áhrif á líðan foreldra sinna. En Lecavalier, Leone og Wiltz tóku 
fram, að barn með sérþarfir sem sýnir hegðun sem talin er óæskileg geti 
sýnt fram á ákveðið forspárgildi um andlega líðan foreldra. Þetta styðja 
einnig rannsóknir McStay, Dissanayake, Scheeren, Koot og Begeer (2014) og 
rannsókn Hastings, (2003).  
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Svipaðar niðurstöður komu fram í rannsókn McStay og félaga (2014), þar 

sem þau voru að kanna áhrif aldurs barnanna, alvarleika 

einhverfurófsröskunar og óæskilegrar hegðunar á streitu sem foreldrar 

upplifðu. Þátttakendur voru 150 foreldrar hollenskra barna með 

einhverfurófsröskun og 54 foreldrar barna með eðlilegan þroska. Mæður 

sem svöruðu spurningalistanum voru í miklum meirihluta eða 72%, feður 

8% og báðir foreldrar 20%. Helstu niðurstöður sem sneru að óæskilegri 

hegðun barnanna voru þær, að hegðun barna sé þáttur sem foreldrar telja 

sig geta haft stjórn á. En það getur hins vegar aukið á streitu þeirra þegar 

þeir upplifa sig ekki geta dregið úr hegðuninni eða haft stjórn á henni. Slík 

tilfinning getur ýtt undir vanmátt foreldranna. Þessar niðurstöður varpa því 

ljósi á mikilvægi þess, að útvega foreldrum viðeigandi stuðning og þjálfun í 

að vinna með óæskilega hegðun barna sinna. Einnig að foreldrum sé liðsinnt 

og þeim veitt ákveðin verkfæri til að vinna með gegn streitu af völdum 

erfiðrar hegðunar (McStay o.fl., 2014). Að vera meðvitaður um andlega 

líðan foreldra er mikilvægt þegar verið er að skoða álag sem hvílir á þeim. 

Rannsóknir hafa sýnt fram á sterk tengsl á milli þunglyndis og streitu 

foreldra. Foreldrar sem eru að glíma við sína eigin andlegu vanlíðan verða 

viðkvæmari og eiga erfiðara með að vinna úr óæskilegri hegðun sem barnið 

þeirra sýnir (Davis og Carter, 2008). Þetta kom einnig fram í orðum 

Berglindar og Grétu, þar sem álag vegna hegðunar barna þeirra var farið að 

hafa veruleg áhrif á þær. Þeim fannst erfiðara að eiga í samskiptum við 

skólann og aðrar þjónustustofnanir þar sem þær voru viðkvæmar og þurfti 

minna til að slá þær út af laginu. 

7.4 Að leggja rækt við sjálfan sig og sína nánustu 

Það getur oft reynst fjölskyldum barna með einhverfu, erfitt að samræma 

heimilislíf, atvinnu foreldra, frítíma fjölskyldunnar og umönnun barna 

(Guðrún Þorsteinsdóttir, 2014). Þar sem umönnun einhverfra barna er oft 

mjög krefjandi geta atriðin nefnd hér að framan verið flókin í skipulagningu 

og reynst foreldrum erfið. Berglind talar um hversu auðvelt það sé að 

gleyma eigin líðan þegar að mörgu er að huga í sambandi við umönnun 

barnsins og segir: 

Stundum er maður svo þreyttur en maður verður að muna að 
huga að eigin líðan. En ég veit ekki hvort það er Greiningar- og 
ráðgjafarstöðvar ríkisins eða heimilislæknis að benda manni á 
leiðir til að fóstra sjálfan sig, því það er auðvelt að verða 
örmagna. Vonandi á allt utanumhald um okkur eftir að þróast 
og batna. (Berglind) 
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Mæðurnar töluðu allar um, að þær hefðu viljað fá meiri stuðning frá 

þjónustukerfinu bæði við þær sjálfar og maka þeirra og þar sem það á við. 

Þó verið sé að styðja þær og fjölskylduna í umönnun barnsins þarf einnig að 

hlúa að foreldrunum. Þær söknuðu þess að finna ekki þetta utanumhald um 

fjölskylduna. Og þar sem voru fleiri en eitt barn með einhverfu er einhvern 

veginn ekkert fylgst með andlegri líðan þessara mæðra. Það fannst Elvu og 

Brynju ekki ásættanlegt og á því sviði þyrfti að gera umbætur.  

Þegar mikið álag hvílir á foreldrum barna með einhverfu segja margir, að 

þeir hafi oft lítið svigrúm til þess að rækta hjónaband sitt eða samband við 

fjölskyldu og vini. Þegar barn með einhverfu sýnir erfiða hegðun er erfitt 

fyrir foreldra að koma barni sínu í pössun og aðrir hreinlega treysta sér ekki 

til þess að koma til hjálpar. Foreldrarnir sjá því ekki annan kost en að vera 

heima og sjá um sín börn sjálf og hafa því oft lítinn tíma fyrir hvort annað. 

Mikilvægt er, að foreldrar hlúi hvort að öðru og veiti hvort öðru stuðning. 

Því meiri tími við krefjandi uppeldisaðstæður getur orðið þess valdandi, að 

foreldrar hafa minni tíma fyrir hvort annað og tilhneiging meiri til 

einangrunar félagslega (Higgins, Bailey og Pearce, 2005). Áströlsk rannsókn 

kannaði hvort upplifun kynjanna af streitu væri ólík og hvernig kynin 

upplifðu þau atriði í daglegu lífi sem gætu virkað sem streituvaldar. Upplifun 

kynjanna var verulega ólík en það virtist einna helst hafa áhrif á feðurna, að 

erfiðleikar barnsins gætu leitt til sundurlyndis. Að áherslan á umönnun 

barnsins og hvað væri því fyrir bestu leiddi til ósættis sem kynni að ógna 

hjónabandi þeirra (Gray, 2003). Þess vegna er greinilega mikilvægt, að 

foreldrar geti rætt saman um uppeldisaðferðir og hvað sé best að gera. Og 

ekki síst að skilja og virða þær tilfinningar sem hvort um sig sýnir vegna 

ýmissa þátta sem snertir einhverfa barnið. Sjónarhorn þeirra geta einnig 

verið ólík og hvernig þau bregðast við sömu aðstæðum getur verið mjög 

mismunandi og það ber að virða (Gray, 2003). 

Gréta talar um að hún og maki hennar styðja vel við bakið á hvort öðru 

en þau geti sjaldan farið saman í frí þar sem aðstæður heima fyrir leyfa það 

hreinlega ekki að þeirra mati. En hún er þakklát fyrir stuðninginn og þó þau 

séu ólík að eðlisfari og nálgist aðstæður á ólíkan hátt vinni þau vel saman 

við erfiðar aðstæður. 

Þá verða áhrifin bara betri af ólíkum nálgunum. Kannski jafnari. 
Við styðjum hvort annað og þegar ég sé hvorki daginn né 
veginn þá bútar hann þetta niður fyrir mig og gefur mér þann 
kraft og þá sýn að þetta verður allt í lagi. Að þetta sé 
viðráðanlegt. (Gréta) 
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Berglind tekur einnig undir þessi orð Grétu, en hún segir að þau hjónin hafi 
lítinn tíma fyrir hvort annað. Uppeldi þriggja barna sem eru öll á svipuðum 
aldri, tekur sinn tíma og lítið svigrúm gefist fyrir ferðir af heimili. En Berglind 
talar einnig um, hvað henni þótti erfitt að missa tengsl við vini sína þegar 
Bjarki greindist. Auðvitað hafi þau verið mjög upptekin við umönnun 
sonarins og oft svo þreytt að erfitt var að koma sér af stað. Og síðan var ekki 
hægt með góðu móti að vera með hann í heimsóknum og sum vináttubönd 
einhvern veginn fjöruðu út. En það kemur einnig fram í rannsókn Higgins, 
Bailey og Pearce (2005) að foreldrar finni fyrir þessari félagslegu einangrun, 
þar sem frítími er af skornum skammti og oft erfitt af fara frá heimilinu og 
setja ábyrgðina yfir á aðra. Þá kom einnig fram, að foreldrum þykir erfitt að 
fara í heimsókn með barn sitt sem sýnir óæskilega hegðun. Það vantar líka 
oft, að fólk hafi þekkingu og skilning á einkennum einhverfunnar. Og það 
segir Berglind, að þau hjónin hafi fundið og það sé kannski meginástæða 
þess, að þau fari sjaldan í heimsóknir með son sinn. 

Við misstum samband við marga vini okkar. Eða ég sérstaklega. 
Maðurinn minn er duglegri að nýta hádegin til þess að hitta vini 
sína. Við vorum að hittast í matarboðum en nú eru ekki 
matarboð og maður nennir ekki að útskýra þetta. Þetta fólk er 
þarna, en einhvern veginn fuku samskiptin. En ég segi þó við 
vini mína, að ég mun koma aftur. En sumir, bara eins og vinátta 
er, sum vinátta er sterkari og dýrmætari á meðan aðrir eru 
meira tækifærissinnaðir og fara þegar maður hefur ekkert að 
gefa þeim. (Berglind) 

Þetta kom einnig fram í viðtölum við foreldra í rannsókn Myers, Mackintosh 
og Goin-Kochel (2009) eins og Berglind segir frá hér á undan. Hvernig sum 
vinátta virðist ekki hafa haldið eftir að barnið fæddist og foreldrar hafi 
fundið fyrir félagslegri einangrun. En það er engu að síður mikilvægt, að 
foreldrar séu meðvitaðir um að rækta sjálfa sig, hjónaband sitt og tengsl við 
fjölskyldu og vini (Meirsschaut, Roeyers og Warreyn, 2010). Það getur 
auðvitað reynst þrautinni þyngri að rjúfa félagslega einangrun fólks sem er 
með fötluð börn á framfæri og gerist sennilega ekki fyrr en staða þeirra er 
viðurkennd og stuðningur veittur í einhverju því formi sem styrkir þá í 
foreldrahlutverkinu og eykur lífsgæði þeirra.  

