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FORMÁLI 

Lokaritgerð mín greinir frá niðurstöðum eigindlegrar rannsóknar um aðstæður fjölskyldna 

fatlaðra barna af erlendum uppruna á Íslandi. Rannsóknina framkvæmdi ég í tengslum við 

BA  nám mitt í uppeldis- og menntunarfræði við félagsvísindadeild Háskóla Íslands. 

Rannsóknin hófst haustið 2007 og var að hluta til framkvæmd í námskeiðinu Inngangur að 

eigindlegum rannsóknaraðferðum undir handleiðslu Jóhönnu Bjarkar Briem. Í námskeiðinu 

tók ég fyrstu þrjú viðtölin við fagfólk sem vinnur með fjórum erlendum fjölfötluðum börnum. 

Í marsmánuði 2008 voru síðustu fjögur viðtölin tekin við foreldra þessara sömu erlendu barna 

til þess að komast að því hvert þeirra sjónarhorn væri á lífi sínu og aðstæðum á Íslandi.  

Mikilvægt er að skoða stöðu þessa hóps sem ekkert hefur heyrst til í samfélagi okkar og 

vonandi getur rannsókn mín orðið uppspretta og kveikja að nýjum hugmyndum og 

rannsóknum á aðstæðum fatlaðra barna af erlendum uppruna á Íslandi og fjölskyldum þeirra.  

Við BA-ritgerð mína í uppeldis- og menntunarfræði var ég í samvinnu við rannsóknarhópinn 

Börn, ungmenni og fötlun á vegum Rannsóknaseturs í fötlunarfræðum við Háskóla Íslands. 

Hlutverk rannsóknarhópsins er að auka og efla rannsóknir í fötlunarfræðum og var það mér 

mikill heiður að fá að taka þátt í verkefninu og leggja mitt af mörkum.   

 Vil ég koma á framfæri þakklæti til allra viðmælenda minna, erlendu fjölskyldnanna sem 

buðu mig velkomna á heimili sín og fagfólks. Kann ég þeim bestu þakkir fyrir að taka mér 

vel og gefa mér af tíma sínum fyrir rannsókn þessa.  Einnig vil ég þakka Rannveigu 

Traustadóttur leiðbeinanda mínum fyrir góðar ábendingar, stuðning og vinsemd á meðan á 

vinnslu rannsóknar og ritgerðar stóð. 
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ÚTDRÁTTUR 

Ritgerð þessi byggir á rannsókn um fjölskyldur fatlaðra barna af erlendum uppruna á Íslandi. 

Markmið rannsóknarinnar var að afla þekkingar á því hvernig erlendir foreldrar upplifa það 

að vera í nýju landi við nýjar menningar- og félagslegar aðstæður, og takast jafnframt á við 

það að eiga fatlað barn. Rannsóknin beindist að fjórum fjölskyldum af erlendum uppruna sem 

eiga fjölfötluð börn. Rannsóknargagna var aflað með því að taka opin viðtöl við foreldra 

barnanna fjögurra þar sem foreldrarnir voru beðnir að segja frá reynslu sinni af því að vera 

útlendingar með fatlað barn í íslensku samfélagi. Einnig voru tekin viðtöl við þrjár 

fagmenneskjur sem unnu með þessum sömu erlendu börnum. Niðurstöður rannsóknarinnar 

sýndu sterkt tvö meginþemu sem höfðu mikil áhrif á aðstæður fjölskyldnanna. Hið fyrra var 

þjónusta en í rannsókninni kom fram að þjónusta við fötluð börn hér á landi er meiri, betri og 

ódýrari en í heimalöndum fjölskyldnanna. Þessi þáttur var því mikil hjálp fyrir erlendu 

foreldrana og fötluð börn þeirra. Seinna þemað var samskipti en í ljós kom að 

tungumálaerfiðleikar í nýju landi og erfiðleikar í samskiptum voru helsta hindrunin sem 

foreldrarnir mættu ásamt því að búa fjarri fjölskyldu og vinum. 
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INNGANGUR 

Nútíma samfélög verða sífellt margbreytilegri hvað varðar uppruna, menningu og tungumál. 

Sú þróun á sér einnig stað í íslensku samfélagi. Íslenskum rannsóknum um innflytjendur á 

Íslandi hafa fjölgað en aðstæður erlendra foreldra fatlaðra barna hér á landi hafa hins vegar 

ekki verið athugaðar. Þörf er á að skoða aðstæður þessa hljóða minnihlutahóps sem bæði býr 

við það að vera útlendingur á Íslandi og einnig að eiga fatlað barn.  Í rannsókn þessari eru 

kannaðar aðstæður fjögurra erlendra fjölskyldna hér á landi sem eiga fjölfötluð börn. Börnin 

eiga það sameiginlegt að vera með hreyfihömlun og þroskaskerðingu. Leitast var við að 

athuga hvernig erlendu foreldrunum gengur að fóta sig með fatlað barn í íslensku samfélagi 

og skoða þá þætti sem bæði hjálpa og hindra. Markmið var að fá innsýn í ýmsa áhrifaþætti 

eins og þjónustu og samskipti sem varðar miklu í daglegu lífi hjá fjölskyldum fatlaðra barna í 

erlendu landi. Við gerð rannsóknarinnar voru eftirfarandi rannsóknarspurningar lagðar til 

grundvallar: 

 

 Hvernig gengur erlendum foreldrum að vera með fatlað barn í íslensku samfélagi? 

 Hvaða þættir hjálpa og hvaða hindranir verða á vegi erlendra foreldra þegar þeir 

takast á við nýja menningu, framandi tungumál með fjölfatlað barn?  

 

Í fyrsta kafla ritgerðarinnar er fræðileg umfjöllun sem skiptist í tvo hluta. Í fyrri hlutanum er 

gerð grein fyrir mismunandi skilningi og viðhorfi gagnvart aðstæðum fatlaðs fólks, ásamt 

aðstæðum fjölskyldna fatlaðra barna og mikilvægi stuðnings, hvort sem hann er faglegur eða 

frá fjölskyldum og vinum. Í seinni hlutanum eru skoðaðar rannsóknir og skrif um 

innflytjendur. Sá kafli tekur á fjölmenningu á Íslandi, aðlögun innflytjenda og afstöðu 

Íslendinga til útlendinga. Einnig er fjallað um samskipti; samskipti foreldra við skóla og 

mikilvægi tungumáls þegar komið er inn í nýtt samfélag. Í lokin eru kynntar rannsóknir um 

erlendar fjölskyldur fatlaðra barna.  

 Í öðrum kafla er sagt frá framkvæmd rannsóknarinnar. Þar er gerð grein fyrir 

rannsóknaraðferðum og fjallað um þátttakendur, gagnasöfnun og hvernig skráning og 

greining gagna fór fram.   

 Í þriðja kafla eru niðurstöður rannsóknarinnar kynntar. Við greiningu gagna voru valin 

tvö meginþemu. Fyrra þemað er sú þjónusta sem í boði er fyrir fötluð börn og fjölskyldur 

þeirra hér á landi. Greint verður frá þjónustþáttunum og upplifun viðmælenda á þeim. Seinna 
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þemað er samskipti. Þar er gerð grein fyrir þeim samskiptaleiðum sem erlendir foreldrar og 

fagaðilar nota. Skýrt er hvernig vandamál geta komið upp og hvernig þau eru leyst. Í lokin er 

tekið á upplifun erlendu foreldranna á viðmóti íslensks samfélags gagnvart þeim.  

 Í niðurlagi eru niðurstöður dregnar saman og rannsóknarspurningum svarað með tilliti til 

þeirra niðurstaðna sem fengust úr viðtölunum. Að lokum er gerð grein fyrir þeim lærdómi 

sem draga má af rannsókninni og hvað má gera til að bæta aðstæður foreldra af erlendum 

uppruna og fatlaðra barna.  
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1. FRÆÐILEG UMFJÖLLUN 

1.1 Fötlunarfræði 

Í þessum kafla verður fjallað um hugtakið fötlun og þann skilning sem lagður er í hugtakið út 

frá læknisfræðilegu og félagslegu sjónarhorni sem hefur haft áhrif á viðhorf fólks til fatlaðra 

einstaklinga. Einnig verður gerð grein fyrir viðbrögðum foreldra við að eignast fatlað barn, 

viðeigandi stuðningi og þeim breytingum sem geta átt sér stað innan fjölskyldunnar þegar 

barn fæðist fatlað. 

1.1.1 Skilningur á fötlun 

Fötlun er hugtak sem hefur verið skilgreint sem yfirheiti yfir margvíslegar skerðingar, bæði 

ólíkar og mismiklar. Í lögum um Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins er fötlun skilgreind 

sem það ,,ástand sem skapast þegar einstaklingur þarf fjölþætta þjónustu og aðstoð til 

langframa vegna alvarlegrar þroskaröskunar eða annarrar röskunar á færni“ (Lög um 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins nr. 83/2003). Það sjónarhorn sem hefur verið ráðandi á 

Vesturlöndum er læknisfræðilegt og skilgreinir skerðingu fatlaðra einstaklinga út frá 

læknisfræðilegum samanburði við ófatlaða. Sjónarmiðið beinist að því að fatlaðir 

einstaklingar eigi erfitt með að lifa venjulegu lífi vegna þess að þeir búi í ófullkomnum 

líkama (Huges og Paterson, 2004). Með læknisfræðilegum skilningi á fötlun eru skerðingar 

álitnar galli einstaklingsins og persónulegur harmleikur. Þessi skilningur hefur verið leiðandi 

í vestrænum heimi og haft afgerandi áhrif á huga almennings og viðbrögð fólks við fötluðum 

einstaklingum sem og sjálfsskilningi fatlaðs fólks (Rannveig Traustadóttir, 2006b). Gagnrýni 

félagslega líkansins á læknisfræðilega sjónarhornið kom fram á áttunda áratug tuttugustu 

aldar. Gekk hún að mestu út á að hindranir fatlaðra einstaklinga stöfuðu fyrst og fremst af 

samfélagslegum þáttum, slæmu aðgengi, neikvæðu viðhorfi og fordómum, sem ófatlaður 

meirihluti hafði skapað, en ekki líffræðilegri skerðingu viðkomandi einstaklings (Huges og 

Paterson, 2004; Rannveig Traustadóttir, 2006a). 

Þó svo að fötlunarfræði sé ung fræðigrein þá eru rannsóknir á lífi og aðstæðum fatlaðra 

einstaklinga ekki nýjar af nálinni. Fötlunarfræði rannsakar fötlun og fatlaða einstaklinga út 

frá félagslegu sjónarhorni (Rannveig Traustadóttir, 2003). Það sem einkennir fræðigreinina er 

andóf gegn hefðbundnum skilningi á fötlun um að skerðingar séu galli eða afbrigðileiki. Hin 

nýja fræðigrein andmælir hinni einhliða líffræðilegu skilgreiningu á fötlun eða hinu 

læknisfræðilega líkani. Fötlunarfræðin einbeitir sér þess vegna að því að skoða mikilvægi 
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menningar, umhverfis og félagslegra þátta og hvaða áhrif þeir hafi á fólk með ýmsar andlegar 

eða líkamlegar skerðingar. Margir telja að lykilatriðið í nýjum skilningi á fötlun sé að 

aðgreina hinn líffræðilega þátt, skerðinguna, og hinn félagslega og menningarlega þátt, 

fötlunina. Þannig er litið á að fötlunin sé óháð skerðingunni, það er að skerðingin orsaki ekki 

fötlunina heldur sé hún tilkomin vegna félagslegs fyrirkomulags, sem getur útskúfað og 

undirokað fólk sem býr við skerðingar, líkamlegar eða andlegar. Það eru þessar félagslegu 

hindranir í samfélaginu sem eru orsök þess að fatlaðir einstaklingar geta orðið undirokaðir og 

einangraðir. Samfélagið gerir ekki ráð fyrir þeim í fjölbreyttri flóru mannlegs margbreytileika 

heldur takmarkar möguleika þeirra og valkosti í lífinu (Rannveig Traustadóttir, 2006a). 