7.5 Hvaða áhrif geta tilfinningar mæðra haft á skólun barna 
þeirra? 

Hér að framan hefur verið rætt um ólík atriði sem komu fram í svörum 
mæðranna sem talin eru valda þeim auknu álagi í daglegu lífi þeirra. Þau 
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áhrif sem erfið hegðun barna með einhverfu getur haft á fjölskyldulífið með 
sjálfskaðandi hegðun, skapofsaköstum, ofbeldi og áráttukenndri hegðun. 
Áhyggjur af systkinum og hvernig þeim reiðir af í fjölskyldumynstri þar sem 
athyglin beinist að miklu leyti að einhverfa barninu. Hugsunin um eigin 
líkamlegu og andlegu líðan og hvernig tekst til að rækta sambandið milli 
hjóna og við vini og ættingja. Þetta eru mörg atriði og samankomin geta þau 
valdið foreldrum barna með einhverfu mikilli sálarkvöl og áhyggjum. 
Hjálparleysi, reiði, áföll, samviskubit, pirringur og gremja eru allt tilfinningar 
sem foreldrar einhverfra barna upplifa (Higgins, Bailey og Pearce, 2005). 
Þessi upptalning getur einnig átt við þær tilfinningar sem viðmælendur lýstu 
en misjafnlega mikið. Þá nefndu allar ákveðið hjálparleysi sem þær upplifðu 
en við ólíkar aðstæður.  

Slíkar tilfinningar sem mæður upplifa geta haft áhrif á reynslu þeirra af  

samskiptum við kennara og aðra fagmenn (Reay, 2000). En Reay segir að 

tilfinningar mæðra, jákvæðar og neikvæðar, hafi áhrif á þátttöku þeirra í 

námi barnanna. Hún setur það einnig í samhengi við félagslegan bakgrunn 

mæðra og núverandi aðstæður sem þær búa við. Að áhrif menningar- og 

félagsauðs geti haft áhrif á þær tilfinningar sem mæður sýna við ákveðnar 

aðstæður (Reay, 2000). Niðurstöður Reay geta átt að einhverju leyti við 

mæðurnar í rannsókninni. En þær mæður sem voru með víkjandi 

menningarauð og höfðu einnig minni félagsauð virtust hafa reynslu af 

tilfinningum eins og vanmætti og óöryggi í samskiptum við kennara og 

fagmenn grunnskólans. Brynja lýsti til að mynda vanlíðan sem hún fann fyrir 

áður en hún mætti á fundi í skólanum. En mæðurnar með ríkjandi 

menningarauð lýstu ekki sömu tilfinningum við þær aðstæður. Þær upplifðu 

ekki þessa vanlíðan fyrir fundi eða í samskiptum við kennarana. Hins vegar 

nefndu þær, að ofbeldisfull hegðun barna þeirra hefði áhrif á tilfinningalega 

líðan þeirra í samskiptum við fagmenn skólans.  

Það er einnig ljóst, að mæður eru misjafnlega í stakk búnar að takast á 

við jafn krefjandi aðstæður og að sjá um umönnun einhverfs barns. Það eru 

mæður sem upplifa mikinn vanmátt og finna jafnframt fyrir tilfinningalegu 

álagi á meðan aðrar mæður finna minna fyrir slíku (Benson, 2010). 

7.6 Samantekt 

Hér hefur verið gerð tilraun til að draga saman þau atriði sem komu fram í 

umfjöllun mæðranna um þá þætti í daglegri umönnun barna þeirra, sem 

geta ýtt undir álag sem þær upplifa. Mæðurnar höfðu bæði reynslu af 

jákvæðum og neikvæðum tilfinningum þegar þær fjölluðu um skóla barna 

sinna, nám þeirra og samskipti við skólann. Tilfinningar eins og kvíði, 

pirringur og reiði gerðu vart við sig en slíkar tilfinningar gátu haft áhrif á 



 

111 

aðkomu þeirra að skólastarfinu og hvernig þær upplifðu samskipti sín við 

kennara og aðra fagmenn skólans. En svo voru einnig tilfinningar eins og 

sátt, ánægja og þakklæti sem komu fram í máli mæðranna og hefur að sama 

skapi áhrif á reynslu þeirra.  
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Hluti III – Umræður og lokaorð 

Í þriðja hluta eru umræður og lokaorð. En í umræðum verður leitast við að 

svara rannsóknarspurningunum þremur með tilvísun í rannsóknargögn og 

fræðilegar heimildir. Að endingu koma lokaorð höfundar.  
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8 Umræður 

Meginmarkmið rannsóknarinnar var að kanna bjargráð mæðra við skólun 

einhverfra barna sinna í ljósi auðmagnskenninga. Markmið rannsóknarinnar 

var einnig að athuga hvort þessi ólíka reynsla mæðranna í samskiptum við 

skólann mótist af bakgrunni þeirra og núverandi aðstæðum. Í því samhengi 

voru skoðuð hugtök Pierre Bourdieu um veruhátt, vettvang, félags- og 

menningarauð. Þátttakendur í rannsókninni voru sex mæður barna með 

einhverfurófsröskun sem sóttu grunnskóla á höfuðborgarsvæðinu og tveir 

fagmenn sem starfa hjá Skóla- og frístundasviði Reykjavíkurborgar og hjá 

Sjónarhóli. Mæðurnar voru ólíkar með tilliti til menntunar og tengsla sem 

þær höfðu við fjölskyldu og ólíka sérfræðinga, sem nýttust þeim í 

samskiptum við skólann og til þess að styðja við nám barna þeirra.  

Þær hindranir að mati rannsakanda, sem hann stóð frammi fyrir í þessari 

rannsóknarvinnu voru einna helstar þær, að staðsetja mæðurnar á 

vettvangi og hvaða þjóðfélagsstétt þær tilheyrðu. En það hjálpaði að vinna 

út frá skilgreiningum Bourdieu (1986) um hvað þykir vera ríkjandi 

menningarauður og víkjandi menningarauður og að styðjast við rannsóknir 

sem byggja á kenningarramma Bourdieu (Reay, 2005; Vincent, Ball og 

Braun, 2010). Með hliðsjón af því skipti rannsakandi mæðrunum í tvo hópa; 

mæður sem voru með háskólamenntun og gegndu starfi sem krafðist 

sérhæfingar og taldar með ríkjandi menningarauð og tilheyrðu því efri 

lögum samfélagsins. Og hins vegar mæðurnar sem voru með minni 

menntun og gegndu ekki starfi sem krafðist sérhæfingar en þær voru taldar 

með víkjandi menningarauð og tilheyrðu því neðri lögum samfélagsins. 

Þessi skipting var rannsakanda ekki að skapi en reyndist nauðsynleg í þágu 

verkefnisins svo hægt væri að bera niðurstöður rannsóknarinnar saman við 

þær erlendu rannsóknir sem hafa verið gerðar á þessum vettvangi og var 

stuðst við í ritgerðinni.  

Rannsóknarspurningum sem leitað var svara við í þessu 

rannsóknarverkefni verður svarað hér á eftir með tilvísun í svör mæðranna 

sem tóku þátt. Svör mæðranna eru jafnframt sett í samhengi við þær 

erlendu rannsóknir sem hefur verið stuðst við í þessu rannsóknarverkefni.  



 

116 

8.1 Reynsla mæðranna af skóla- og sérfræðivettvangnum 

Fyrsta rannsóknarspurningin kom inn á stöðu nemenda með 

einhverfurófsröskun á skólavettvangi á höfuðborgarsvæðinu. Einnig var 

spurt um þau úrræði sem bjóðast foreldrum barna með 

einhverfurófsröskun með tilliti til ráðgjafar og stuðnings og því  komið inn á 

sérfræðivettvanginn. Fléttað var inn í umræðu um skólavettvanginn 

hugmyndum mæðranna um skólagöngu eigin barna.  

Allar mæðurnar höfðu ákveðnar hugmyndir um skólagöngu barna sinna 

en hvernig þær nálguðust skólana með hugmyndir sínar var þó með ólíkum 

hætti. Þegar kom að skólagöngu barnsins bjuggu ekki allar mæðurnar við val 

á skólaúrræðum vegna búsetu þeirra. En þær mæður, sem höfðu það val 

skoðuðu bæði hverfisskóla og sérstök úrræði fyrir börn með einhverfu áður 

en þær tóku ákvörðun um val á skóla. Þær mæður, sem bjuggu ekki við 

þetta val vegna búsetu sinnar upplifðu ákveðinn efa um, hvort börnum 

þeirra hafi gagnast betur að vera í sérúrræði og var það aðallega vegna 

félagslegrar einangrunar sem þau væru að upplifa í sínum hverfisskóla. Börn 

fimm mæðra eru í sínum hverfisskóla og stunda nám sitt þar í almennum 

bekk en með stuðningi. Stuðningur er þó mismikill sem börnin eru að fá að 

mati mæðranna. Barn einnar móður er í sérúrræði núna en það byrjaði í 

almennum bekk í sínum hverfisskóla en vegna félagslegrar einangrunar þar 

vildu foreldrar flytja barnið í sérúrræði. Þar vegnar barninu vel og sérúrræði 

hentar hennar þörfum betur að mati móðurinnar. 