1.1.2 Viðhorf til fötlunar 

Algeng reynsla fatlaðra einstaklinga er sú að ófatlaðir eigi í erfiðleikum með framkomu sína 

við þá. Oft kemur framkoman út í ofurtillitssemi og samúð eða föðurlegri framkomu en þá er 

hinn fatlaði einstaklingur álitinn ósjálfbjarga (Bogdan og Biklen, 1993). Goffman (1963) 

ræðir í riti sínu um Stigma að framkoma við fatlaða einstaklinga einkennist oft af því að ekki 

sé gert ráð fyrir því að þeir séu manneskjur í sama skilningi og við hin. Vegna ríkjandi 

viðhorfa samfélaga er fatlað fólk ekki meðhöndlað sem fullgildir einstaklingar sem eiga rétt 

til mannsæmandi lífs. Þess vegna þurfi ekki að gera ráð fyrir því að þeir hafi sömu þarfir og 

hvatir og aðrir einstaklingar samfélagsins. Þetta setur fatlað fólk niður um nokkur þrep í 

virðingarstiga mannlegs lífs og er síður en svo til að byggja upp sjálfsmynd þeirra eða 

möguleika til eðlilegs lífs. Algengt er að ekki séu gerðar sömu kröfur til fatlaðra einstaklinga 

og annarra. Það hefur sýnt sig að fólk kemur fram við fatlaða einstaklinga í samræmi við þær 

staðalmyndir sem það hefur af þeim. Þannig læra fatlaðir einstaklingar það hlutverk sem þeim 

er ætlað, það er að vera í undirokuðu og óvirku hlutverki gagnvart náunganum og umhverfi 

sínu. Samkvæmt umfjöllun Gollnick og Chinn (2002) og Bogdan og Biklen (1993) eru það 

ekki síður dagleg samskipti fatlaðs fólks og einstaklinga eins og kennara og starfsmanna 

stofnana sem viðhalda undirokun og einangrun fatlaðra einstaklinga. Þessum staðalmyndum 

af fötluðu fólki er stöðugt haldið við í samfélögum okkar, jafnvel án þess að við tökum eftir 

því. Þessi hljóði áróður staðalmyndanna er því stór hluti af fötlunarmisréttinu. Það er því ljóst 

að ef við viljum virða rétt fatlaðra einstaklinga til eðlilegs lífs þá þarf margt að breytast í 

samfélagi okkar. Þess vegna er nauðsynlegt að vera gagnrýnin á umfjöllun um fatlað fólk og 

framkomu okkar við það. Það má því segja að hin nýja sýn fötlunarfræðanna snúi viðhorfi til 

fatlaðs fólks á margan hátt við þannig að við sem álítum umfjöllun um fötlun og fatlaða ekki 

vera okkar mál séum allt í einu orðin orsök fötlunar einstaklinga í samfélögum okkar. Við 
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getum ekki lengur firrt okkur ábyrgð heldur þurfum að takast á við það að við getum breytt 

aðstæðum fatlaðra einstaklinga (Bogdans og Biklens, 1993). Ásdís Jenna Ástráðsdóttir (1990) 

sem fæddist fjölfötluð lýsir því vel í ljóði sínu Ég hugsa hversu fötluð við erum gagnvart 

fötluðum einstaklingum og hvað við eigum langt í land með að skilja hvað fatlað fólk á við 

að stríða í samskiptum við ófatlaða. Ljóðið eftir hana er stutt en segir mjög mikið.  

Ég hugsa 

 Ég hugsa eins og þið 

 En þið vitið það ekki 

 Ég get ekki sagt ykkur það 

 Þið skiljið mig ekki  

 Ég reyni að tala við ykkur 

 En þið horfið bara á mig og farið 

 

1.1.3 Fjölskyldur fatlaðra barna 

Í gegnum aldirnar hefur verið litið á fjölskylduna sem ákveðna umgjörð sem verndar 

fjölskyldumeðlimi í lagalegum, siðferðilegum og efnahagslegum skilningi. Við leitum til 

fjölskyldunnar í gleði okkar og sorg og í faðmi fjölskyldunnar fögnum við áföngum 

einkalífsins eins og fæðingu barns, skírn, fermingu og giftingu. Einnig leitum við eftir 

huggun hjá fjölskyldunni þegar áföll dynja yfir eins og veikindi, dauðsföll og fleira. Ljóst er 

að fjölskyldan og sá jarðvegur sem hún býr einstaklingum sínum í andlegu, félagslegu og 

líkamlegu heilbrigði skiptir sköpum um velferð þeirra (Sigrún Júlíusdóttir, 2002). 

Að eiga von á barni vekur upp margar tilfinningar um gleði, vonir og óskir foreldra að 

barnið verði heilbrigður einstaklingur. Á vissan hátt er barn framlag foreldra til framtíðar og 

ósk hverra foreldra er að barn þeirra verði heilbrigður og hamingjusamur einstaklingur sem 

eigi eftir að vegna vel í framtíðinni  (Ziolko, 1993). Að eignast fatlað barn hefur í för með sér 

félagslegar og sálrænar afleiðingar fyrir foreldra og þeir halda gjarnan að fötlun barnsins geri 

það félagslega og siðferðilega viðkvæmt og takmarki lífsmöguleika þess (Atkin og Hussain, 

2003). Óskir og væntingar foreldra verða oft að engu og foreldrar upplifa í stað þess sorg og 

missi (Ziolko, 1993). Sorgarferlinu hefur verið líkt við missi ástvina sem einnig felur í sér 

áfall, afneitun, sektarkennd, reiði, skömm, þunglyndi, einangrun, hjálparleysi, hræðslu og 

þörf fyrir viðurkenningu (Turnbull, Turnbull, Erwin og Soodak, 2004; Atkin og Hussain, 

2003). Í vestrænum samfélögum er mikið lagt upp úr fullkomleika, fegurð, heilbrigði, gáfum 

og eðlilegum börnum. Þess vegna eru foreldrar að syrgja persónulegan missi þar sem draumar 

og óskir um hið fullkomna barn rættust ekki. Samviskubit og sektarkennd er einnig eitthvað 
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sem vill einkenna foreldra fatlaðra barna ásamt því að foreldrar taka oft á sig sökina þegar 

barn þeirra fæðist ekki heilbrigt (Avery, 1999).  

Að komast að því að barn er með langvinnan eða ólæknandi sjúkdóm, varanlega fötlun 

eða önnur þroskafrávik er foreldrum áfall og skyndilega þurfa þeir að takast á við ný og 

ófyrirséð verkefni.  Við tekur greining, rannsóknir, meðferð, upplýsingaleit um eðli sjúkdóms 

eða hömlunar, útvegun hjálpartækja og vinnutap vegna umönnunar með tilheyrandi 

fjárhagsvanda.  Fjölskyldulífið fer að verulegu leyti að snúast um þarfir hins veika eða fatlaða 

barns og lítill tími gefst til að sinna öðrum þáttum venjubundins fjölskyldulífs (Sjónarhóll, 

2008). Að eignast fatlað barn er mikil lífsreynsla og margt fylgir fötluðu barni sem ekki fylgir 

ófötluðu og er tilvera foreldra fatlaðra barna dregin skarpari línum en annarra foreldra. 

Tilveran getur bæði verið dekkri vegna erfiðra veikinda og álags sem fylgir fötlun barnsins en 

að sama skapi geta geislarnir verið bjartari bak við skuggana með kostum og gæfu barnsins. 

Viðurkenning annarra á fötlun barnsins er foreldrum mikilvæg sem og það að finna að barn 

þeirra sé velkomið og virt. Uppeldi allra barna fylgja skyldur og áhyggjur en einnig mikil 

gleði sem á jafnt við um uppeldi fatlaðra barna sem ófatlaðra (Elsa Sigríður Jónsdóttir, 2003). 

Fötlun barna getur verið með ýmsu móti; líkamleg, andleg eða hvort tveggja. Orsakir geta 

verið mismunandi en oftast eru þær meðfædd truflun á þroska miðtaugakerfis, skynfæra eða 

stoðkerfis líkamans. Einnig getur fötlunin verið afleiðing áfalla í fæðingu sem og sjúkdóma 

eða slysa (Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins, 2008). Lengi vel hefur verið einblínt á sorgina 

og erfiðleika við að eiga fatlað barn. Ríkjandi skilningur á fötlun er sú að hún sé persónulegur 

harmleikur og að fötlun sé galli einstaklingsins og erfiðleikar fatlaðra stafi af skerðingu 

þeirra. Nýlegar rannsóknir og skrif sýna hins vegar að mismunandi er hvernig foreldrar 

bregðast við fötlun barns síns. Helstu áhrifaþættir þess eru hvernig farið er að því að segja 

foreldrum að barn þeirra sé fatlað sem og hvort um stuðning verði að ræða og hvernig honum 

verði háttað.  

 Viðhorfsbreytingar samfélagsins síðustu árin á fötlun og aðstæðum fatlaðra hafa einnig 

haft áhrif á upplifun foreldra (Elsa Sigríður Jónsdóttir, 2003). Susan O´Connor (1995) lýsir í 

rannsókn sinni að margir aðrir þættir en fötlun barns valdi streitu og erfiðleikum í 

fjölskyldulífi. Þættir eins og efnahagsleg vandamál, heilsa annarra fjölskyldumeðlima og 

ýmsir aðrir þættir tengdir systkinum fatlaða barnsins. Bandaríski fræðimaðurinn dr. Phil 

Ferguson, sem á fatlað barn, sagði að þrátt fyrir ýmsa erfiðleika og hindranir sem á vegi verða 

í umönnun fatlaðra barna þá væru fjölmargir ávinningar og jákvæðar hliðar sem fylgja því að 

ala upp fatlað barn. Það væru kostir á borð við aukna aðlögunarhæfni, meiri samhæfni 

fjölskyldunnar, aukinn andlegur þroski, betri samskiptahæfni í foreldrahlutverkinu sem og 
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aukin víðsýni (Ferguson, 2001). Undir orð hans tók móðir fatlaðrar stúlku í viðtali við 

tímaritið Þroskahjálp ,,Mér finnst þessi reynsla hafa gert mig víðsýnni og betri manneskju en 

ég var, mér finnst ég hafa grætt“. Þannig lýsir móðir fatlaðs barns kostum þess að eiga það 

(,,Frá þeim degi vorum við fjölskylda,” 2007).  

1.1.4 Stuðningur við foreldra fatlaðra barna 

Fötlun barns hefur mikil áhrif á fjölskylduaðstæður og alla fjölskyldumeðlimi. Stuðningur við 

fjölskyldur fatlaðra barna er nauðsynlegur fyrir velgengni í nýjum og breyttum aðstæðum 

sem og til að auka lífsgæði þeirra (Brown og Brown, 2003). Rannsóknir hafa sýnt að 

markviss stuðningur og ráðgjöf fagfólks er mikilvæg foreldrum þegar barn þeirra greinist 

með fötlun. Til þess að ráðgjöf fagfólks gagnist foreldrum fatlaðra barna í ferli þeirra er 

nauðsynlegt að traust og trúnaður ríki milli þeirra. Taka þarf markvisst á vandamálum sem 

upp koma sem og tilfinningum foreldranna við aðstæður þeirra. Skortur á upplýsingum 

varðandi greiningu, aðferðir eða meðferðir er ein af ástæðunum fyrir kvíða og vanlíðan 

foreldra. Þess vegna er foreldrum mikilvægt að vera vel upplýstir um allt sem snýr að fötlun 

og veikindum barnsins. Allt sem viðkemur barninu þarf að ræða það er styrkur þess, kostir og 

hugsanlegar framfarir, sem og jákvæða framtíðarsýn. Fylgja þarf eftir allri þjónustu og 

stuðningi sem fjölskyldur fatlaðra barna þurfa á að halda eins og læknisþjónustu, iðjuþjálfun, 

talþjálfun, sálfræðiaðstoð, menntunarþjónustu og öðru tilfallandi. Mikilvægt er því að góður 

stuðningur vel þjálfaðs fagaðila sé við lýði við upphaf greiningar og í ferlinu sjálfu. Hann 

getur verið foreldrum fatlaðra barna mikil hjálp við þær erfiðu óvissuaðstæður þegar barn 

þeirra greinist með fötlun (Ziolko, 1993).  

 Í rannsókn Rannveigar Traustadóttur (1995) á fjölskyldulífi og fötlun kom fram að 

íslensku foreldrarnir sem rætt var við höfðu mikla þörf fyrir stuðning þegar barn þeirra 

greindist með fötlun. Niðurstöður rannsóknarinnar leiddu í ljós að foreldrunum þótti þessari 

aðstoð í kerfinu ábótavant og að fyrsta aðstoðin sem þeir hafi fengið hefði brugðist þeim. 