Það kom í ljós, að formlegur aðgangur mæðranna að ráðgjöf og 

stuðningi var ekki mikill og minnkaði sá aðgangur um leið og barn þeirra 

varð sex ára. Við sex ára aldur eða þegar barnið byrjar í grunnskóla lýkur 

yfirleitt formlegum afskiptum Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins af 

námi og þjálfun barnsins og við taka sérkennsluráðgjafar hjá 

þjónustumiðstöðvum Reykjavíkurborgar. Flestar mæðurnar sögðust sakna 

þess að hafa ekki aðgang að sérfræðingum Greiningar- og ráðgjafarstöðvar 

ríkisins lengur en raun ber vitni. Þegar þær stæðu frammi fyrir mjög 

sérhæfðum vandamálum með börn sín væri þar að finna sérfræðingana 

sem best væri að leita til en vegna flækjustigs í þjónustukerfinu reynist það 

oftast lokuð leið. Rannsakandi getur tekið undir þessi orð. Hann hefur oft 

staðið í þeim sporum að þurfa að leita eftir sérhæfðri ráðgjöf vegna 

nemenda á grunnskólaaldri en þá ráðgjöf getur verið erfitt að sækja til 

þjónustumiðstöðva. Þar eru ekki alltaf starfandi sérfræðingar á sviði 

einhverfu eða hafa þekkingu til þess að veita ráðgjöf varðandi sérhæfð 

vandamál á því sviði. Þá er stundum reynt að leita til sérfræðinga hjá 
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Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins en það er eins og fyrr segir ekki svo 

einfalt. 

Þegar formlegur aðgangur minnkar að sérfræðiþjónustu fer að skipta 
máli fyrir mæður að hafa óformlegan aðgang að sérfræðingum sem geta 
veitt ráðgjöf og stuðning. Þá á rannsakandi við, að mæður hafi í tengslaneti 
sínu aðgang að fjölbreyttum hópi sérfræðinga sem geta veitt þeim stuðning 
varðandi nám og kennslufyrirkomulag barna þeirra með einhverfu og 
ráðgjöf varðandi samskipti við fagmenn skólanna. Slíkt er ómetanlegt fyrir 
mæðurnar þegar aðgangur að formlegri sérfræðiþjónustu minnkar. En eins 
og fram kemur í þessu rannsóknarverkefni búa mæðurnar ekki við jafnar 
aðstæður að þessu leyti. Margar eru afar vel settar en aðrar miður og þann 
aðstöðumun er nauðsynlegt að gefa gaum að. Í þessu sambandi er vert að 
nefna Sjónarhól. Sjónarhóll er vettvangur sem er ómetanlegur fyrir foreldra 
barna með sérþarfir. Þangað er hægt að leita eftir ráðgjöf til dæmis 
varðandi skólamál og um þjónustukerfið sem oft getur reynst flókið. 

Þegar umræðan náði til skólavettvangsins lögðu allar mæðurnar áherslu 

á, að þekking á einhverfu væri til staðar í grunnskólanum á meðal allra 

starfsmanna. Með því að þekkja einkenni einhverfu hafa starfsmenn betri 

skilning á sérþörfum þessa hóps og geta komið til móts við þær. En þetta 

krefst þess einnig af starfsmönnum skólans að þekkja takmörk þessara 

nemenda og reyna að stilla aðstæðum þannig upp, að nemandinn geti tekið 

þátt en á sínum forsendum. Að þekkja og taka tillit til sérþarfa þessara 

nemenda er mikilvægt að þeirra mati, því aðeins þannig sé hægt að skapa 

sem bestar aðstæður fyrir þá til náms. Fleiri en ein móðir lögðu áherslu á, 

að ekki væri nóg að einungis fagmennirnir sem koma að barninu fái fræðslu 

um einhverfu, heldur eigi það einnig við um alla starfsmenn skólans. Það 

skipti höfuðmáli og dragi að líkum úr fordómum og vanþekkingu á stöðu 

þessara nemenda sem mæðurnar nefndu, að þær upplifðu stundum í 

tengslum við skólagöngu barna þeirra. Og ef upp koma vandamál varðandi 

skólagöngu barnsins ættu starfsmenn skólans og foreldrar að temja sér 

heiðarleg samskipti og ræða málin í einlægni. Það gagnast engum að tala 

undir rós og reyna að fegra vandamálið til þess að friða foreldrana að mati 

mæðranna. Eins fannst nokkrum mæðrum, að það væri alls ekki merki um 

veikleika, að skólinn viðurkenni að eiga oft í erfiðleikum með að uppfylla 

allar óskir varðandi skólagöngu barnsins. Fannst það faglegri nálgun og 

samvinnan á milli skóla og heimilis einkenndist þá af meiri hreinskilni og 

gagnsæi. 
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8.2 Áhrif félagslegs bakgrunns og núverandi aðstæðna 
mæðranna 

Önnur rannsóknarspurningin var: Hvernig markar bakgrunnur mæðra og 

núverandi aðstæður, með áherslu á veruhátt, menningar- og félagsauð 

þátttöku þeirra í skólastarfi barna sinna og samskipti við skólafólk og 

sérfræðinga? En veruháttur mæðranna mótast af þeim vettvangi sem þær 

alast upp á og búa við og sama er að segja um þann menningarauð sem þær 

búa yfir (Gestur Guðmundsson, 2012). Mæðurnar í þessari rannsókn bjuggu 

við ólíkan menningarauð með tilliti til menntunar og starfs sem þær gegndu 

og getur veruháttur þeirra hafa markast af því. Eigin upplifun af skólagöngu 

hefur einnig áhrif á menningarauð mæðranna (Reay, 2004a) en þar var ekki 

verulegur munur á svörum mæðranna í rannsókninni. Þær sögðu allar frá 

jákvæðri upplifun af skólagöngu sinni þrátt fyrir misgott námsgengi. En 

frekari menntun mæðranna virtist hafa áhrif á aðkomu þeirra að námi 

barna sinna og reynslu þeirra af samstarfi við skólann. Það birtist í meira 

sjálfsöryggi og ákveðni gagnvart skólanum. Mæðurnar með víkjandi 

menningarauð áttu erfiðara með að viðra skoðanir sínar af ótta við, að það 

kæmi niður á áframhaldandi samstarfi og jafnvel barninu.  

Í því hlutverki að sinna námi barnsins heima fyrir og koma til móts við 

námslegar þarfir þess voru mæðurnar ekki ólíkar. Allar voru meðvitaðar um 

að sinna heimanámi og reyndu að gera sitt besta til að efla færni barnsins. 

Þær lögðu sig fram um að verða sér úti um kennslugögn og sáu um kennslu 

barnsins heima. Það var greinilegt, að þeim var öllum umhugað um að gera 

sitt besta, þannig að barninu farnaðist sem best í skólanum. Þar getur 

veruháttur þeirra haft áhrif, þar sem þær nefndu allar, að þeim hafi verið 

innrætt í æsku að sinna námi sínu vel og vera samviskusamar. Sú innræting 

skilaði sér til barnanna. En það sem skildi þessar mæður að var ólíkur 

menningar- og félagsauður, sem þær gátu virkjað sér og barni sínu til 

framdráttar í skólanum. Bjargráð þeirra voru ólík og kom það helst fram í 

þátttöku þeirra í sjálfu skólastarfinu og hvernig reynsla þeirra var af þeirri 

samvinnu en samsvarandi niðurstöður komu einnig fram í rannsókn Diane 

Reay (2005).  

Þegar komið var inn á reynslu mæðranna af samskiptum við kennara og 

annað fagfólk í grunnskóla barna þeirra kom fram í máli þeirra, að þær áttu 

allar í jákvæðum samskiptum við skólann. Hver á sinn hátt lýstu þær 

samskiptum sínum við fagmenn grunnskólanna og sögðu reynslu sína vera 

nokkuð góða. Flestum fannst þær eiga auðvelt með að koma skoðunum 

sínum á framfæri og á þær væri hlustað. Þegar farið var í eðli samskipta og 

hvernig mæðrunum liði í þessari samvinnu kom fram hjá þeim, að oftast 
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væru þær óöruggar og vissu hreinlega ekki hvað þær ættu að biðja um eða 

upplifðu þá tilfinningu að vera ekki of aðgangsharðar í kröfum gagnvart 

skólanum. Þannig drógu þær oft í land og veigruðu sér við að spyrja eða 

biðja um ákveðna hluti, flestar með þeim orðum að vilja ekki vera erfiða 

mamman sem fagmennirnir fengju leið á. Það er ekki gott ef mæður upplifa 

þetta í samstarfi við skólann. Að þeim finnist þær vera í samstarfi þar sem 

jafnræðis er gætt en óttast samt að styggja kennarann með fyrirspurn sinni 

eða óskum. Þessi afstaða kom meira fram í svörum þeirra mæðra sem voru 

með víkjandi menningarauð. Þær voru óöruggari með hvað þær gátu farið 

fram á og voru hræddar um að gera of miklar kröfur. Í því sambandi nefndu 

þær óskir um að fá að vera þátttakendur í námskrárgerð fyrir börn þeirra, 

hvernig barnið stæði sig í skólanum og í samanburði við jafnaldra. Mæður 

sem voru með ríkjandi menningarauð vegna menntunar og starfs, upplifðu 

einnig stundum þetta óöryggi en voru samt meira með á hreinu hvað þær 

vildu fá fyrir barnið sitt og fylgdu því eftir. Sterkt tengslanet og bjargráð sem 

þær bjuggu yfir gerði þeim kleift að koma fram af meira öryggi gagnvart 

skólanum og með því haldið skólanum vel við efnið. Þær sögðust vera í 

góðum samskiptum við kennarana í skólanum og áttu auðvelt með að leita 

til þeirra símleiðis, með netpósti eða hittu þá eftir að skóladegi lauk. Einnig 

kom berlega í ljós, að þær voru vel að sér og áttu auðvelt með að tjá sig um 

fræðilega þætti skólastefnunnar og um lög og reglugerðir sem vörðuðu 

réttindi barna þeirra til náms.  