Ekki er viðunandi að foreldrar þurfi sjálfir að falast eftir aðstoðinni þar sem aðstæður þeirra 

geta verið nógu erfiðar. Þegar skoðaðar eru niðurstöður rannsóknar Elsu Sigríðar Jónsdóttur 

(2003) sýna þær einnig að foreldrum fatlaðra barna fannst þjónustukerfið mikið bákn sem 

erfitt væri að rata um. Rannsókn hennar studdi því hina fyrri sem sýndi að hin faglega aðstoð 

hér á landi er ekki nægilega markviss þrátt fyrir fært fagfólk. Eitt helsta úrræðið sem 

þjónustukerfið hér á landi býður upp á er sólarhringsvistun fyrir fötluð börn sem felst í því að 

foreldrar sendi börn sín frá sér í skamman tíma. Með þessari þjónustu er foreldrum gert kleift 

að hvíla sig og sinna hugðarefnum sínum. Niðurstöður rannsóknar Rannveigar Traustadóttur 
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(1995) sýndi fram á að úrræði sem þetta geti stuðlað að því venja foreldrana á að það sé 

eðlilegt að senda börn sín frá sér, í stað þess að gera foreldrum kleift að hafa fötluð börn sín 

heimafyrir. Foreldrunum í rannsókninni þótti erfitt að senda börn sín frá sér í 

skammtímavistun en vöndust síðar tilhugsuninni að barninu virtist líða vel í umsjá 

sérfræðinga kerfisins. Þessum þætti verður gerð skil í rannsókn minni. 

 Stuðningur annarra foreldra fatlaðra barna reynist oft og tíðum bestur fyrir utan stuðning 

fjölskyldu (Elsa Sigríður Jónsdóttir, 2003). Á þann hátt geta foreldrar samsamað sig öðrum, 

leitað upplýsinga, upplifað reynslu annarra og fengið andlegan og félagslegan stuðning 

(Rannveig Traustadóttir, 1995;  Ziolko, 1993). Slík samvinna auðveldar foreldrum fatlaðra 

barna að átta sig á hvert þau geti leitað til að ná fótfestu í nýju og krefjandi hlutverki 

(Sjónarhóll, 2008). Líkt og ungir foreldrar fatlaðs barns lýstu í viðtali við tímaritið 

Þroskahjálp ,,Allir þessir sálfræðingar og félagsfræðingar eru góðra gjalda verðir, en ekkert 

kemur í staðinn fyrir fólk sem stendur í sömu sporum og maður sjálfur” (,,Þetta var 

náttúrulega barnið okkar”, 2008). Það að báðir foreldrar deili ábyrgð og styðji hvort annað 

hjálpar fjölskyldum fatlaðra barna hvort sem vel gengur eða á móti blási. Stuðningur föður er 

mikilvægur fyrir velferð móður þó svo að stuðningur hans liggi ekki beint í umönnun 

barnsins. Einstæðir foreldrar fatlaðra barna, sem eru í flestum tilvikum mæður, búa því oft 

við minni stuðning heima fyrir og ábyrgðin hvílir meira á þeirra herðum en þar sem foreldrar 

eru í sambúð. Afleiðing þess getur orðið sú að sumir einstæðir foreldrar hafa ekki tíma né 

orku til að taka fullan þátt í lífi barna sinna þó svo að aðrir séu virkir þátttakendur í því. 

Algengt er að afar og ömmur séu helstu hjálparhellur foreldra fatlaðra barna (Turnbull o.fl. 

2004). Aðstoð þeirra getur verið yfirgripsmikil og falist meðal annars í innkaupum, 

heimilishaldi, húsverkum, barnapössun, fjárhagslegum stuðningi, aðstoð við læknisúrræði 

sem og tilfinningalegum stuðningi. Þessi mikilvægi stuðningur er því miður ekki fyrir hendi 

hjá öllum fjölskyldum, einkum vegna fjarlægðar eða annarra aðstæðna. Gildi aðstoðarinnar 

liggur þó ljóst fyrir. Í rannsókn minni verður fjallað um mikilvægi stuðnings fjölskyldunnar 

þar sem erlendu fjölskyldurnar búa fjarri heimalandi og hafa ekki stórfjölskyldu sína nálægt. 

Rannsóknir hafa sýnt fram á að stuðningur afa og ömmu hafi jákvæð áhrif fyrir foreldra 

fatlaðra barna. Einnig hafa rannsóknir sýnt fram á að aðstoðin hjálpi mjög þeim mæðrum sem 

búa ekki við góða líkamlega heilsu og dragi úr þunglyndi. Viðtöl við mæður fatlaðra barna 

studdu þessar niðurstöður og sögðu þær að aðstoð nákominna ættingja á borð við foreldra 

væri mikilvæg. Það að hafa einhvern til að leita til og tala við þegar á brattann er að sækja er 

nauðsynlegur stuðningur fyrir foreldra fatlaðra barna (Cate, Hastings, Johnson og Titus, 

2007). 
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1.1.5 Fjölskylduaðstæður 

Foreldrar fatlaðra barna þurfa oft og tíðum að gera margar breytingar á högum sínum vegna 

fötlunar barnsins, eins og til að mynda að hætta í vinnu eða breyta vinnutíma og hafa slíkar 

breytingar í för með sér fjárhagsskerðingu (Turnbull o.fl. 2004). Við það að eignast fatlað 

barn breytist forgangsröðun og skipulag fjölskyldulífs hvort sem er á vinnumarkaði eða í 

hlutverkaskiptingu innan heimilis (Elsa Sigríður Jónsdóttir, 2003). Fjölskyldurannsóknir sýna 

almennt að verkaskipting karla og kvenna á heimilisstörfum og umönnun fatlaðra barna er 

sjaldnast jöfn. Hjá fjölskyldum fatlaðra barna er algengast að móðirin sjái um meginábyrgð á 

umönnun fatlaða barnsins. Einnig sjái hún um samskipti við aðila sem veita barninu og 

fjölskyldunni þjónustu, eins og skóla, kennara, sjúkraþjálfara, lækna og fleiri aðila. Við það 

að eignast fatlað barn er því algengt að mæður aðlagi líf sitt að þörfum barnsins og aðstæðum 

fjölskyldunnar og fórni þátttöku á vinnumarkaði (Rannveig Traustadóttir, 1995; Elsa Sigríður 

Jónsdóttir, 2003).  

 Þrátt fyrir að rannsóknir sýni jákvæð tengsl milli atvinnuþátttöku foreldra fatlaðra barna 

og betri andlega heilsu, sem felur í sér hvíld frá umönnunarskyldu, þá vinna foreldrar fatlaðra 

barna minna úti en foreldrar ófatlaðra barna, sérstaklega mæður. Ástæðan er sú að mikil 

vinna fylgir því að sjá um fatlað barn og ekki á færi beggja foreldra að sinna störfum á 

vinnumarkaði (Turnbull o.fl. 2004). Niðurstöður rannsóknar Rannveigar Traustadóttur (1994) 

gáfu til kynna að fjölskyldur fatlaðra barna fylgdu mjög kynbundinni verkaskiptingu í 

umönnun þeirra þar sem móðirin væri heimavinnandi og bæri mesta ábyrgð á umönnun 

fatlaða barnsins en faðirinn fyrirvinna heimilisins. Niðurstöður gáfu einnig til kynna að 

umönnun og umhyggja væru samofin hlutverk sem mæður fatlaðra barna ættu erfitt með að 

aðgreina. Slíkt hlutskipti viðheldur því hinu forna viðhorfi um hina fórnfúsu og góðu móður. 

Afleiðingar þess geta leitt af sér að mæður fatlaðra barna leiti sér síður utanaðkomandi 

aðstoðar eða afneiti henni, þar sem það mæli á móti því að þær sinni hlutverki sínu sem góð 

móðir.  

 Hér að framan hefur verið gerð grein fyrir skilningi og viðhorfi til fötlunar og aðstæðum 

fatlaðs fólks og almennri upplifun foreldra við að eignast fatlað barn. Gerð var grein fyrir 

mikilvægi stuðnings og góðum samskiptum milli fagfólks og foreldra og annarra sem koma 

að fjölskyldunni. Næst verður gerð grein fyrir stöðu innflytjenda á Íslandi og skoðað verður 

hvaða hindranir verða á vegi þeirra og hvaða þættir koma þeim til hjálpar. Í lok kaflans 

verður reynt að ná fram mynd af erlendum fjölskyldum með fötluð börn búsett í nýju landi 

fjarri heimabyggð. 
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1.2 INNFLYTJENDAFJÖLSKYLDUR 

Hér á eftir verður gerð grein fyrir fjölmenningu á Íslandi, aðstæðum innflytjenda og aðlögun 

þeirra, viðhorfi til þeirra og samskiptaörðugleikum sem átt geta sér stað í nýju landi með nýju 

tungumáli og í nýrri menningu. Í lok kaflans verða skoðaðar erlendar rannsóknir á aðfluttum 

erlendum foreldrum fatlaðra barna og athugað hvaða þættir hjálpa þeim og hvaða hindranir 

verða á vegi þeirra í nýju landi. 

1.2.1 Fjölmenning á Íslandi 

Margbreytileiki í nútímasamfélögum um heim allan eykst sífellt hvað varðar menningu, 

kynþætti, þjóðerni og tungu og er Ísland þar ekki undanskilið. Liðinn er sá tími þegar hér bjó 

einsleit þjóð með eitt tungumál og eina menningu (Hanna Ragnardóttir, 2007; Rannveig 

Traustadóttir, 2001). Upp úr síðustu aldamótum fór innflytjendum ört fjölgandi hér á landi og 

hafa íslenskar rannsóknir á aðlögun, aðstæðum og stöðu innflytjenda aukist samhliða því 

(Ragna Lára Jakobsdóttir, 2007). Ýmsar ástæður eru fyrir því að fólk leitar nýrra heimkynna. 

Helstu ástæður eru þó þær að fólk flýr heimkynni sín vegna hernaðar og pólitískra átaka en 

einnig má áætla að fólk leiti frá fátækari svæðum yfir á svæði þar sem velmegun er meiri 

(Félags- og tryggingamálaráðuneytið, 2005) og til að finna ný tækifæri sem hjálpar því að 

bæta líf sitt heimafyrir (Unnur Dís Skaptadóttir, 2004a). Þensla í íslensku samfélagi á 

undanförnum árum hefur haft í för með sér að útlendingar hafa sótt hingað í auknum mæli og 

mörg fyrirtæki hafa leitað eftir erlendu vinnuafli í þau störf sem erfitt reynist að manna eins 

og fiskvinnslu, umönnun, ræstingar og byggingarvinnu (Kristín Harðardóttir, Kristín 

Loftsdóttir og Unnur Dís Skaptadóttir, 2007). Hlutfall erlendra ríkisborgara af 

heildarmannfjölda nam um 6% árið 2006 og í ársbyrjun 2007 var áætlað að um 10% fólks á 

vinnumarkaði væru erlendir ríkisborgarar. Íslenskt samfélag þarf því að vera í stakk búið til 

að bregðast við nýjum og breyttum aðstæðum sem verða til með fjölgun innflytjenda á 

vinnumarkaði, í skólakerfinu, í heilbrigðisþjónustunni sem og annarri velferðarþjónustu ríkis 

og sveitarfélaga (Félags- og tryggingamálaráðuneytið, 2007).   

 Ekki eru allir á eitt sáttir um hvað fjölmenning er og hvað felst í því að vera Íslendingur. 

Umræður sýna hugmyndir um einsleita þjóð með sameiginlega sögu, tungu og að 

afmörkuðum landamærum hennar sé ógnað. Fjölmenning þýðir að goðsögnin um einsleita 

þjóð er gefin upp á bátinn og staðreyndin um að breytingar eigi sér stað með nýjum þegnum 

er viðurkennd (Unnur Dís Skaptadóttir, 2004a). Markmið fjölmenningarstefnu þjóða er að 

tryggja öllum þegnum samfélagsins sömu borgaralegu réttindi óháð þjóðernisuppruna en um 

leið að veita þeim tækifæri til að hafa möguleika á að halda í menningarlega þætti 
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upprunalands síns (Unnur Dís Skaptadóttir, 2004b). Hugtakið fjölmenning lýsir því að 

menning ákveðins lands er ekki ein heldur er um marga og mismunandi menningu að ræða. 

Íbúar með mismunandi menningarf eða innflytjendur eru ósamstæður, fjölbreyttur hópur 

einstaklinga með mismunandi raddir. Menning er fyrirbæri sem einstaklingar móta og 

endurmóta og öll erum við þátttakendur í fleiri en einni menningu sem skarast á margvíslegan 

hátt (Kristín Harðardóttir, Kristín Loftsdóttir og Unnur Dís Skaptadóttir, 2007). Menning er 

síbreytileg blanda menningarþátta og strauma og er hún bæði meiri og hraðari nú en áður 

vegna auðveldari samskipta í hnattvæddum heimi (Unnur Dís Skaptadóttir, 2004a). 