Á milli þessara tveggja hópa var hægt að sjá mikinn mun hvernig þær 

komu fram við fagmenn skólans. Hversu aðgangsharðar þær voru eða hvaða 

leiðir þær notuðu sér og barni sínu til framdráttar. Er það í samræmi við 

umfjöllun Lareau (2002), Reay (1998, 2004a, 2005) og Berglindar Rósar 

Magnúsdóttur (2013a) um sjálfsöryggi mæðra í samskiptum við skólann, að 

bakgrunnur þeirra, meðal annars menntun sé stór áhrifavaldur. Í fjölda 

mörg ár hefur rannsakandi unnið með foreldrum barna með 

einhverfurófsröskun og þegar rannsóknir ofangreindra fræðikvenna eru 

skoðaðar sér maður samhljóm í þeim veruleika sem við búum við. Þó við 

tölum ekki mikið um stéttaskiptingu hér á Íslandi er til fjöldi erlendra 

rannsókna sem fjalla um félagslegan bakgrunn og hvaða áhrif hann hefur til 

að mynda á framkomu fólks og líðan í ákveðnum aðstæðum (Lareau, 2002, 

McNamara Horvat, Weininger og Lareau, 2003; Reay, 2004a). Það á meðal 

annars við um samstarf heimila og skóla. Fyrir suma foreldra geta slík 

samskipti reynst erfið og af ólíkum ástæðum. Foreldrar geta sjálfir hafa 

glímt við erfiða skólagöngu og það haft áhrif á aðkomu þeirra að skólastarfi 

barna sinna. Þessa foreldra þarf að valdefla og hvetja til samstarfs og reyna 

að skapa þannig aðstæður og umhverfi, að þeir treysti sér til frekari 
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þátttöku. Það verður einnig að vera vakandi yfir þeim foreldrum sem halda 

sér til hlés í þeim tíðu samskiptum sem eiga sér stað þegar barn með 

einhverfu á í hlut. Foreldrar sem tjá sig sjaldan eða treysta sér ekki til þess 

að leggja orð í belg á fundum með fjölda fagmanna þurfa hvatningu.  

Fagmenn þurfa að vera meðvitaðir um að hjálpa þessum foreldrum og 

hvetja þá til þess að tjá sig, beina spurningum til þeirra og fá fram skoðanir 

þeirra á ákveðnum þáttum. Að sitja slíka fundi hljóður og uppburðarlítill 

þegar verið er að fjalla um barn viðkomandi er niðurdrepandi fyrir foreldrið 

og hefur þar með slæm áhrif á gæði samstarfsins. Mæðurnar nefndu það 

flestar, að þessir teymisfundir geti verið erfiðir og upplifðu stundum þá 

tilfinningu að vera einar á báti gegn öllum fagmönnunum. Þó reynt sé að 

gæta þess, að foreldrar upplifi þetta ekki er það oft raunin að mati 

mæðranna. Fagmenn sem stýra slíkum fundum verða að hafa þetta hugfast 

og gæta þess að hvetja foreldra til þátttöku og tryggja að þeir fái 

hljómgrunn og upplifi ekki að talað sé niður til þeirra. Hér er því ástæða til 

þess að minna á mikilvægi valdeflingar (e. empowering) og huga að því 

þegar veita á mæðrum stuðning. Valdefling þýðir í raun að auka sjálfstraust 

og styrk einstaklings til að takast á við ákveðnar aðstæður eða verkefni. 

Með því að valdefla einstakling er honum gert kleift að auka stjórn á eigin 

lífi eða aðstæðum og veitir honum ákveðið sjálfsöryggi. Fjöldi fræðilegra 

heimilda um samskipti heimilis og skóla leggja því áherslu á mikilvægi þess 

að fagmenn geri fjölskyldum kleift að valdeflast (Turnbull og Turnbull, 

2001). Til þess að valdefla alla foreldra verða fagmenn grunnskólanna að 

vera meðvitaðir um, hvernig þeir tala við foreldra og hvernig þeir mæta 

kröfum þeirra eða þörfum. Að foreldrar upplifi ekki, að það sé talað niður til 

þeirra eða gert lítið úr athugasemdum þeirra eða beiðni um þátttöku í námi 

barnsins. Tomlinson (1982, 2014) benti á, að oft væri meiri samræða milli 

foreldra barna með sérþarfir í efri lögum samfélagsins og kennara. Aðrar 

rannsóknir hafa einnig varpað ljósi á þann raunveruleika, að samskipti 

kennara og foreldra úr efri lögum samfélagsins einkennist oft af meira 

jafnræði, þar sem báðir aðilar leggja jafnt til samstarfsins (Lareau, 2002; 

Reay, 1998). Með þetta í huga verða fagmenn að gæta að framkomu sinni 

og  þess, að félagsleg staða foreldra hafi þar ekki áhrif á.  

Það hafa ekki verið gerðar margar rannsóknir á Íslandi um hvernig 

íslenskir foreldrar nýta sér félagsauð sinn, það er þau tengsl sem þeir hafa 

við til dæmis sérfræðinga á sviði fötlunar, kennara, sérkennara og annað 

menntað fólk sem getur stutt það í aðkomu sinni að grunnskólanum. En 

óhætt er að geta sér þess til, að foreldrar sitji ekki við sama borð varðandi 

aðgang að fagfólki sem getur stutt það og eflt í samskiptum við skólana. 

Sumar mæðurnar höfðu innan sinnar fjölskyldu hóp af einstaklingum sem 
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gátu frætt þær og undirbúið til dæmis fyrir foreldraviðtöl. Þær gátu leitað 

ráða varðandi kennslu barnsins þeirra; fengið stuðning við að biðja um 

ákveðna hluti og höfðu nægilega mikið sjálfsöryggi til þess að láta í sér 

heyra ef þær voru óánægðar eða vildu til dæmis breyta áherslum í kennslu 

barnsins. Samkvæmt Bourdieu eru slík tengsl einstaklingnum til hagsbóta 

(Bourdieu, 1986). Það kom fram í svörum mæðranna, að oft myndast 

jákvæð tengsl utan fjölskyldunnar sem þær nýta sér og barni sínu til 

framdráttar. Góð tengsl til dæmis við aðrar mæður barna með sérþarfir 

væru af hinu góða og mikill styrkur. Innan slíks hóps færi fram góð umræða 

þar sem oft kemur fram ný vitneskja eða upplýsingar um réttarstöðu 

barnsins og fjölskyldunnar í samskiptum við skólann og aðrar stofnanir. 

Tvær mæður sem voru með víkjandi menningarauð bjuggu ekki við slík 

tengsl við aðrar mæður barna með sérþarfir eða mæður annarra barna í 

bekknum né höfðu faglegt tengslanet í kringum sig. Þær nefndu það báðar, 

að slík tengsl myndu þær vilja eiga til þess að sækja sér upplýsingar og fá 

hugmyndir fyrir utan svo þann mikilvæga þátt að eiga í gefandi samskiptum.  

En samkvæmt McNamara Horvat, Weininger og Lareau (2003) eru það 

oftar foreldrar úr millistétt eða úr efri lögum samfélagsins sem mynda 

tengsl við aðra foreldra skólafélaga barna sinna. Eins kom fram í 

niðurstöðum þeirra, að foreldrar í millistétt eru líklegri til að hafa ólíka 

sérfræðinga innan síns tengslanets. Það var greinilegt af svörum mæðranna 

tveggja, að þær nutu ekki stuðnings af því tagi, voru frekar einangraðar og 

þurftu því að afla sér þekkingar hjá hópum á internetinu, með lestri bóka 

eða með því að sækja námskeið. Báðar þessar mæður sóttu teymisfundi 

einar og höfðu lítinn stuðning þar. Þær töluðu báðar um, að þær fyndu fyrir 

óöryggi á þessum fundum og vissu oft ekki hvað þær áttu að biðja um. Þeim 

fannst erfitt að geta ekki viðrað skoðanir sínar með öðrum áður en þær 

sóttu slíka fundi. 

Mæður barna með einhverfu sem hafa lítið tengslanet eru líklegri til að 

upplifa meiri félagslega einangrun og upplifa meiri streitu. Öfugt við þær 

mæður, sem bjuggu við stórt tengslanet og áttu stuðning vísan. Að eiga í 

góðum tengslum eflir mæðurnar og veitir þeim stuðning (Boyd, 2002). 

Mæðurnar í þessari rannsókn, sem bjuggu yfir minni félagsauði höfðu 

greinilega færri bjargráð til að virkja ef til dæmis eitthvað kom upp á í 

skólanum sem þær voru ósáttar við. Að sama skapi gátu mæðurnar, sem 

bjuggu yfir meiri félagsauði og höfðu ríkjandi menningarauð virkjað þau 

bjargráð sem þær höfðu aðgang að til þess að hafa áhrif á nám barnsins og í 

samskiptum við skólann. Það er óhætt að segja, að félagsauður móður og 

þá einnig foreldra geti skipt miklu máli hér á Íslandi. Í samfélagi sem er lítið 

geta tengsl á milli einstaklinga skapað þeim ákveðin bjargráð í sambandi við 
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nám barna og eins er tekur til samstarfs við ólíka fagmenn. Það sýndi sig 

best í máli Elvu, sem bjó ein með börnum sínum þremur og voru þau öll 

með sérþarfir. Elva er ekki háskólagengin og sinnir ekki starfi sem krefst 

sérhæfingar og því talin með víkjandi menningarauð. En hún hafði sterkt 

tengslanet. Innan fjölskyldunnar hafði hún aðgang að sérfræðingum í 

kennslu, málefnum fjölskyldna og þekktu þjónustukerfið vel sem sinnir 

börnum með sérþarfir. Sá stuðningur sem hún fékk frá þessum aðilum 

veittu henni hvatningu og efldu án efa sjálfsöryggi hennar í tengslum við 

nám barnanna og í samskiptum við skólann. Hún hafði stuðning sérfræðinga 

með sér á fundum og það hjálpaði að hennar mati, að hún var starfsmaður 

skólans og þekkti vel allt starfsfólkið. Hún upplifði ekkert óöryggi gagnvart 

fagmönnum og gat nálgast þá þegar hún þurfti á því að halda. Það var 

greinilegt að Elva gat nýtt sér þann félagsauð sem hún bjó að og nýtti sér 

hann í samskiptum við skólann. Slíkur auður hefur án efa styrkt hana og haft 

jákvæð áhrif á velferð barna hennar.  

Kennarar og annað fagfólk verða í starfi sínu að taka tillit til mismunandi 

aðstæðna foreldra og þannig, að allir foreldrar upplifi þátttöku í skólastarfi 

barna sinna á jákvæðan hátt og að jafnræðis sé gætt óháð aðstöðu og 

bakgrunni.  

8.3 Tilfinningalegt álag  

Þriðja rannsóknarspurningin var: Hvað veldur mæðrum barna með 

einhverfurófsröskun tilfinningalegu álagi í daglegri umönnun þeirra og hefur 

tilfinningalegt álag á mæður áhrif á þátttöku þeirra í skólastarfi og reynslu af 

samstarfi við fagmenn grunnskólanna?  

Þegar fjallað er um tilfinningar mæðranna verður að skoða áhrif þeirra á 

framkomu þeirra við ákveðnar aðstæður og möguleika þeirra til að styðja 

við börn sín. Vegna bakgrunns mæðranna og áhrif hans á veruhátt þeirra 

sýndu þær ólíkar tilfinningar við sömu aðstæður. Það var greinilegt, að þær 

upplifðu ólíkar tilfinningar í tengslum við samstarf og skólagöngu barnsins; 

kvíði, óöryggi, ánægja, gremja en það hafði að sjálfsögðu áhrif á framkomu 

þeirra og þátttöku (Reay, 2015). Misjafnt er hversu mikið álag mæður þola 

og hvernig þær takast á við slíkar aðstæður. En tilfinningar mæðra, hvernig 

þær birtast og við hvaða aðstæður mótast af eiginleikum sem þær fengu í 

vöggugjöf og uppeldisaðstæðum. Því hefur menningarauður og félagsauður 

einnig áhrif á líðan þeirra, þegar kemur að ólíkum hlutverkum sem snúa að 

skólamálum barnsins með einhverfu.  

Núverandi aðstæður og kröfur sem gerðar eru til mæðra geta einnig 

valdið þeim ákveðnu álagi. Allar mæðurnar í rannsókninni tóku að mestu 



 

123 

ábyrgðina á umönnun barnanna með einhverfu og eins annarra barna á 

heimilinu. Kom það til vegna þess, að eiginmenn þeirra sem voru giftar eða 

áttu sambýlismenn sáu að mestu um að skaffa heimilinu tekjur og unnu 

jafnvel fjarri heimili og langan vinnudag. Aðstæður mæðranna voru 

mismunandi; ýmist heimavinnandi, höfðu dregið úr starfshlutfalli eða í fullu 

starfi utan heimilis en báru samt að mestu leyti ábyrgð á umönnun 

barnanna. Allar mæðurnar í rannsókninni lýstu miklu álagi sem því fylgdi að 

sjá um barn með einhverfu og öllum þeim ólíku verkefnum sem þyrfti að 

sinna. Það verður að sjá um daglega umönnun, heimanám, frístundir, 

samskipti við ólíkar þjónustustofnanir og samskipti við kennara og annað 

fagfólk skólanna. Þær sögðust vera eins konar mannauðsstjórar á heimilinu 

og sjá til þess, að allir fjölskyldumeðlimir séu á réttum stöðum á réttum 

tíma, gæta þess að barnið fái viðeigandi stuðning og leita eftir honum ef 

hann er ekki til staðar. Þær eru í sambandi við ólíka fagmenn og yfirleitt 

mættu þær einar á fundi í skólanum. Þær fóru sjaldan út af heimilinu til þess 

að hitta vini og kunningja, því þeim fannst erfitt að setja ábyrgðina á 

umönnun barns með einhverfu yfir á aðra fjölskyldumeðlimi.  

Mæðurnar sem áttu börn sem sýndu af sér óæskilega hegðun eða 

ofbeldisfulla hegðun upplifðu mikið álag sem því tengdist og þær tóku 

hegðun barnsins nærri sér. Þær lýstu erfiðleikum fjölskyldunnar við að gera 

eitthvað saman sem fjölskylda og fóru sjaldan með börn sín á mannamót 

vegna hegðunar þeirra. Hættan er því sú, að þær einangrist félagslega þar 

sem þær sjá yfirleitt um allt sem snýr að barninu. Afleiðingin er oft mikil 

streita. Þær áttu erfitt með svefn, náðu sjaldan að hvílast almennilega þar 

sem alltaf biðu einhver verkefni eða þær fengu tíðar hringingar frá skólum 

barnanna vegna erfiðrar hegðunar þeirra. Átti það bæði við um mæðurnar 

sem voru heimavinnandi og þær sem voru í vinnu utan heimilis og hin 

mesta raun að fá slíkar hringingar. Þær mæður, sem voru í vinnu utan 

heimilis fannst vinnustaðurinn þeirra oft vera þeirra griðastaður, þar sem 

þær gátu slappað af en úr þeim gæðum dró, þegar þær þurftu að fjarstýra 

verkefnum þaðan með tilheyrandi áhyggjum og kvíða. Það er því ljóst, að 

ofbeldisfull hegðun eða óæskileg hegðun hefur veruleg áhrif á foreldrana og 

þarf því að huga að því að veita þeim stuðning og aðstoð. En reynsla 

mæðranna í þessari rannsókn samræmast niðurstöðum erlendra rannsókna 

sem hafa skoðað tilfinningalegt álag sem foreldrar og þá mæður barna með 

einhverfu hafa reynslu af. En í þeim erlendu rannsóknum kom fram, að 

ofbeldisfull hegðun barnsins ýtti verulega undir álag sem mæðurnar í 

þessum rannsóknum sögðust upplifa og búa við (Benson, 2010; Boyd, 2002; 

Davis og Carter, 2008). 
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Það kom einnig fram hjá flestum mæðrunum, að þær upplifðu stundir 

þar sem þær voru þreyttar, álagið var mikið og þeim leið illa. Sumar tóku 

það fram, að þeim leið stundum eins og þær væru brotnar og viðkvæmar og 

áttu af þeim ástæðum erfitt með að biðja um aðstoð eða að þær höfðu 

jafnvel ekki einurð í sér til þess að vera í sambandi við skólann, ef upp komu 

vandamál eða þær voru óhressar með eitthvað. Á slíkum stundum nefndu 

þrjár mæður, að þær leituðu til eiginmanna sinna með  ósk um stuðning 

þeirra á teymisfundum í skólanum. Það væru í raun einu skiptin sem 

eiginmenn þeirra koma með þeim á fundi, þegar álagið væri orðið svo 

yfirþyrmandi, að þær treystu sér ekki til þess að vera einar á fundum með 

fagmönnum skólanna. Og það hefur að þeirra mati reynst vel. 

Eiginmennirnir koma oft með annað sjónarhorn og aðra vídd inn í 

umræðuna. Þeir séu ekki eins tilfinningasamir og segja hlutina eins og þeir 

eru. Það er ekkert verið að fegra hlutina og þeir virka kaldari. Konurnar eru 

oftar að reyna að hafa alla góða og vilja helst aldrei styggja neinn. Því sitja 

þær uppi með einhverja hluti, sem þær kunna ekki við að spyrja um en 

eiginmenn þeirra gera það frekar. Einnig voru tvær mæður með ríkjandi 

menningarauð sem sögðu, að það væri eins og feðurnir fengju betri 

hljómgrunn eða frekar á þá hlustað hjá fagmönnum skólanna. Af þessari 

skoðun þeirra er erfitt að draga algildar ályktanir nema þær, að 

valdsmannleg og ágeng framkoma eiginmanna þeirra í krafti 

háskólamenntunar og sérfræðistarfa sem mótað hafa veruhátt þeirra hafi 

hugsanlega haft þessi áhrif. En af þessu er ljóst, að tilfinningaleg líðan hefur 

áhrif á reynslu mæðra af samskiptum við fagmenn skólans og getur valdið 

því, að þær eigi erfitt með að koma skoðunum sínum á framfæri eða sjái sér 

fært að standa á sínu gagnvart mörgum fagmönnum á fundi.  

Af framansögðu er ljóst, að það þarf að taka tillit til tilfinningalegrar líðan 

foreldra í samstarfi skóla og heimilis. Það er margt sem andleg vanlíðan 

getur skýrt og því miður getur hún einnig dregið úr baráttukrafti mæðra og 

áhuga á samstarfi. Mæður, sem vegna félagslegs bakgrunns eða annarra 

ástæðna gera lítið úr sér eða upplifa vanmátt sinn í samstarfi við skólann 

eða í sambandi við skólagöngu barnsins þarf að aðstoða og valdefla.  
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9 Lokaorð 

Í þessari rannsókn var leitast við að varpa ljósi á reynslu og upplifun sex 

mæðra af skólagöngu barna sinna, sem eru með röskun á einhverfurófi og 

þátttöku þeirra í námi barna sinna. Jafnframt var reynt að varpa ljósi á 

reynslu þeirra af samskiptum við fagmenn grunnskólanna og hvort 

félagslegur bakgrunnur þeirra og núverandi aðstæður hefðu þar áhrif á. Til 

að skoða áhrif bakgrunns og aðstæðna voru auðmagnskenningar Pierre 

Bourdieu notaðar og eins hugmyndir hans um veruhátt (e. habitus) og 

vettvang. Kenningarrammi Bourdieu var talinn heppilegur til þess að varpa 

ljósi á hvernig bakgrunnur og núverandi aðstæður mæðranna hafi áhrif á 

reynslu þeirra af samstarfi við skólana.  

Af rannsókninni má draga þær ályktanir, að mæðurnar sem bjuggu við 

ríkjandi menningarauð og hafa mikið og sterkt tengslanet í sínu nánasta 

umhverfi höfðu fleiri bjargráð (e. resources) til að efla sjálfa sig sem 

umönnunaraðila og til þess að undirbúa sig fyrir samstarf með ólíkum 

fagmönnum grunnskólanna. Þær bjuggu yfir þekkingu, sem þær fengu frá 

tengslaneti sínu og gagnaðist þeim í samskiptum við fagmenn skólanna og 

eins til að leggja mat á kennslufyrirkomulag og viðra skoðun sína á því. Þær 

voru oftar vissar um hvað þær gátu farið fram á fyrir barnið og voru 

sjálfsöruggari í samskiptum við skólana.   