Fólksflutningar milli landa eru staðreynd og fjölmenningarsamfélögum fylgja breytingar og 

nýjar kröfur til þegnanna. Kröfur um skilning og fordómaleysi og að bera virðingu fyrir 

menningu annarra. Slíkt fjölmenningarsamfélag krefst þess einnig að innflytjendur tileinki sér 

mál og menningu nýja landsins án þess að fórna sinni eigin. Að sama skapi þarf samfélagið 

því að veita öllum jafnan aðgang að samfélaginu og stofnanir landsins verða að laga sig að 

breyttu þjóðfélagi sem fylgir fjölmenningu og þjóna öllum jafnt hvaðan sem þeir eru 

upprunnir (Birna Anbjörnsdóttir, 2007). Aðstæður innflytjenda geta verið margvíslegar og 

samfélagið þarf því að takast á við fjölbreytta flóru mannlífsins eins og rannsókn mín mun 

sýna.  

1.2.2 Aðlögun innflytjenda 

Að aðlagast nýrri menningu og nýjum þjóðfélagsháttum er ekki vandalaust. Það er almennt 

ekki auðvelt að setjast að í nýju landi þar sem menning, siðir og þjóð eru framandi, sér í lagi 

ef miklir fordómar eru ríkjandi. Það sem gerir útlendingum helst erfitt fyrir þegar þeir hefja 

nýtt líf á Íslandi er fámenni landsins, framandi tungumál, sterk fjölskyldubönd og samheldni 

vinahópa. Þar sem flestir innflytjendur á Íslandi eiga það sameiginlegt að hafa komið hingað í 

leit að betra lífi og hafa valið Ísland til þess að láta þann draum rætast, þá gera þessir þættir 

innflytjendum enn erfiðara um vik að aðlagast og blandast þjóðfélaginu.  Þó svo að 

innflytjendur og flóttafólk hér á landi séu ekki mörg prósent af þjóðinni þá hafa þessir hópar 

þó óneitanlega sett svip sinn á samfélagið og auðgað það á margvíslegan hátt (Kristín 

Njálsdóttir, 2001).  

 Hvernig standa ber að aðlögun útlendinga að nýju samfélagi og hvernig koma eigi til 

móts við þarfir innflytjenda hefur breyst í gegnum tíðina og tekið á sig mismunandi mynd. 

Áður var mikil áhersla lögð á það að fólk af erlendum uppruna sem kom hingað til lands ætti 

að samlagast okkar menningu. Kröfur voru gerðar um að innflytjendur yrðu að vera sem 

líkastir Íslendingum í háttum og hugsun og á þann hátt myndu þjóðernisleg sérkenni þeirra 
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smám saman hverfa. Á síðustu árum hefur áherslan breyst og nú er lagt meira upp úr því að 

fólk af erlendum uppruna sé viðurkennt sem virkir samfélagsþegnar án þess að það missi sín 

þjóðernislegu sérkenni (Félags- og tryggingamálaráðuneytið, 1997).  Sú stefna flokkast undir 

samþættingu þar sem lögð er áhersla á að minnihlutar viðhaldi eigin menningu og siðum 

jafnframt því að öðlast færni í meirihlutamenningunni Á þann hátt geta þeir orðið virkir 

samfélagsþegnar og fellt sig að íslensku samfélagi (Rannveig Traustadóttir, 2001).  

 Tungumál getur verið tákn um þjóðerni, þjóðernislegan bakgrunn eða tákn um völd og 

áhrif.  Þessir þættir geta haft áhrif á það hvernig innflytjendur skilgreina sig sem einstaklinga 

og hóp í nýju samfélagi. Einnig hvort og að hve miklu leyti þeir tileinka sér tungumál í nýju 

landi. Ástæður  og hvati þess að einstaklingar leggi á sig að læra nýtt tungumál er oft  hversu 

lengi þeir hyggjast dvelja í nýja landinu. Forsenda fyrir velgengni innflytjenda í 

nútímasamfélögum er góð mál- og menningarfærni sem felst ekki síst í góðri menntun fyrir 

börnin og góðum störfum fyrir fullorðna innflytjendur. Löngun til að samsama sig að nýju 

samfélagi, læra málið og bæta hag sinn er því stór áhrifaþáttur fyrir velgengni og líðan í nýju 

landi (Birna Arnbjörnsdóttir, 2007). Íslenskar rannsóknir gefa til kynna að áhugi er hjá 

innflytjendum að læra íslensku en ýmsir erfiðleikar hafa komið upp varðandi 

íslenskunámskeið. Erfiðleikar á borð við skort á kennurum á landsbyggðinni, námskeiðum, 

kennsluefni og fjármagni hafa orsakað lítinn árangur. Reynsla innflytjenda er oft og tíðum sú 

að þeim reynist erfitt að mæta á námskeið sökum vinnuálags, umönnun barna, tímasetningar 

og kostnaðar (Kristín Harðardóttir, Kristín Loftsdóttir og Unnur Dís Skaptadóttir, 2007; 

Unnur Dís Skaptadóttir, 2007). Niðurstöður rannsóknar Kristínar Harðardóttur o.fl. (2007) 

sýndi að það er mikilvægt fyrir útlendinga og Íslendinga að tala sama tungumál, það er 

íslensku. 

1.2.3 Afstaða Íslendinga til útlendinga 

Þjóðerniskennd og mikilvægi tungumálsins er Íslendingum eðlislæg og í íslenskri 

þjóðernishyggju er tungumál og líffræðilegur uppruni samtengdur. Íslensk tunga hefur verið 

eitt helsta sérkenni Íslendinga og einskorðast við Íslendinga að mestu leyti. Að kunna 

íslensku hefur lengi vel verið hluti af skilgreiningunni á því að vera Íslendingur. Nýir íbúar 

landsins sem tala íslensku en tengjast ekki málinu tilfinningaböndum né eru af íslenskum 

ættum, hafa því varpað fram umræðu og skoðunum um hvað felist í því að vera Íslendingur 

(Unnur Dís Skaptadóttir, 2007). Þar sem hér á landi hefur ríkt einsleit menning þá er þekking 

okkar takmörkuð hvað varðar innflytjendur og ýmsa menningu sem fylgir fjölbreytileikanum 

(Rannveig Traustadóttir, 2001). Líkt og innflytjendur þurfa að aðlagast nýju samfélagi þurfa 
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Íslendingar að aðlagast breyttri samfélagsmynd (Alþjóðahús, 2008). Með fjölbreytileikanum 

vakna ýmsar skoðanir hjá meirihlutanum og viðhorf og fordómar myndast. Alhæfingar og 

staðalmyndir koma gjarnan í kjölfar fordóma sem eru oftar en ekki fjandsamlegt álit 

meirihlutans gagnvart minnihlutanum í samfélaginu. Slíkar hlutdrægar hugmyndir hafa því að 

miklu leyti áhrif á það hvernig komið er fram við þá einstaklinga sem tilheyra 

minnihlutahópum. Með því móti eru þeir fremur metnir út frá þjóðerniseinkennum en 

persónueinkennum svo sem hæfileikum og færni. Viðhorf til minnihlutahópa endurspeglast 

oft og tíðum í neikvæðum hugmyndum sem gerir þeim erfitt fyrir að hljóta samþykki 

meirihlutans í samfélaginu (Rannveig Þórisdóttir, Sigurlaug Hrund Svavarsdóttir og Jón 

Gunnar Bernburg, 1997). Fordómar okkar eru margir hverjir lærðir en fólk er mjög oft 

ómeðvitað um fordóma sína. Þó svo flestir vilji vera fordómalausir  má samt segja að 

hugmyndir manna séu inngrónar og geti birst í neikvæðum viðhorfum og óvild. Sú óvild 

nærist að miklu leyti á fordómum sem bitna á minnuhlutahópum í samfélögum. Til þess að 

sporna gegn fordómum og mæta margbreytileikanum á jákvæðan hátt er aukin þekking, 

skilningur og persónuleg tengsl fólks besta leiðin (Rannveig Traustadóttir, 2001).  

 Til þess að gera innflytjendum kleift að verða virkir þátttakendur í nýju landi er 

nauðsynlegt að byrja á því að viðurkenna að fólksflutningar milli landa séu staðreynd (Unnur 

Dís Skaptadóttir, 2004). Fólksflutningar hafa alltaf átt sér stað í heiminum og jukust mikið 

eftir miðja tuttugustu öld. Þetta hefur leitt til margbreytileika hjá þjóðríkjum sem flest hafa 

byggt sjálfsmynd sína á hugmyndum um einsleitni þegna og lands, líkt og Ísland (Unnur Dís 

Skaptadóttir, 2003).  Í lífsgildakönnun sem gerð var árið 1999 á viðhorfi Íslendinga til 

útlendinga mátti lesa að lítillar óvildar gætti á Íslandi í garð útlendinga. Nokkur munur var þó 

á aldurskiptingu í svörum og var eldra fólk meira á móti því að hafa fólk af erlendum uppruna 

sem nágranna heldur en yngra fólkið (Friðrik H. Jónsson, 2003). Árið 2006 gerði Capacent 

Gallup könnun á viðhorfi Íslendinga gagnvart fjölmenningarsamfélagi og leiddi hún í ljós að 

rúmur helmingur þjóðarinnar reyndist vera jákvæður gagnvart fjölmenningu á Íslandi. Þessar 

niðurstöður sýna hversu mikilvægt er að stuðla að og viðhalda jákvæðu viðhorfi og velvilja í 

garð innflytjenda og til þess þarf stöðugt að vinna í málefnum sem þessum. 

1.2.4 Samskipti 

Það skapast oft og tíðum vandamál hjá einstaklingum frá mismunandi menningarsvæðum við 

að læra íslenska tungu og skilja íslenska siði og menningu. Hins vegar er tungumálakunnátta í 

móðurmáli ríkjandi lands einn mikilvægasti lykillinn að aðlögun í nýju þjóðfélagi (Kristín 

Njálsdóttir, 2001). Aðilar sem starfa að málefnum innflytjenda eru á eitt sáttir um að 
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íslenskukunnátta sé lykillinn að þátttöku í íslensku samfélagi (Rannveig Traustadóttir, 2001). 

Margir innflytjendur sem eru að fóta sig í íslensku samfélagi eiga í erfiðleikum með að ná 

tökum á íslenskri tungu. Því er nauðsynlegt að mæta þeim erfiðleikum af þolinmæði og 

skilningi (Kristín Njálsdóttir, 2001). Til þess að tryggja aðgengi allra íbúa að samfélaginu 

geta tungumál ekki lengur verið þjóðartákn á sama hátt og áður var. Ber að líta á íslensku sem 

tungumál allra sem búa á Íslandi. Gefa þarf innflytjendum tækifæri til þess að læra og tileinka 

sér málið. Kenna þarf virðingu fyrir menningu innflytjenda og efla stuðning við þá til þess að 

þeir geti einnig viðhaldið sínu máli og sinni menningu því það er grundvöllur að fullri 

þátttöku í íslensku samfélagi (Birna Arnbjörnsdóttir, 2007). Niðurstöður rannsóknar Unnar 

Dísar Skaptadóttur (2007) sýndu að innflytjendur vilja vera virkir þátttakendur í samfélaginu 

og til þess að vera það þurfa þeir að læra tungumálið en halda jafnframt í menningu sína og 

uppruna. Algengt er að fólk af erlendum uppruna eigi aðeins vini frá sama landi. Rannsókn 

Rannveigar Þórisdóttur o.fl. (1997) sýndi að innflytjendum finnst erfitt að kynnast 

Íslendingum og eignast þá að vinum. Þó svo að íslenskir vinnufélagar séu vingjarnlegir eru 

þeir sjaldnast tilbúnir til að skapa vináttutengsl. Lítil samskipti utan vinnu skýra mikið til 

hvers vegna útlendingar umgangast að mestu leyti eigin samlanda.  

 Með tilkominni fjölmenningu má finna breitt svið tungumála, menningar og þjóðernis í 

hinum vestræna heimi og hefur það skapað ákveðna áskorun fyrir kennara (Lai og Ishiyama, 

2004). Foreldrar af erlendum uppruna upplifa gjarnan margar hindranir og áskoranir í 

tengslum við þátttöku í námi barna sinna. Tungumálið er stærsta hindrunin í samskiptum 

milli heimilis og skóla en menningarlegar væntingar til skólaþátttöku, einangrun foreldra, 

mikil vinna, margir láglaunavinnustaðir og erfiðar fjölskylduaðstæður spila einnig inn í. 