Það sem mér þótti áhugavert við þessa rannsóknarvinnu var að sjá, 

hversu lítið hefur verið ritað og rætt um áhrif félagslegs bakgrunns og 

núverandi aðstæður foreldra á þátttöku þeirra í námi barna sinna hér á 

Íslandi og eins á líðan þeirra í samskiptum við skólana. Fjöldi erlendra 

rannsókna sýna fram á, að bakgrunnur fólks; fjárhagur, menntun, upplifun 

af eigin skólagöngu, stærð og samsetning tengslanets hefur áhrif á þátttöku 

foreldra í námi barna sinna og reynslu þeirra af samskiptum við fagmenn 

grunnskólanna (Berglind Rós Magnúsdóttir, 2013a; Lareau, 2002; Reay, 

2004a; Weininger og Lareau, 2003). Því er mikilvægt að skoða íslenskan 

veruleika nánar. Umræða um stétt og stöðu fólks á Íslandi er ekki oft til 

umfjöllunar hér á landi en stéttaskipting er engu að síður til staðar og ljóst, 

að fólk býr yfir mismiklum auði sem það getur virkjað við ákveðnar 

aðstæður og kemur þeim og barni þeirra til góða. Í rannsókninni og 

umræðum henni samfara kom stundum fram tónn um mismunun í kerfinu. 

Að þeir sem búa við ríkjandi menningarauð og hafa skapað sér sterk fagleg 
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tengsl fái fremur þjónustu fyrir börn sín með einhverfu. Það skipti sem sé 

máli að vera rétt tengdur á Íslandi. Um þessa tilgátu má sjálfsagt deila og 

óásættanlegt ef í henni leynist sannleikskorn. Í þjóðfélagi sem byggir á 

sanngirni og réttlæti má slíkt ekki viðgangast.  

Í mínu starfi kem ég töluvert að foreldrasamstarfi og er mikill munur á 

þeim bjargráðum, sem mæður búa yfir og hvernig þær nýta sér þau í 

samskiptum við skólann og nám barna sinna. Sjálfsöryggi þeirra, kröfur sem 

þær gera á skólann, eftirfylgni og þátttaka í námi barnsins og á fundum 

getur verið afar ólíkt. Við þær aðstæður að hallar á mæður í þessu samhengi 

verður að hjálpa þeim og reyna að valdefla þær. Það þýðir, að það þarf að 

skoða aðkomu þeirra að skólastarfinu í ákveðnu ljósi og athuga hvort 

víkjandi menningarauður, lítið og fábreytt tengslanet, lítill stuðningur og 

tilfinningaleg líðan þeirra hafi áhrif þar á. Gagnvart þeim er nauðsynlegt að 

finna leiðir til þess að nálgast þær á jákvæðan hátt og valdefla þær. Það er 

hægt að gera með því að vera meðvitaður um stöðu þeirra á fundum og 

hvetja þær til þátttöku, spyrja og fá fram þeirra skoðun. Gæta þess, að þær 

fái hljómgrunn og á þær hlustað, þegar margir fagmenn eru samankomnir 

og að þær upplifi ekki að talað sé niður til þeirra. Mæður sem hafa fáa 

ættingja og vini til þess að leita til og veita þeim stuðning, þarf að aðstoða 

og koma þeim í samband við aðrar mæður sem eru í svipaðri stöðu að eiga 

börn með sérþarfir. Með slíkum tengslum gefst þeim færi á gefandi 

stuðningi; komið fram með áhyggjuefni sín og aflað sér upplýsinga sem 

koma að gagni. Samvinna sem styrkir sjálfstraust þeirra. Tilfinningaleg líðan 

mæðra barna með einhverfurófsröskun er einnig mikilvægt að hafa í huga í 

þessu samhengi og vera meðvitaður um hvernig líðan þeirra getur haft áhrif 

á framkomu, þátttöku í námi barnsins og í samskiptum við skólann. Í máli 

mæðranna kom einnig fram, að þær séu oft undir miklu álagi sem gat kallað 

fram tilfinningar eins og sorg, reiði, ergelsi, leiða og óöryggi. Slíkar 

tilfinningar geta hæglega haft áhrif á reynslu móður af skólagöngu barna 

sinna og samskiptum við fagmenn skólanna og ber að taka tillit til þess.  

Þegar litið er yfir heildarverkið og hvaða lærdóma megi draga af 

rannsókninni er það einna helst áherslan á bakgrunn; menningar- og 

félagsauð sex íslenskra mæðra einhverfra barna. Samskipti þeirra við 

grunnskólann, sérfræðinga og þjónustustofnanir; vandamál og erfiðleika en 

ekki síst vonir þeirra og væntingar fyrir hönd barna sinna. Rannsókn um 

þetta tiltekna viðfangsefni hefur ekki áður verið gerð um íslenskan 

veruleika. Það er þess vegna von mín, að rannsóknin nýtist starfsmönnum 

grunnskólanna sem koma að samstarfi við foreldra barna með sérþarfir. Að 

þeir hugi að bakgrunni foreldra og hvernig hægt sé að koma til móts við þá, 

þannig að samvinnan verði árangursrík og tryggt sé, að allir foreldrar sitji við 
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sama borð. Einnig er það von mín að þetta verkefni geti nýst til þess að 

valdefla foreldra barna með einhverfurófsröskun. Þó þetta verkefni snúist 

fyrst og fremst um mæður barna með röskun á einhverfurófi á þetta 

verkefni fullt erindi til mæðra og feðra allra barna og til fagmanna á öllum 

skólastigum. 
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Viðauki 1: Beiðni um þátttöku í rannsókn 

 

Reykjavík, 10. febrúar 2015 

 

Sæl verið þið.  

 

Ég heiti Helga Hafdís Gísladóttir og er þroskaþjálfi og sérkennari að mennt. 
Ég er að vinna að M.A ritgerð í Uppeldis-og menntunarfræðum með áherslu 
á sérkennslufræði. Ég hef unnið með börnum og ungmennum með röskun á 
einhverfurófi síðan árið 2000 og langar til að einbeita mér að þessum hópi í 
ritgerðarvinnu minni. Ég hef mikinn áhuga á að skoða samskipti foreldra og 
skóla. Þá langar mig meðal annars til að kanna upplifun foreldra barna með 
röskun á einhverfurófi á því foreldrasamstarfi sem þeir eiga við skóla barna 
sinna, gæði samskipta og upplifun á þátttöku sinni í námi barna sinna og 
námskrárgerð.  

Mig langar til að biðla til ykkar foreldra barna með röskun á einhverfurófi 
sem stunda nám í grunnskóla, um þátttöku í þessu rannsóknarverkefni 
mínu. Þá er sama hvort barn ykkar er í sínum hverfisskóla, í sérdeild eða í 
sérskóla. Mig langar til að heyra ykkar raddir varðandi góð og uppbyggileg 
samskipti skóla og heimilis. 

Þetta yrði eitt viðtal sem gæti staðið yfir í klukkustund. Viðtalsstaður 
getur verið þar sem hentar ykkur best. Viðtölin munu að öllum líkindum fara 
fram upp úr miðjum mars eða í byrjun apríl. Annars bara 
samkomulagsatriði.  

Fullum trúnaði er heitið og kemur hvergi fram í verkefninu nafn á 
viðmælanda né nafn á skóla barnsins.  

Þið sem hafið tök á að leggja þessu verkefni lið getið sent póst til 
Sigrúnar Birgisdóttur hjá Einhverfusamtökunum á netfangið 
sigrun@einhverfa.is og hún kemur skilaboðum áleiðis til mín. Eða þið getið 
haft samband beint við mig í síma 865-6727 eða sent mér póst á netfangið 
hhg29@hi.is.  

 

Með fyrirfram þökk og von um gott samstarf. 

Kær kveðja 

Helga Hafdís Gísladóttir 

mailto:sigrun@einhverfa.is
mailto:hhg29@hi.is
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Viðauki 2: Upplýst samþykki 

 

 

Samþykkisyfirlýsing vegna rannsóknarinnar með vinnuheitið:  Reynsla, 
bakgrunnur og viðhorf mæðra barna með röskun á einhverfurófi af skólagöngu 

barna sinna. 
        
                   Reykjavík, mars 2015 

Ábyrgðarmaður rannsóknar: Dr. Berglind Rós Magnúsdóttir, lektor við 
Menntavísindasvið Háskóla Íslands. 
Rannsakandi: Helga Hafdís Gísladóttir, þroskaþjálfi og sérkennari. 

 
Ég undirrituð/undirritaður samþykki með undirritun minni þátttöku í rannsókn 
Helgu Hafdísar Gísladóttur um Reynslu, bakgrunn og viðhorf mæðra barna með 
röskun á einhverfurófi af skólagöngu barna sinna. 

 
Markmið rannsóknarinnar er að kanna upplifun mæðra barna með röskun á 
einhverfurófi á samstarfi heimilis og skóla og kanna hvernig félagslegt samhengi og 
ólík aðstaða foreldra hefur áhrif þar á. Rannsóknin er lokaverkefni til 
meistaragráðu við Menntavísindasvið Háskóla Íslands, með áherslu á 
sérkennslufræði. 
 

Þátttaka í rannsókninni felur í sér að rannsakandi tekur eitt viðtal við þátttakanda. 
Viðtalið tekur um það bil eina klukkustund og verður viðtalið hljóðritað með 
stafrænu upptökutæki. Viðtölin verða síðan afrituð. Farið verður með allar 
upplýsingar sem trúnaðarmál og þess vandlega gætt að ekki verði unnt að rekja 
þær. Nafn þátttakanda og skóli barnsins kemur hvergi fram. Frumgögnum verður 
eytt að rannsókn lokinni. Þátttakendum er frjálst að hætta þátttöku á hvaða stigi 
rannsóknar sem er án útskýringa né nokkurra eftirmála. 