Skólinn sjálfur getur einnig verið önnur hindrun ef skólakerfið tekur ekki nógu vel á 

málefnum innflytjenda (Johnson, 2003). Erlendar rannsóknir hafa leitt í ljós sterk tengsl milli 

þátttöku foreldra og námsgengis barna. Ástæða hefur þótt til að skoða sérstaklega stöðu 

innflytjendaforeldra vegna afskiptaleysis þeirra gagnvart skóla og lítillar þátttöku þeirra í 

námi barna sinna. Margir þættir geta skýrt afskiptaleysi foreldranna eins og vankunnátta í 

framandi tungumálum, þjóðerni, þjóðfélagsleg staða, tungumálabakgrunnur og menntun 

(Peterson og Ladky, 2007).  Algengt er að foreldrar af erlendum uppruna vinni langan 

vinnudag og það er álitin vera ein ástæða fyrir takmarkaðari þátttöku þeirra á skólastarfi 

barna sinna. Vegna þessara þátta mæta erlendir foreldrar oft ekki væntingum kennara. 

Einangrun erlendra foreldra og skortur á samskiptum eru talin vera ástæða þess að þeir upplifi 

sig utanveltu við skólakerfið, skynji aðgreiningu og upplifi því fráhvarf í samskiptum við 
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kennara. Mikilvægt er að aðgreining, staðalmyndir, misskilningur og neikvæðar væntingar 

ríki ekki í samskiptum milli  kennara og foreldra (Brandon, 2007).  

  Tungumálakunnátta er lykillinn að góðum samskiptum erlendra foreldra við 

skólaumhverfið og er jafnframt algengasta vandamálið hjá erlendum foreldrum. Góð 

samskipti og gott upplýsingaflæði milli foreldra og kennara stuðlar að bættum hag allra aðila, 

þó fyrst og fremst barnsins. Mikilvægt er að kennarar og skólastjórnendur komi einnig til 

móts við erlenda foreldra. Rannsókn á sjónarmiðum og upplifun skólastarfsmanna á þátttöku 

innflytjendaforeldra í skólastarfi og leiðum til að ná til þeirra sýndi að ýmis úrræði voru 

notuð til að efla samskipti við erlenda foreldra sem báru góðan árangur. Úrræði eins og 

einföld orðaspil, túlkaþjónusta, tvítyngdir kennarar og stuðningsfulltrúar í skólunum til að 

túlka voru notuð til að einfalda samskiptin. Skólastarfsmönnum þótti flestum sterkasti 

leikurinn að ráða tvítyngda starfsmenn inn í skólann og var það einnig mikil hjálp í 

samskiptum símleiðis. Sú samskiptaleið reynist skólastarfsmönnum oft erfið þar sem ekki er 

hægt að ræða við foreldrana símleiðis vegna tungumálaörðugleika (Peterson og Ladky, 

2007). Niðurstöður úr rannsókn á þátttöku kínversk-kanadískra mæðra fatlaðra barna sýndi 

einnig að viðhorf og tillitssemi starfsmanna skóla gegnir lykilhlutverki varðandi velgengni 

innflytjendafjölskyldna í samskiptum við skólann. Hluti mæðranna í rannsókninni vildi meina 

að góður kennari kæmi fram eins og foreldri gagnvart börnunum, þætti vænt um börnin og 

bæri hag þeirra fyrir brjósti. Vinsemd kennara virkaði einnig vel á sumar mæðurnar sem gerði 

það að verkum að þær höfðu ánægju af að sækja fundi í skólanum og vera virkar í 

skólagöngu barna sinna. Góð samskipti foreldra og kennara er því lykill að þátttöku erlendra 

foreldra í námi barna sinna, líðan og velgengni þeirra  (Lai og Ishiyama, 2004). Þessum 

samskiptaþáttum verður gerð skil á í rannókn minni hér á eftir. 

1.2.5 Erlendir foreldrar fatlaðra barna 

Það eru margir þættir sem hafa áhrif á líf fjölskyldna fatlaðra barna en lítið hefur verið 

skoðaður menningarlegur bakgrunnur fjölskyldnanna (O´Connor, ed.). Aðstæðum foreldra 

fatlaðra barna almennt hefur verið gefinn meiri gaumur en aðstæðum erlendra foreldra 

fatlaðra barna. Þörf er á að skoða aðstæður þessa ósýnilega minnihlutahóps og með aukinni 

fjölmenningu í flestum löndum heims fer rannsóknum fjölgandi (Fladstad og Berg, 2008). 

Alvarleiki eða tegund fötlunar og fjölskyldugerð eru ekki einu þættirnir sem hafa áhrif á 

hvernig foreldrar fatlaðra barna upplifa og takast á við aðstæður sínar. Fleiri þættir koma þar 

til og hafa mikið að segja eins og þjóðerni, trú og menning (Ferguson, 2001). Þar sem 

menningarlegur bakgrunnur, gildi og skoðanir hafa mikil áhrif á hvernig einstaklingar takast 
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á við aðstæður er mikilvægt að líta á þann þátt hjá erlendum fjölskyldum fatlaðra barna. Til 

þess að sjá fjölskyldum fatlaðra barna fyrir viðeigandi stuðningi verður að gefa gaum að 

skilningi fötlunarinnar út frá þeirra lífi og menningarlegu samhengi. Viðeigandi stuðningur er 

misjafn frá einni menningu til annarrar og sami stuðningur fellur ekki í sama jarðveg hjá 

öllum og getur einnig snúist upp í andhverfu sína. Stuðningur og þjónusta verður því að 

miðast við margbreytileika og taka tillit til mismunandi menningar og þarfa einstaklinga 

(O´Connor, ed.).   

Ofangreindir þættir og fleiri hafa áhrif á aðstæður erlendra foreldra fatlaðra barna. Færni 

í tungumáli nýs lands er stór áhrifaþáttur um velgengni og líðan. Erlendir foreldrar sem hafa 

öðlast færni í nýju tungumáli standa sterkar að vígi en foreldrar sem kunna lítið í nýju 

tungumáli. Hinir fyrrnefndu geta því betur sótt ýmsa þjónustu, upplýsingar og stuðning (Lai 

og Ishiyama, 2004). Takmörkuð tungumálakunnátta er mikil hindrun sem hefur áhrif á 

samskipti foreldra og sérfræðinga, sem sinna málefnum barnsins, sem og traust og trúnað 

þeirra á milli. Erfitt getur verið fyrir erlenda foreldra að lesa og skilja ýmis bréf og 

tilkynningar sem þeim berast. Slíkt getur hamlað þátttöku barnsins og foreldranna í daglegu 

lífi þeirra (Turnbull o.fl. 2004). Þetta á einnig við um samskipti og þátttöku erlendra foreldra í 

skólaumhverfinu. Foreldrar fatlaðra barna eru mikilvægir tengiliðir barna sinna og þekkja þau 

best, getu þeirra og takmarkanir. Kennarar þurfa nákvæmar og mikilvægar upplýsingar frá 

foreldrum um fötlun og/eða veikindi barnsins. Því er tungumálakunnátta og þátttaka foreldra 

afdrifarík. Rannsókn á kínversk-kanadískum mæðrum og þátttöku þeirra í skólagöngu 

fatlaðra barna þeirra sýndi að ástæða fyrir takmarkaðari þátttöku þeirra var vegna 

tungumálaörðugleika. Þessar niðurstöður styðja aðrar rannsóknir á þátttöku erlendra foreldra 

hvort sem börn búa við fötlun eður ei (Lai og Ishiyama, 2004).  

Þó svo að tungumálakunnátta og samskiptahæfni skipi stóran sess í aðstæðum erlendra 

fjölskyldna í nýju landi þá leika menning, þjóðfélagsleg vandkvæði og aðbúnaður fyrir 

fatlaða einstaklinga einnig mjög stórt hlutverk (Turnbull o.fl. 2004). Víða erlendis er 

misjafnlega komið fram við fjölskyldur fatlaðra barna með tilliti til efnahagsstöðu. Vanmáttur 

foreldra gagnvart þjónustu getur því stafað af fjárhagslegum aðstæðum. Fátækar fjölskyldur 

fatlaðra barna fá almennt minni athygli og lakari þjónustu en efnaðar fjölskyldur. Millistétta 

fjölskyldum er stundum þrengdur stakkurinn og fá þá eingöngu lágmarks aðstoð sem tengist 

fötluninni (Ferguson, 2001). Efnaðar fjölskyldur hafa meiri möguleika til þess að kaupa 

þjónustu fyrir fötluð börn en fjölskyldur sem búa við bágan efnahag. Fjárhagur eru mikill 

áhrifavaldur og getur góður fjárhagur leyst mörg vandamál á farsælan hátt og gert fötluðum 

börnum hærra undir höfði en öðrum í þjónustu- og skólamálum (Turnbull o.fl. 2004).  
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Samkvæmt norskri rannsókn á erlendum foreldrum fatlaðra barna var upplifun foreldranna 

gagnvart þjónustu fyrir fötluð börn þeirra jákvæð. Aðbúnaður og þjónusta við fötluð börn var 

mun betri en í heimalöndum erlendu fjölskyldanna. Þrátt fyrir ánægju sína fundu foreldrarnir 

hins vegar fyrir vanmætti sínum gagnvart norska velferðarkerfinu vegna 

tungumálaörðugleika. Þótt almenn upplifun foreldra fatlaðra barna á þjónustukerfinu sé 

svipuð, hvort sem foreldrar eru erlendir eður ei, bjuggu erlendir foreldrar við lakari aðstæður 

vegna minna tengslanets fjölskyldu og vina, tungumálaerfiðleika og minni þekkingar á 

velferðarkerfinu og þeirri aðstoð sem kostur var á. Þó svo að foreldrarnir væru ánægðir með 

þá velferðarþjónustu sem í boði var fyrir börn þeirra þá settu tungumálaörðugleikar og 

þekkingarleysi strik í reikninginn, sérstaklega fyrir foreldra sem höfðu ekki dvalið lengi í 

landinu. Samskipti við lækna og lestur læknaskýrslna var einnig mikil hindrun (Fladstad og 

Berg, 2008). Þetta kom einnig fram í rannsókn á kínversk-kanadískum mæðrum fatlaðra 

barna. Þrátt fyrir ýmis vandkvæði er snerta samskipti og tungumálakunnáttu þá upplifði 

helmingur mæðranna betri framtíð fyrir börn sín í Kanada fremur en í eigin heimalandi og 

þess vegna lögðu þær allar hindranir sem á vegi urðu til hliðar og sættust við aðstæður sínar í 

nýju landi (Lai og Ishiyama, 2004). Upplifun erlendra foreldra fatlaðra barna á Íslandi og 

fagfólks sem vinnur með fjölskyldunum verður gerð skil í rannsókn minni hér á eftir. 

Þjónusta og samskipti verða höfð að leiðarljósi líkt og í norku og kanadísku rannsóknunum.  

 Í þessum hluta var fjallað um fjölmenningu á Íslandi og aðlögun innflytjenda. Einnig 

hefur verið gerð grein fyrir íslenskum rannsóknum um innflytjendur hér á landi með tilliti til 

aðstæðna þeirra, viðhorfs gagnvart þeim og samskiptum sem skipta miklu máli við að 

aðlagast nýju landi. Einnig voru erlendar rannsóknir um erlendar fjölskyldur fatlaðra barna 

skoðaðar til þess að gera grein fyrir þeim þáttum sem hindra og hjálpa fjölskyldum fatlaðs 

barns í nýjum aðstæðum í nýju landi. Sá hluti tengist rannsókn minni sem fjallað verður um í 

þriðja kafla, þar sem gerð verður grein fyrir fjórum erlendum fjölskyldum á Íslandi með 

fjölfötluð börn. Í næsta kafla verður hins vegar sagt frá framkvæmd rannsóknar og 

þátttakendum.  
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2. FRAMKVÆMD RANNSÓKNARINNAR 

Vinna við rannsóknina hófst í byrjun september 2007 og lauk vorið 2008. Í þessum kafla 

verður fjallað um rannsóknaraðferðir, þátttakendur, gagnasöfnun, skráningu og greiningu 

gagnanna.  

2.1 Rannsóknaraðferðir 

Eigindlegar rannsóknaraðferðir byggja á heimspekilegum grunni sem leggur áherslu á að 

heimurinn sé félagslega skapaður í gegnum samskipti fólks (Esterberg, 2002). Markmið 

eigindlegra rannsóknaraðferða er að fá innsýn í líf einstaklinga sem tilheyra þeim hópi sem 

verið er að rannsaka, öðlast skilning á lífi þeirra og atferli sem og þá merkingu sem þeir 

leggja í líf sitt og reynslu (Rannveig Traustadóttir, 1993; 2003b). Til eru margar aðferðir sem 

flokkast undir eigindlegar aðferðir, sem nýtast vel við að ná fram heildstæðri mynd af lífi og 

aðstæðum fólks. Ekki er verið að sanna eða afsanna kenningar heldur er nálgun 

viðfangsefnisins með aðleiðslu þar sem rannsakandi safnar gögnum með ýmsum hætti. 