 

Samþykkið veiti ég eftir að hafa fengið upplýsingar um rannsóknina á 
kynningarblaði sem ég hef í minni vörslu. 

_______________                      ____________________________________ 
Dagsetning                                  Undirskrift þátttakanda 

                               
Ég undirrituð staðfesti að ég hef upplýst ofangreindum þátttakanda um tilgang og 
eðli rannsóknarinnar. 

______________________________________ 
Undirskrift rannsakanda 
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Viðauki 3: Viðtalsrammi - Mæður 

1. Getur þú sagt mér eitthvað um þig og fjölskyldu þína?  
Bakgrunnur foreldra. Upplýsingar um eigin skólagöngu og uppeldi foreldra 
(veruháttur og auðmagn).  
a. Hvar ólst þú upp? 
b. Hver er upplifun þín af eigin skólagöngu? 
c. Hvernig leið þér í skóla? 

 
2. Núverandi aðstæður 

a. Í hvaða bekk er barnið? 
b. Hvar sækir barnið skóla?  
c. Ef annars staðar en í hverfisskóla, af hverju? 
d. Hvað réði því að barnið fór í þennan skóla? 
e. Er það í samræmi við óskir ykkar og væntingar? 
f. Þarfnast barnið mikillar þjónustu við nám sitt? 
g. Fær barnið viðeigandi stuðning við nám sitt að ykkar mati? 

Barnið. 
3. Hvar er barnið á einhverfurófinu? 
4. Getið þið sagt mér frá barninu ykkar?  

a. Hvar er barnið er systkinaröðinni? 
b. Persónugerð? 
c. Hvernig er sjálfsmynd barnsins? 
d. Áhugamál barnsins? 
e. Virkni barnsins eftir skóla? Tómstundir og félagslíf. 
f. Hvernig er hinn hefðbundni dagur í lífi barnsins? 
g. Hvernig eyðið þið saman frítíma ykkar? Hvernig reynist þessi frítími ykkur? 

               Ef erfiður, afhverju? 
h. Hvernig reynist ykkur að fara í ferðalög saman?    

               Ef erfitt, afhverju? 
 

Greiningarferlið 

5. Greiningarferlið.  
a. Hver var þátttaka ykkar í greiningarferli barnsins? 
b. Hvernig upplifðuð þið þátttöku ykkar í greiningarferli barnsins? 
c. Er eitthvað sem þið hefðuð vilja breyta í greiningarferlinu? 
d. Hvernig kom fagfólk fram við ykkur í greiningarferlinu? 

Ef óánægð með framkomu þeirra; hverja teljið þið ástæðuna   vera?  
6. Hver voru viðbrögð ykkar foreldranna þegar greining lá fyrir?  

a) Voru viðbrögð ykkar foreldranna ólík. Ef já, hvernig? 
7. Hvernig breyttist líf þitt/ykkar við að eignast barn með röskun á einhverfurófi? 

Grunnskólinn: Menningarauður 

8. Hvernig voru samskiptin við grunnskólann miðað við samskiptin við leikskólann 
áður?  

9. Hvernig er samvinnu ykkar háttað við kennara og annað fagfólk sem kemur að 
barni ykkar í grunnskólanum?  
a. Í hvaða formi eru samskipti þín /ykkar við skólann?   
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10. Hvernig gengur þér/ykkur að koma skoðunum ykkar á framfæri varðandi nám og 
aðbúnað barnsins?  

11. Hvernig upplifið þið teymisfundi þar sem þið ásamt kennurum og fagfólki eru 
þátttakendur? 
a. Fáið þið tækifæri til að koma ykkar skoðunum á framfæri? 
b. Er tekið mark á ykkar skoðunum? 
c. Fáið þið að hafa áhrif á einstaklingsnámskrárgerð og kennslufyrirkomulag? 
d. Ef ekki: Hverja teljið þið ástæðuna vera? 

12. Hvernig upplifið þið samskipti ykkar við kennara og fagfólk grunnskólans? 
a. Ef erfiðleikar: hvernig birtast þeir? 
b. Ef góð: geturðu lýst samskiptum? 

13. Hvernig upplifið þið að koma inn í skólanna og taka þátt í almennu skólastarfi 
barna ykkar? 
a. Er það gert auðvelt/erfitt fyrir. Hvernig þá? 

14. Hvernig væri hin fullkomna samvinna á milli heimilis og skóla? 
 

Félagsauður 

15. Hvert leitið þið helst að stuðningi eða upplýsingum ykkur til stuðnings? 
a. Hafið þið einstaklinga í ykkar nánasta tengslaneti sem þið getið leitað til og 

óskað eftir ráðleggingum varðandi skólagöngu barnsins ykkar?  
b. Hvers konar tengsl á barnið við þá sem þið skilgreinið ykkar nánasta fólk 

(fjölskylda/vinir)? 
c. Notið þið netið (texta/vídeó/þátttakendur í samtökum/gagnvirk samskipti 

við aðra foreldra) til að leita að upplýsingum sem gætu nýst ykkur til að tala 
fyrir eða vinna að hagsmunum barnsins? 

d. Leitið þið til sérfræðinga, kennara, fagfólks sem þið þekkið eftir 
ráðleggingum? 

e. Leitið þið til bekkjarsamfélags barnsins ykkar eftir ráðleggingum? 
 

16. Áður en þið farið í foreldraviðtal í grunnskólanum eða á teymisfund, hafið þið 
aðgang að einstaklingi í ykkar nánasta tengslaneti sem gæti gefið ykkur ráð eða 
veitt ykkur upplýsingar sem þið getið nýtt ykkur í viðtalinu? 

17. Teljið þið að ákveðin tengsl/ eða upplýsingar skapi ykkur betri stöðu í samskiptum 
ykkar við kennara og fagfólk grunnskólanna? 
a. Ef já: Hvernig þá? 

Tilfinningaauður 

18. Hvernig skiptið þið á milli ykkar ábyrgð á samskiptum við skólafólk og annað 
fagfólk í tengslum við skólagöngu barnsins? 

19. Takið þið foreldrarnir jafnan þátt í fundarsetum og í skólastarfi barnsins? 
a. Ef nei: hvor aðilinn tekur það að sér? 
b. Hverjar eru ástæður þess að sá aðili tekur það að sér? 
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Viðauki 4: Bakgrunnsupplýsingar 

Bakgrunnsupplýsingar 

(Farið verður með allar upplýsingar sem trúnaðarmál) 

 

Kyn þess sem situr viðtalið:  Kona (   )   Karl (   ) 

Aldur móður:_______    Aldur föður:_______ 

Menntun móður:    Menntun föður: 

Grunnskólapróf (  )                                         Grunnskólapróf  

Framhaldsskólapróf (   )                                          Framhaldsskólapróf    

Iðnnám/verknám (   )    Iðnnám/verknám  

Háskólapróf (   )                                                     Háskólapróf (   ) 

Annað_____________                                           Annað_______                                                        

 

 

Starf móður:     Starf föður 

Starf_______________                                          Starf_______________                                                           

Starfshlutfall % _______                                        Starfshlutfall % _______ 

Heimavinnandi (    )     Heimavinnandi  (    )                                                                        

Annað_____________                                           Annað_______________ 

      

Hjúskaparstaða: 

a. Gift/giftur                 (   ) 

b. Í sambúð                   (   ) 

c. Í sambandi                (   ) 

d. Einstæð/einstæður (   ) 

e. Annað:_____________
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Viðauki 5: Skóla- og frístundasvið Reykjavíkur 

1. Hvað eru margir nemendur með einhverfurófsröskun sem sækja 
nám í sínum hverfisskóla? 

2. Hvað eru margir nemendur með röskun á einhverfurófi sem 
stunda nám í sérdeildum árið 2015? 

3. Hvað eru margir nemendur með einhverfurófsröskun sem stunda 
nám í Klettaskóla árið 2015? 

4. Hvað eru margir nemendur með röskun á einhverfurófi á biðlistum 
eftir plássi í sérdeildum? 

5. Hvað eru margir nemendur með röskun á einhverfurófi á biðlistum 
eftir plássi í Klettaskóla? 

6. Eru breytingar á fjölda þeirra sem sækja um pláss í sérdeildum á 
milli ára? 

7. Eru breytingar á fjölda þeirra sem sækja um pláss í Klettaskóla á 
milli ára? 

8. Hverjar telur þú ástæður þess vera ef aukning hefur orðið í 
umsóknum í þessi sérúrræði? 

9. Hvaða ástæður nefna foreldrar helst fyrir því að þau velji sérdeild 
fram yfir hverfisskóla? 
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Viðauki 6: Viðtalsrammi – Sjónarhóll. 

1. Hvert er hlutverk þitt sem foreldraráðgjafi? 
2. Hverjar eru helstu ástæður þess að foreldrar leita til ykkar? 
3. Hvaða foreldrahópur er það sem leitar helst til ykkar?  
4. Hvað er þetta stór hópur sem leitar til ykkar að jafnaði? 
5. Þar sem samskipti við grunnskóla ganga stirðlega. Hvernig lýsa þau 

samskipti sér? 
6. Komið þið einungis inn í grunnskóla þegar foreldrar eiga í erfiðum 

samskiptum við fagfólk?  Ef ekki, hverjar eru aðrar ástæður 
aðkomu ykkar að foreldrasamstarfi? 