Algengustu aðferðir eigindlegrar rannsóknarnálgunar eru opin viðtöl og þátttökuathugun sem 

notast var við í þessari rannsókn. Opin viðtöl felast í að rannsakandinn situr með viðmælanda 

sínum og spyr hann spurninga sem hann svarar eftir eigin hugarflæði. Markmið viðtala er að 

leyfa viðmælendum að tala um málefni sín út frá eigin brjósti, sínu mati og skoðunum. Viðtöl 

eru gjarnan um ein klukkustund að lengd. Þau eru hljóðrituð og afrituð oðrétt til frekari 

gagnavinnslu. Viðbrögð og líkamstjáningar eru einnig skráðar niður. Í opnum viðtölum þarf 

rannsakandi að leggja vel við hlustir og fylgja viðmælendum eftir. Jafnframt þarf að beina 

viðmælendum inn á braut málefnisins ef þeir fara mikið út fyrir efni viðtalsins (Esterberg, 

2002).  

Í þátttökuathugun er gagna aflað á vettvangi og á þann hátt er leitast við túlka samskipti 

og athafnir fólks í því umhverfi sem þátttökuathugunin á sér stað. Þátttökuathugun er 

mikilvæg rannsóknaraðferð en ólík viðtalsaðferðinni. Í stað þess að fara á vettvang og spyrja 

fólk spurninga um hugsanir þess, hegðun og upplifun, fer rannsakandi á vettvang og upplifir 

sjálfur aðstæður fólksins. Í þátttökuathugun má rannsakandi leika stærra hlutverk en í öðrum 

rannsóknaraðferðum. Með því að kynnast fólki og taka þátt í daglegu lífi viðmælenda nær 

rannsakandi að nálgast viðfangsefni sitt mun betur en með öðrum hætti (Esterberg, 2002). 

Mikilvægt er að skrifa athugasemdir strax eftir þátttökuathugun meðan hlutir eru enn í fersku 

minni og til að muna smáatriði sem tengjast samskiptum og samræðum fólks. 
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Þátttökuathuganir hjálpa rannsakanda að skilja hvað verið var að rannsaka sem aftur stuðlar 

að víðsýni og bættri þekkingu á viðfangsefninu (Emerson, Fretz og Shaw, 1995). 

Með eigindlegum rannsóknaraðferðum er leitast við að fá nákvæmar upplýsingar um 

líðan, upplifun og aðstæður afmarkaðs hóps einstaklinga og eru því viðmælendur valdir í 

samræmi við efnið sem verið er að rannsaka (Rannveig Traustadóttir, 1993). Siðferðileg 

atriði eins og heiðarleiki, réttlæti og virðing fyrir viðmælendum er lykilatriði sem framfylgja 

verður í allri rannsóknarvinnu (Kvale, 1996). Hafa þarf einnig að leiðarljósi að skilja hlutina 

út frá sjónarmiði þeirra sem þátt taka í rannsókninni (Rannveig Traustadóttir, 1993).  Helstu 

vankantar eigindlegra rannóknaraðferða eru hversu tímafrekar þær eru og erfitt að nota þær í 

stórum hóp. Helstu kostir þeirra eru hins vegar að þær bjóða upp á djúpan skilning á 

viðfangsefninu. Þær henta einnig vel þegar rannsóknarhópurinn er fámennur (Sigurlína 

Davíðsdóttir, 2007).  

Ástæða fyrir vali mínu á eigindlegum rannsóknaraðferðum var í fyrsta lagi að þær henta 

vel rannsóknarefni mínu þar sem leitast var við að ná djúpum skilningi á upplifun foreldranna 

á aðstæðum sínum sem og upplifun fagfólksins. Í öðru lagi var úrtakið lítið, eingöngu fjórar 

fjölskyldur og þrír fagmenn. Ætlunin var að skoða aðstæður þessarra fjögurra fjölskyldna en 

ekki að yfirfæra þeirra aðstæður á aðra erlenda foreldra þótt draga megi svipaðar ályktanir hjá 

öðrum í þeirra sporum í sama landi. Þess vegna hefði önnur aðferð en eigindleg komið að 

litlu gagni.  

2.2 Þátttakendur 

Rætt var við fjórar erlendar fjölskyldur fatlaðra barna á höfuðborgarsvæðinu og þrjá fagmenn 

á sviði uppeldis-, mennta- og heilbrigðismála. Þátttakendur rannsóknarinnar voru níu 

einstaklingar, tvenn hjón, tvær mæður og þrír fagaðilar. Allir fagaðilarnir unnu með þessum 

erlendu börnum og þekktu vel til þeirra allra og fjölskylduaðstæðna. Viðtölin við erlendu 

foreldrana voru tekin á heimilum fjölskyldnanna og við fagfólk á vinnustöðum þeirra. Fengin 

var aðstoð túlka í tveimur viðtölum af fjórum. Túlkur frá Alþjóðahúsi túlkaði í einu viðtali og 

ung frænka í öðru þar sem móðurinni þótti betra að fá aðstoð hennar þar sem hún þekkti vel 

til fjölskyldunnar. Hin tvö viðtölin fóru fram á íslensku. 

 Þrjár erlendu fjölskyldurnar sem um er rætt í rannsókninni eiga það sameiginlegt að hafa 

þurft að yfirgefa fjölskyldu sína í heimalandinu vegna atvinnu og flutt til Íslands í leit að 

betra lífi. Ein fjölskylda kom hingað vegna stórfjölskyldu sinnar þar sem margt skyldfólk 

þeirra hefur flutt búferlum til Íslands. Fyrsta fjölskyldan kom til landsins árið 2001 og sú 

síðasta árið 2006. Erlendu börnin eru fjögur talsins á aldrinum sjö til 14 ára; tvær stúlkur og 
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tveir drengir, sem eru frá tveimur Austur-Evrópu löndum og einu Asíulandi. Þau eru öll 

fjölfötluð og hafa víðtæka hreyfihömlun. Þau hafa takmarkaða stjórn á hreyfingum fóta, 

handa, bols og höfuðs. Þessi börn geta ekki talað og tjá sig eingöngu með brosi, óánægju eða 

gráti. Málskilningur þeirra er ekki mikill og því er notast við hlutatákn til þess að tengja við 

atburði eða gjörðir.  

 Þar sem um lítið þjóðfélag er að ræða á Íslandi og til að koma í veg fyrir að sé hægt að 

bera kennsl á þátttakendur í rannsókninni eru þeir hvorki nefndir með nöfnum né þjóðerni 

fjölskyldnanna tiltekið. Viðmælendum var einnig gert ljóst að viðtalsgögnum yrði eytt eftir 

vinnslu rannsóknarinnar. Einnig að trúnaður og nafnleynd ríkti milli mín og viðmælenda. 

Einu aðilarnir sem fengu að lesa yfir gögnin voru kennari námskeiðsins, Inngangur að 

eigindlegum rannsóknaraðferðum og Rannveig Traustadóttir leiðbeinandi minn við 

ritgerðina.  

 Fyrsta viðtalið var tekið við foreldra 14 ára drengs á heimili þeirra. Móðirin talar góða 

íslensku og fór viðtalið því fram á íslensku en þar sem faðirinn gat betur tjáð sig á ensku þá 

ræddum við lítillega saman á því tungumáli þó svo að málskilningu hans á íslensku væri 

góður. Hann talar ensku í vinnu sinni þar sem hann vinnur bæði með Íslendingum og 

útlendingum og hefur það gefist vel. Fjölskyldan kom hingað til lands fyrir sjö árum vegna 

atvinnu. Faðirinn kom hálfu ári fyrr til að vinna. Hjónin eiga einnig níu ára gamla dóttur. 

Stuðningsnet fjölskyldu hér á landi er ágætt þar sem bæði móðuramma barnanna og 

föðursystir búa á Íslandi. Einnig eru vinatengsl góð en fimm fjölskyldur frá sama landi hafa 

mikið samband þó svo að hjónin vilji ekki leita til þeirra um aðstoð vegna fötlun sonarins. 

Hjónin vilja fremur leita til fjölskyldunnar um stuðning ef svo ber undir.  

 Annað viðtalið var við foreldra 12 ára drengs á heimili þeirra. Þar sem fjölskyldan hefur 

verið hér í stuttan tíma er íslenskukunnátta þeirra hjóna ekki mikil þó svo að þau séu farin að 

skilja talsvert og fengum við því aðstoð túlks frá Alþjóðahúsi. Vegna þess hversu stutt þau 

hafa dvalið hér eru þau enn að venjast og aðlagast íslensku samfélagi og læra tungumálið. 

Þessi fjölskylda hefur verið hér styst af erlendu fjölskyldunum. Faðirinn kom fyrst hingað 

fyrir einu og hálfu ári en móðir og sonur nokkrum mánuðum síðar. Ástæða fyrir komu þeirra 

til landsins var sú að flestir ættingjar þeirra búa hér á landi og voru þau orðin mikið ein í 

heimalandi sínu. Stuðningsnet fjölskyldu þeirra er því sterkt. 

 Þriðja viðtalið var við unga einstæða móður með tvær dætur. Mæðgurnar þrjár hafa búið 

hér á landi í sjö ár og dóttirin sem er fötluð var aðeins eins árs er hún flutti hingað og hefur 

því alist upp að mestu leyti í íslensku samfélagi. Eldri dóttirin er tíu ára. Ástæða fyrir komu 

þeirra hingað til lands var sú að móðuramman bjó hér og móðirin átti við erfiðar 
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fjölskylduaðstæður að stríða í heimalandi. Eftir komu hingað til lands hafa komið upp 

veikindi hjá móðurinni og hefur hún notið stuðnings móður sinnar og systurs í eigin 

veikindum og einnig vegna veikinda og fötlunar barnsins. Margt skyldfólk þeirra býr hér á 

landi þótt hún njóti ekki stuðnings þess vegna fötlunar dótturinnar. Móðirin hefur verið 

dugleg að fara á íslenskunámskeið og talar hún tungumálið vel og fór viðtalið því fram á 

íslensku. Þrátt fyrir að margt skyldfólk búi hér á landi og hún tali sjálf ágæta íslensku býr 

móðirin við mikla félagslega einangrun vegna sinnar eigin vanheilsu og fötlunar dótturinnar. 

 Fjórða viðtalið var við móður átta ára gamallar stúlku. Faðirinn var ekki heima vegna 

vinnu sinnar þegar viðtalið fór fram og ung frænka móðurinnar túlkaði það sem fram fór 

okkar á milli. Hjónin fluttu hingað til lands fyrir um fjórum árum síðan og dóttir þeirra kom 

ári síðar. Ástæða fyrir komu þeirra var atvinna og einnig eiga þau skyldfólk hér. Vegna 

ánægju sinnar með að búa á Íslandi hefur móðirin lagt sig mikið fram við að læra íslensku en 

hún fann til öryggis í því að hafa 15 ára gamla frænku sína hjá sér til að túlka viðtalið þar sem 

hún þekkir aðstæður fjölskyldunnar vel. 

 Einnig voru tekin þrjú viðtöl við þrjá fagmenn sem starfa á sviði uppeldis-, mennta- og 

heilbrigðismála. Allir fagaðilarnir vinna með börnunum fjórum og þekkja einnig til erlendu 

foreldranna.  

2.3 Gagnasöfnun 

Gagnasöfnun fólst í sjö opnum viðtölum og þátttökuathugunum. Í rannsókn minni var ekki 

lagt upp með nákvæman spurningalista heldur stuðst við ákveðna þætti sem ég vildi ná fram. 

Reynt var að leyfa viðtalinu að þróast út frá rannsóknarspurningunum. Viðtöl voru tekin við 

erlenda foreldra fjögurra barna og upplifun þeirra fengin á lífi sínu og aðstæðum með fatlað 

barn, hvort sem er á Íslandi eða í heimalandi. Til þess að dýpka niðurstöður voru síðar tekin 

viðtöl við fagfólk sem starfar með fötluðum börnunum. Á þann hátt fékk ég upplifun þeirra á 

aðstæðum erlendu fjölskyldnanna á þjónustu hér á landi og samskiptum.  

 Í þátttökuathugunum fékk ég að vera þátttakandi einn dag í lífi barnanna. Á þann hátt 

gafst mér tækifæri til að kynnast börnunum lítillega, fötlun þeirra og aðstæðum. Eftir 

þátttökuathuganirnar ritaði ég eins nákvæma lýsingu og unnt var á staðháttum, viðburðum, 

fólki og samskiptum. Þessi reynsla nýttist bæði vel í viðtölunum sem fram fóru eftir 

þátttökuathugunirnar sem og við rannsóknina í heild.  
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2.4 Skráning og greining gagna 

Öll viðtölin voru hljóðrituð og síðan afrituð. Lengd viðtalanna var frá einni klukkustund til 

einnar og hálfrar klukkustundar. Viðtölin við foreldrana voru yfirleitt í lengra lagi vegna 

tungumálsins og túlkunar. Í lok rannsóknar voru gögn alls 350 blaðsíður. Eftir að öflun og 

skráningu gagna var lokið hófst úrvinnsla og greining. Öll gögnin voru lesin margsinnis yfir 

og dregin fram meginþemu sem þar var að finna og sem mér þótti athyglisvert að fram kæmu 

um aðstæður og stöðu fjölskyldna fatlaðra barna af erlendum uppruna á Íslandi. Við 

greiningu gagna voru valin tvö meginþemu í mikilvægum þáttum sem fram komu í 

viðtölunum. Fyrra þemað er þjónusta fyrir fötluð börn og fjölskyldur þeirra. Seinna þemað er 

samskipti sem er mikill áhrifaþáttur fyrir erlendar fjölskyldur í nýju landi við nýtt tungumál 

og upplifun erlendu foreldranna á viðmóti Íslendinga í þeirra garð. 

Í næsta kafla verður gerð grein fyrir niðurstöðum rannsóknarinnar og upplifun 

viðmælenda á þjónustuþáttum gagnvart fötluðum börnum og samskiptum í nýju landi.  
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3. ERLENDAR FJÖLSKYLDUR FATLAÐRA BARNA Á 

ÍSLANDI 

Hér að neðan verða kynntar niðurstöður rannsóknarinnar sem gerð var á fjórum erlendum 

fjölskyldum fatlaðra barna á Íslandi. Gerð verður grein fyrir tveimur þáttum sem hafa mikil 

áhrif á líf og aðstæður erlendu fjölskyldnanna. Fyrri þátturinn er þjónusta við börnin og 

fjölskyldur þeirra. Seinni þátturinn er samskipti erlendu foreldranna við fagfólk í 

heilbrigðiskerfinu og á sviði  uppeldis- og skólamála. Samskipti og tungumál eru mikilvægir 

þættir í velgengni í nýju landi og í lok samskiptakaflans verður gerð grein fyrir hvernig 

erlendu foreldrunum er tekið í íslensku samfélagi.  

3.1 Þjónusta 

Þjónusta fagfólks er mikilvæg foreldrum fatlaðra barna og almenn þjónusta á borð við 

sjúkraþjálfun, aðstoð við hjálpartæki, hvíldarinnlagnir, læknisþjónustu og skóla er nauðsynleg 

fyrir fötluð börn og fjölskyldur þeirra. Við greiningu gagna mátti sjá að þjónusta við fötluð 

börn var betri hér á landi en í heimalöndum erlendu fjölskyldnanna. Flestir foreldranna voru 

ekki vanir mikilli þjónustu fyrir fötluð börn sín í heimalandinu og áttu þar af leiðandi erfitt 

með að nýta sér þessa þjónustu hér á Íslandi að fullu, sérstaklega fyrstu árin eftir að þau komu 

til landsins. Þessum þjónustuþáttum  og upplifun viðmælenda verða gerð skil hér að neðan. 

3.1.1 Hjálpartæki 

Vegna mikillar fötlunar erlendu barnanna eru hjálpartæki mjög mikilvægur þáttur. Þetta á 

bæði við um börnin sjálf, foreldrana og umönnunaraðila. Að sögn fagfólks sem rætt var við fá 

fötluð börn á Íslandi hjálpartæki af bestu gerð snemma á lífsleiðinni. Það átti hins vegar ekki 

við um erlendu börnin. Þrjú af börnunum sem fluttu hingað til lands komu alveg án 

hjálpartækja. Fjórða barnið, sem bjó við betri þjónustu en hin, átti aðeins hjólastól sem 

foreldrarnir keyptu sjálfir. Hjálpartæki eins og rafstillt rúm, hjólastólar, kerrur með sérstökum 

stuðningi og spelkur eru nauðsynleg þessum fötluðu börnum. Ekkert barnanna fékk 

hjálpartæki í heimalandi sínu og bitnaði það á heilsu þeirra.  

 Saga eins barnsins er gott dæmi um hvernig léleg þjónusta í heimalandi kom niður á 

heilsu þess. Barnið var átta ára þegar það kom hingað til lands í barnakerru þar sem það lá í 

hnipri. Þetta var fyrsti erlendi nemandinn í skóla eins fagaðila í rannsókninni. Barnið var 

vannært vegna þess að það átti í erfiðleikum með að  borða og að nýta næringuna. 

Sjúkraþjálfun í heimalandinu var af skornum skammti, bæði hafði barnið fengið hana seint og 
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eingöngu nokkrar vikur í senn. Engin hjálpartæki komu með barninu og foreldrarnir notuðust 

við barnakerru úr almennri verslun og venjulegt rúm. Einn fagmannanna rifjaði upp undrun 

sína þegar hún sá aðstæður drengsins: 

Við urðum náttúrulega mjög hissa því átta ára gamalt barn á Íslandi er náttúrulega 

komið með öll hjálpartæki fyrir löngu, góðan stól til að sitja í, góðar spelkur og 

sérstök rúm en hann var bara í einhverju hnipri í þessari regnhlífarkerru eða hvað 

sem það nú var. 

 

Það tók hátt í tvö ár að koma barninu á sama stig og jafnöldrum þess hér á landi, með aðstoð 

heimahjúkrunarfræðings, næringarfræðings, stífra æfinga sjúkraþjálfara, réttum spelkum og 

öðrum hjálpartækjum.  

 Svipaða sögu var að segja af sex ára barni. Það var þó ekki alveg eins illa á sig komið og 

hitt barnið en það hafði heldur ekki nein hjálpartæki meðferðis og var mjög kreppt og stíft við 

komu hingað til lands. Lítil sem engin þjálfun var fyrir það í heimalandinu né hjálpartæki við 

hæfi. Svipað var uppi á teningnum hjá þriðja barninu. Í heimalandinu kom ríkið ekki til móts 

við fjölskyldur fatlaðra barna og lítil þjónusta var í boði. Móðirin keyrði til dæmis tvo til þrjá 

klukkutíma einu sinni í viku með barnið til að sækja sjúkraþjálfun. Henni var kennt hvernig 

hún ætti sjálf að þjálfa barn sitt. Erfitt var að komast að hjá læknum og öll læknisþjónusta var 

mjög dýr. Hins vegar kom hún með barn sitt ungt til Íslands, aðeins um eins árs aldur, svo að 

móðirin hafði ekki mikla reynslu af þjónustu í heimalandinu eftir þann tíma. Annað barnið í 

rannsókninni bjó við betri aðstæður í heimalandi sínu ef miðað er við hin börnin. Það barn 

var á góðri einkarekinni stofnun fyrir fötluð börn í höfuðborg landsins þar sem það fékk 

sjúkraþjálfun en hinsvegar ekki eins markvissa og þörf var á. Stofnunin var rekin af kaþólsku 

kirkjunni og var sú besta sem völ var á í höfuðborginni fyrir fötluð börn. Starfið var hins 

vegar með þeim formerkjum að mæður barnanna þurftu að dvelja með börnum sínum yfir 

daginn jafnvel þó greitt væri hátt gjald fyrir vistina sem og aðra heilbrigðis- og 

félagsþjónustu. Ríkið úthlutaði engri aðstoð né hjálpartækjum og foreldrarnir þurftu að borga 

alla þjónustu sjálf sem var mjög kostnaðarsöm.   

 Erlendu foreldrarnir sem rætt var við lýstu einróma ánægju sinni á Íslandi og hversu vel 

væri búið að fötluðum börnum hér á landi miðað við heimalönd þeirra. Hjálpartæki og 

sjúkraþjálfun væru til fyrirmyndar og aðgengi og úthlutun  auðveld. Foreldrarnir fá dygga 

aðstoð sjúkraþjálfara sem sér um öll hjálpartæki fyrir þau. Sjúkraþjálfari fer einnig í 

heimavitjanir og aðstoðar þannig foreldra við þau hjálpartæki sem þau þurfa heima við. Það 

er mikið öryggi fyrir erlendu foreldrana að fá þjónustu sjúkraþjálfara og hjálpartæki. 
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Upplifðu þeir slíkt í fyrsta skipti fyrir börn sín. Ein móðirin lýsti því að barni hennar hefði 

farið mikið fram eftir stöðuga sjúkraþjálfun og íþróttaiðkun hér á landi: 

Hún var fyrst svona alltaf hörð með hendurnar alveg fastar bara eiginlega og 

síðan hún fá svona íþróttir núna, og þá er hún bara orðin allt annað barn.  

Þetta sýnir hversu þjálfun er mikilvæg börnum með fötlun. Til þess að börnunum líði sem 

best þurfa þau að búa við góða þjónustu hvort sem er í hjálpartækjum eða í þjálfun. Einn 

fagaðilinn upplifði einnig ánægju foreldranna og komst vel að orði og lýsti ánægju þeirra sem 

þakklæti án auðsveipni:  

Þau eru bara glöð og þakklát en eru líka kröfuhörð og það finnst mér flott, því 

þessir krakkar þurfa að það séu gerðar kröfur fyrir þeirra hönd. 

Erlendu foreldrarnir hafa lært að gera kröfur fyrir hönd barna sinna og vita að börnin þurfa á 

þessum hjálpartækjum og þjónustu að halda og vilja það besta fyrir börn sín.  

3.1.2 Skammtímavistun 

Þar sem mikið álag er að eiga fjölfatlað barn og ekki síst þegar það eldist og þyngist er gott 

fyrir foreldra að geti nýtt sér skammtímavistun til þess að hvíla sig og safna kröftum, 

sérstaklega ef stórfjölskyldan er ekki til staðar til að létta undir. Þó svo að erlendu foreldrarnir 

séu farnir að læra að gera kröfur hvað varðar þjónustu með hjálpatækjum þá átti það ekki við 

í notkun á hvíldarþjónustunni. Þá þjónustu sem skammtímavistun býður upp á áttu erlendu 

foreldrarnir hvað erfiðast með að nýta sér fyrstu árin.  

Fagaðilarnir töldu almennt að foreldrum fatlaðra barna fyndist erfitt að láta barn sitt frá 

sér í skammtímavistun og þeim fannst erlendu foreldrarnir eiga ennþá erfiðara með að senda 

börn sín frá sér í ókunnugar hendur. Ástæðuna töldu þeir vera skort á skammtímavistun í 

heimalöndum þeirra og þess vegna ættu þeir erfitt með að nýta sér þessa þjónustu sem býðst 

fjölskyldum fatlaðra barna hér á landi. Stuðningur við fjölskyldur fatlaðra barna í 

heimalöndum fjölskyldnanna var lítill sem enginn og ein móðirin lýsti viðhorfi til þeirra 

svohljóðandi „þetta er þitt barn og enginn fer að hugsa um það“. Þess vegna eru þau vön að 

sjá alfarið um börn sín án nokkurs stuðnings og kunnu því síður í fyrstu að notfæra sér þessa 

utanaðkomandi þjónustu sem býðst á Íslandi. Fagfólkið vildi einnig meina að það tæki tíma 

fyrir foreldrana að treysta öðrum fyrir barni sínu. Einnig taldi það ástæðuna geta legið í 

menningarmuni sem tengdist hlutverki þeirra sem foreldra og að þeim bæri skylda til að sjá 

um barn sitt. Einn fagaðilinn lýsti upplifun sinni:  

Af því að þau vilja standa sig svo vel skilurðu og meira að segja það að fá 

skammtímavistun getur verið andstætt þeirra hugmyndum um að vera gott foreldri.  
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Það kom fram þegar einum foreldrunum var boðin aukaaðstoð til þess að létta undir í 

veikindum eins barnsins, þá upplifði einn fagaðilinn sterkt umönnunarskyldu móðurinnar:  

Hún sagði bara ég er mamman,  barnið er fatlað nú er hún veik og fannst það bara 

vera sitt hlutverk að sjá um hana.  

Erlendu börnin eru einnig mjög viðkvæm vegna mikillar skerðingar sinnar og þess vegna 

hafa foreldrarnir átt erfitt með að treysta öðrum fyrir þeim í byrjun. Eins og einn fagaðilinn 

orðaði það:   

Þau eru bara svo viðkvæm þessir krakkar sko og maður þarf að vera svo 

óumræðilega smámunasamur með þau, eitthvað hefur farið úrskeiðis, hann 

kannski hefur fengið mar undan spelkum eða eitthvað sko og þá hafa þau 

orðið mjög skelkuð og hugsað, ég meina getum við treyst þeim fyrir þeim? 