7. Hvernig koma foreldraráðgjafar inn í slík samskipti? 
8. Stendur ráðgjöfin yfir í ákveðinn tíma? Hvað ræður því? 
9. Hefur komið fyrir að grunnskólar sjálfir leiti eftir þjónustu ykkar? 
10. Hver er upplifun þín af samskiptum foreldra barna með sérþarfir 

almennt við grunnskólann? 
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Viðauki 7: Leiðarvísir fyrir fagmenn í samskiptum við 
foreldra 

1. Samskipti 

Áhrifaríkt samstarf krefst góðra og markvissra samskipta. Gæði samskipta 
byggja á því, að við séum jákvæð, skýr í tali og orðum og sýnum þeim sem 
við eigum í samskiptum við virðingu. Það skiptir einnig máli hversu oft 
samskipti eiga sér stað og hversu vel sá tími er nýttur, bæði fyrir 
fagmanninn og foreldrana. En gott samstarf er auðvitað ekki einhliða, 
heldur þurfa allir aðilar sem koma að samstarfinu, foreldrar og fagmenn að 
hafa eftirfarandi í huga. Í fyrsta lagi að vera vinalegur og getur það skipt 
sköpum og auðveldað samskiptin milli aðila. Það getur virkað fráhrindandi 
ef fagmaður er of formlegur, jafnvel fjarlægur og stjórnsamur þegar hann er 
í samskiptum við foreldra. Vinsemd sem foreldrum er sýnd, getur ýtt undir 
vellíðan þeirra með fagmanninum og meiri líkur á, að þeir deili upplýsingum 
um fjölskylduna og barnið.  Í öðru lagi að vera góður hlustandi en það þýðir, 
að þú ert hvorki sammála né ósammála því sem foreldrarnir segja, heldur 
reynir að skilja og setja sig í þeirra spor. Að sýna því sem þau hafa að segja 
áhuga og skilning og virða tilfinningar þeirra og reynslu. Því ef foreldrar 
upplifa það ekki, getur það valdið togstreitu milli aðila. Í þriðja lagi skiptir 
máli að vera skýr í orðum og tali. Fyrir marga foreldra getur það verið erfitt 
að fóta sig í þessum fræðilega heimi og ef fagmenn eru of fræðilegir í 
tilsvörum getur það reynst þeim flókið að átta sig á hvað er verið að tala 
um. Best að hafa það í huga að draga úr flóknum fræðiorðum og reyna 
ávallt að vera skýr í samskiptum við foreldra. Í fjórða lagi er mikilvægt að 
vera heiðarlegur í samskiptum. Flestir foreldrar vilja, að kennarar séu 
heiðarlegir og ræði við þá um barnið eins og það er. Það sé engin ástæða til 
að fegra vandamálið. En það skiptir máli hvernig það er gert og eins, að 
umræðan fari fram á hentugum stað og tími rétt valinn. Og það er ekki 
viðeigandi að ræða við foreldra um stöðu barns þeirra að viðstöddum 
öðrum foreldrum. Heiðarleiki felst í því, að fagmaður geti viðurkennt 
takmarkanir á þekkingu sinni á ákveðnum sviðum. Það kunna foreldrar að 
meta og líta ekki á það sem veikleika hjá fagmanni, að hann þurfi að afla sér 
frekari upplýsinga og þekkingar á ákveðnum atriðum. Í fimmta lagi að 
útvega og samhæfa upplýsingar sem foreldrum er veitt. Þá er átt við að 
foreldrar fái upplýsingar um eðli fötlunar, ólík þjónustukerfi, reynslu 
annarra foreldra af því að eiga fatlað barn og svo framvegis. 

2. Fagleg þekking og færni 

Að fagmaður búi yfir þeirri þekkingu og færni til að tryggja hverjum 
nemenda nám við hæfi. Þá er átt við að kennari hafi þekkingu á ólíkum 
fötlunum, þannig að hann geti á bestan hátt skipulagt nám barnsins og 
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komið til móts við þarfir þess.  En það skiptir einnig máli að fagmenn og 
foreldrar séu með ákveðnar væntingar um námsgengi barnsins. 

3. Virðing 

Gagnkvæm virðing foreldra og fagmanna er mikilvæg í því samstarfi sem fer 
fram á milli þeirra. Án virðingar og trausts verður samstarfið erfitt og stirt 
og skilar litlu. Fagmaður, vandur að virðingu sinni, gætir þess að virða í 
fyrsta lagi menningarlegan margbreytileika fjölskyldna og tekur tillit til 
bakgrunns þeirra. Í öðru lagi þarf að virða og meta styrkleika barnsins og 
fjölskyldunnar. Mörgum fjölskyldum finnst, að fagmenn einblíni of mikið á 
veikleika barnsins og fjölskyldunnar; fái einungis að heyra hvað barnið getur 
ekki og um vandamál sem upp kunna að koma í skólanum. Með því er verið 
að einblína of mikið á  veikleika barnsins og það getur valdið vanlíðan, reiði 
og sorg hjá fjölskyldunni. Allir foreldrar kunna að meta það, þegar þeir fá 
jákvæðar fréttir af litlum sigrum hjá barni þeirra. Í þriðja lagi þarf að koma 
fram við barnið og foreldra þess af virðingu. Það er gert með því að virða 
ólíkan menningarbakgrunn, virða þátttöku foreldra í teymisvinnu og gefa 
þeim færi á að tjá sig og koma sínum skoðunum á framfæri. Hvernig 
fagmenn koma fram við foreldra, viðmót og samskipti, endurspeglar þá 
virðingu sem borin er fyrir foreldrum. 

4. Skuldbinding 

Þegar fagmaður álítur samband sitt við barnið og fjölskyldu þess vera meiri 
en felst í þeirra skyldu sem fylgir starfinu. Til að sýna ákveðna skuldbindingu 
verður fagmaður að vera í fyrsta lagi næmur gagnvart tilfinningalegum 
þörfum fjölskyldunnar og sýna þeim skilning. Að eiga í samstarfi við foreldra 
barna með sérþarfir krefst þess oft af fagmönnum að skapa þannig traust og 
aðstæður, að foreldrar geti leyft sér að tjá sig óhindrað um tilfinningar sínar 
og líðan. Það gerir kennaranum kleift að átta sig á þörfum fjölskyldunnar 
fyrir stuðning og hvernig hægt sé að koma til móts við hana. Foreldrar þurfa 
einnig að hafa tilfinningu fyrir því, að kennarar og fagmenn séu aðgengilegir 
fyrir þá ef eitthvað bjátar á og vandamál koma upp. 

5. Jafnrétti 

Þá er verið að vísa í aðstæður, þar sem fjölskylda og fagmenn upplifa sig 
jafna þátttakendur í teymisvinnu sem heldur utan um skólagöngu barnsins. 
Að bæði foreldrar og fagmenn finni til mikilvægis síns í þessari teymisvinnu 
og geti haft áhrif á nám barnsins og kennslufyrirkomulag. Að teymisvinnan 
sé samstarfsverkefni heimilis og skóla og á jafnréttisgrundvelli. 
Fagmaðurinn verður að gæta þess í krafti menntunar sinnar að verða ekki 
yfirþyrmandi í samskiptum við foreldra heldur þvert á móti nýti sér 
þekkingu foreldranna á eigin barni og þörfum þess. Samvinna á þessum 
grunni, þar sem jafnræðis er gætt leiðir til árangurs og auðveldar aðilum að 
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ná settum sameiginlegum markmiðum. Samskipti sem einkennast af því, að 
foreldrar upplifi vanvirðingu og að það sé talað niður til þeirra leiðir 
einungis til átaka og togstreitu og getur á engan hátt gagnast barninu. 

6. Málsvörn (e. advocacy) 

Að tryggja barninu og foreldrum þeirra ákveðna málsvörn leiðir til samstarfs 
vegna þeirrar ástæðu, að fagmaðurinn er þá að sýna ákveðna skuldbindingu 
gagnvart þeim. Fagmaður verður að taka ábyrgð og sinna sínu starfi 
gagnvart barninu og fjölskyldu hans. Ef fagmaður lítur á sig sem 
réttindagæslumann barnsins með sérþarfir verður hann að tryggja að verið 
sé að starfa markvisst eftir námskrá og að kennsluumhverfi henti barninu. 
Fagmaður þarf að vera meðvitaður um þau atriði í skólagöngu barnsins sem 
betur megi fara. Að fagmaður finni fyrir umhyggjusemi, jafnvel til reiði eða 
pirrings ef börn með sérþarfir og foreldrar þeirra standa frammi fyrir 
óréttlæti í skólakerfinu. Að hann sé þá reiðubúinn til þess að styðja foreldra 
með ráðum og dáð í þeirri viðleitni að ná fram sanngjörnum kröfum fyrir 
börn þeirra. 

7. Traust 

Síðasta atriðið sem verður nefnt hérna og talið vera eitt af þeim atriðum 
sem ýtir undir árangursríkt samstarf er traust. Traust á milli foreldra og 
starfsmanna er mjög mikilvægt og grundvallaratriði í öllu samstarfi. Að vera 
áreiðanlegur í samstarfi skapar traust. Það þýðir, að þú gerir það sem þú 
segist ætla að gera og stendur við orð þín gagnvart fjölskyldunni og öðrum. Í 
erilsömu starfi kennarans getur ýmislegt farist fyrir, þótt ekki vanti viljann 
og því nauðsynlegt að vera skipulagður og lofa ekki meiru en unnt er að 
standa við. Til þess að viðhalda trausti er mikilvægt að fagmenn og aðrir 
starfsmenn virði þagnarskylduna; að foreldrar geti treyst því, að 
persónulegar upplýsingar um barnið eða fjölskylduna rati ekki í hendur 
óviðkomandi aðila. Sé það traust fyrir hendi er líklegra að foreldrar deili 
upplýsingum með fagfólki. Traust milli fagmanna og foreldra er því 
lykilatriði að góðri samvinnu eins og áður hefur komið fram og líklegra, að 
foreldrar beri fullt traust til fagmannsins þegar þeir upplifa fagmennsku 
hans og einbeitni gagnvart barninu (Turnbull, Turnbull, Erwin, Soodak og 
Shogren, 2011, bls. 138-155). Hér á Íslandi ber öllu starfsfólki grunnskóla að 
skrifa undir ákvæði um þagnarskyldu. Í 12. grein í lögum um grunnskóla (nr. 
91/2008) kemur fram að starfsfólk grunnskóla skal gæta fyllstu þagmælsku 
um hagi barna og foreldra þeirra, sem það fær vitneskju um í starfi sínu og 
leynt skulu fara samkvæmt lögum, fyrirmælum yfirmanna og eðli máls.  

 

 