Í dag eru hins vegar þrír af fjórum erlendu foreldrunum farnir að nýta sér skammtímavistanir. 

Þau viðurkenndu að það hefði verið erfitt í fyrstu og það hefði tekið langan tíma fyrir þau að 

aðlagast þeirri hugsun að láta barn sitt frá sér. Ein móðirin sagði:  

Í fyrsta skipti ég var að gráta, fyrir mig erfitt var að gefa hann eitthvað. Núna gott, ég 

búin að venjast núna.  

Nú finnst þeim þetta vera góð hvíld fyrir alla fjölskylduna og til að sinna sjálfum sér og 

hugðarefnum sínum. Önnur móðir tók í sama streng og fannst mjög erfitt í fyrsu að láta barn 

sitt frá sér. Hún sagðist hafa hringt stöðugt í byrjun til að athuga hvernig barni sínu liði.  

Önnur móðir þurfti að senda barn sitt í skammtímavistun fljótlega við komu hingað vegna 

veikinda hennar sjálfrar. Þess vegna vandist hún að nýta sér þjónustu skammtímavistunar. 

Þessi aðstoð er henni nauðsynleg vegna slæmrar eigin heilsu og til að geta verið til staðar 

fyrir dóttur sína þess á milli. Erlenda fjölskyldan sem hefur verið hér styst hefur ekki viljað 

nýta sér þessa þjónustu. Þau vilja fremur fá aðstoð fjölskyldunnar til að létta undir.  

 Fagaðilarnir sem rætt var við álitu að tungumálaörðugleikar foreldranna væri einnig 

ástæða fyrir því að þeir ættu erfitt með að nýta sér þjónustu skammtímavistunar. Þar sem 

erlendu foreldarnir kunnu ekki íslensku í fyrstu þá fundu þeir til vanmáttar yfir því að geta 

ekki hringt og athugað með barn sitt, eins og einn af fagaðilanna komst að orði:  

Það er örugglega partur af þessu, menn hringja ekki eins auðveldlega, vita ekki við 

hvern á að tala, það eru bara svona praktísk mál sem að geta verið óumræðanlega 

erfið ef maður hefur ekki tungumálið.  
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3.1.3 Læknisheimsóknir 

Vegna viðkvæmni og veikinda erlendu barnanna þurfti mikla nærgætni við umönnun þeirra. 

Þrátt fyrir heilsubrest hjá þeim kom í ljós að sumir foreldranna fara síður með barn sitt til 

læknis en íslenskir foreldrar. Einn fagaðilinn merkti mun á þeim þætti og ástæðuna taldi hann 

að íslenskir foreldrar væru hagvanari í kerfinu og hringdu um leið og þeir þyrftu en erlendu 

foreldrarnir virtust draga að nýta sér læknisþjónustu. Fagaðilinn hefur þurft að blanda sér í 

heilbrigðismálin og hafa samband við fólk í heilbrigðisþjónustunni og boða foreldrana með 

barn sitt í skoðun: 

 

Íslenskir foreldrar hefðu verið búnir að taka upp tólið og sagt nú verð ég bara 

að koma á meðan að við höfum frekar verið að kippa í þetta fólk í 

heilbrigðiskerfinu og sagt: Ertu ekki til í að boða þau, það er eitthvað sem er 

ekki í lagi. Það er frekar þannig á meðan íslensku foreldrarnir hefðu 

örugglega bara verið búnir að hringja sjálfir fyrir löngu. 

Skýringuna vildi viðmælandinn tengja því að erlendu foreldrarnir væru óvanari 

heilbrigðiskerfinu á Íslandi, sem skiljanlegt er, sem og vön lítilli og dýrri læknisþjónustu í 

heimalandinu. Foreldrarnir vildu samt meina að viðmót og þjónusta í heilbrigðiskerfinu væri 

til fyrirmyndar og þeim þætti gott að leita til lækna þegar þörf væri á. Mikill stuðningur 

fannst þeim að hafa einn ákveðinn lækni sem sæi alfarið um þeirra mál, í stað þess að þurfa 

að leita til margra. Að þeirra mati var það mikið öryggi sem létti þeim lífið í nýju landi. 

Foreldrar eins barnsins lýstu ánægju sinni með læknisþjónustuna á Íslandi svohljóðandi, með 

aðstoð túlks: 

Það er mjög gott, allir læknar bara sem hann er búinn að vera hjá eru mjög 

góðir, þessi heilalæknir, þau eru í beinu sambandi við hann þannig að þau 

geta alltaf hringt í hann en heima það var bara mjög erfitt að fá tíma hjá 

svona læknum. 

Allir erlendu foreldrarnir voru sammála um ágæti heilbrigðiskerfisins á Íslandi og öryggið 

sem fælist í því létti þeim lífið með fatlað barn. Að þeirra mati væri mjög vel gert við fötluð 

börn og fjölskyldur þeirra á Íslandi. 

3.1.4 Skólinn 

Gögn sýndu einnig mun á þjónustu í skólamálum í heimalöndum barnanna og á Íslandi. 

Fagfólkið í rannsókninni upplifði ánægju foreldra með skóla barnanna hérlendis og þá 

þjónustu og fjölbreytni sem hann býður upp á. Í heimalöndunum var lítil skipulögð dagskrá 

fyrir fötluð börn í skólum. Sumstaðar var þetta geymslustaður á meðan foreldrar unnu úti yfir 
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daginn. Eitt af börnunum var á leikskóla í heimalandi sínu áður en fjölskyldan flutti hingað til 

lands og þar var lítil þjónusta í boði. Einn fagaðilinn lýsti vitneskju sinni svo: 

 

Hún hafði verið á einhverjum leikskóla en foreldrarnir sögðu bara að þeim 

fyndist hún eiginlega vera í sömu sporum þegar þau komu að sækja hana og 

hún hafði verið í þegar hún var skilin eftir þannig að það var ekkert að gerast 

sögðu þau. 

Því til stuðnings lýsti móðirin sjálf dæmigerðum degi á leikskólanum í heimalandinu, á 

eftirfarandi hátt: 

Hún kom bara út í skóla og fékk að borða og síðan var hún bara liggjandi og 

fékk aftur að borða og síðan bara sitjandi og síðan fór hún bara heim eða 

eitthvað svoleiðis.  

 

Með þessa reynslu að baki er skiljanlegt að foreldrarnir séu ánægðir með fjölbreytnina í 

íslenska skólanum. Barnið hefur sýnt miklar framfarir eftir að það flutti til Íslands og hóf 

skólagöngu hér.  

  Skólaganga hjá öðru barni í heimalandi þess var hins vegar mun betri þótt skortur væri á 

ýmsu. Einn kennari sá um sex til sjö börn. Kennslan var þó með þeim formerkjum að allar 

mæðurnar urðu að dvelja með börnum sínum yfir daginn og aðstoða kennarann. Með þessu 

móti gat móðirin aldrei fengið stund aflögu fyrir sjálfa sig eða stundað vinnu. Skólinn var 

fyrir börn með ýmsar fatlanir, vægar sem miklar, og höfðu foreldrarnir góða reynslu af slíkri 

blöndun sem þau sakna og finnst vanta í skólann á Íslandi þar sem börnin eru flokkuð. Í 

heimalandinu þurftu foreldrarnir að kaupa alla kennslu, sjúkraþjálfun og aðra þjónustu sem 

var mjög kostnaðarsöm. Móðirin gat ekki unnið úti vegna þess að enginn umönnunarúrræði 

voru í boði fyrir fötluð börn. Þegar barnið hóf skólagöngu hér vildi móðirin fylgja barni sínu 

áfram í náminu af vana af beggja hálfu. Greip skólinn til þess að ráða hana sem 

stuðningsfulltrúa í skólanum með góðum árangri vegna persónulegrar reynslu hennar sem og 

fræðslunámskeiða sem hún hefur sótt um fötluð börn. Þannig gat hún að verið nálægt syni 

sínum, hugsað um önnur börn og fengið greitt fyrir, en allt starf hennar í heimalandinu var 

byggt á sjálfboðavinnu.  

3.2 Samskipti 

Þar sem öll samskipti hér á landi fara fram á íslensku eða á ensku geta erlendir foreldrar lent í 

ýmsum erfiðleikum vegna vankunnáttu í báðum málum, sérstaklega í upphafi dvalar. 

Tungumálaörðugleikar voru ein helsta hindrunin sem erlendu foreldrarnir mættu á Íslandi. Þó 

svo að sumir foreldrarnir gætu stuðst við ensku þá var kunnátta þeirra oft of lítil til þess að 
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þeir gætu átt dagleg samskipti við aðra. Þegar foreldrarnir voru spurðir um hvað þeim fyndist 

erfiðast voru þeir allir sammála um að íslenskan væri mesta hindrunin. Þeir foreldrar sem 

höfðu verið hér hvað lengst áttu þó í minni erfiðleikum þar sem íslenskukunnáttan var orðin 

góð. Í byrjun hafði þetta þó verið erfitt.  

3.2.1 Samskipti foreldra og fagaðila 

Upp kom ný staða í einum skólanum þegar fyrsta erlenda barnið hóf göngu sína þar. Ekki var 

nægilegt að vinna eingöngu með fötlun barnsins heldur bættist við nýr þáttur sem var að 

mæta foreldrum sem höfðu ekki vald á íslensku. Starfólk skólans þarf að vera mikið í 

samskiptum við foreldra falaðra barna vegna þess að þeir þurfa að gefa nákvæmar 

upplýsingar um barnið. Að mati fagaðila sýndi skólinn mikla þolinmæði, jákvæðni og áhuga 

á að mæta foreldrunum í samskiptum og bjóða þá velkomna. Til þess að geta átt sem best 

samskipti varð að nota allar aðferðir sem hægt var að styðjast við. Nýttar voru aðferðir þar 

sem myndir og tákn eru notuð í kennslu fyrir börnin. Einnig látbragð og öll orð úr hvaða 

tungumáli sem er. Einn fagaðilinn orðaði það svo: 

Það þarf að nota bara allt sem gengur, sem sagt myndir, hvaða tungumál sem 

er, þú veist hræra saman íslensku og hugsanlega ensku og ef maður grípur eitt 

og eitt orð úr þeirra móðurmáli þá er það náttúrulega bara frábært. 

Einnig var notast við orðabækur og dagatöl til þess að forðast misskilning og einnig til að 

ganga úr skugga um að allir aðilar hefðu skilið hvern annan rétt. Þegar fólk talar ekki sama 

tungumál þarf svo lítið til að eitthvað misfarist í samskiptum: 

Ef það eru dagsetningar, bara að hafa dagatal og sýna það og krossa yfir ef 

það er eitthvað sem á ekki að gerast þá og setja hring utan um sko daginn sem 

það á að gerast. Maður notar allt og er ekkert hræddur við það, ekkert er 

asnalegt eða barnalegt, allt sem gengur, bara nota það. 

Þar sem misskilningur getur auðveldlega komið upp þegar fólk talar ekki sama tungumál 

lögðu fagaðilar mikla áherslu á að komast hjá misskilningi með því að nota eins margar 

aðferðir og hægt var. Þar sem fagaðilarnir eru sérhæfðir í samskiptum við fötluð börn kom 

það sér einnig vel í samskiptum við foreldra sem hvorki gátu talað íslensku né ensku. Þá var 

notast við ýmis önnur boðskipti heldur en tungumál eins og myndir og tákn. Ekki er alfarið 

hægt að treysta eingöngu á tungumálið því það þarf ekki miklu meira en eitt orð til þess að 

breyta merkingu setninga og gera útlendingum erfitt fyrir. Eins og einn viðmælandi sagði: 

Það þarf ekki að leynast annað en einhverstaðar eitthvað ,,ekki” í setningunni, 

að það sko gjörbreytir merkingunni, en það getur alveg farið fram hjá þeim 
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þetta merkingarbæra orð sko „ekki“ skóli á morgun,  það getur alveg eins, 

getur alveg farið fram hjá þeim þetta ekki og verður bara akkúrat öfugt, 

þannig að þetta er vandasamt. 

Fyrir okkur sem búum við íslensku sem móðurmál og þekkjum blægbrigði hennar er þetta 

ekki vandamál en fyrir útlendinga getur svona smáatriði reynst þröskuldur og stuðlað að 

misskilningi. Aðferðir starfsmanna og það viðhorf að setja sig í spor annarra hjálpar án efa 

erlendum foreldrum við að takast á við það hlutskipti að vera útlendingur í nýju landi.  

  Allir viðmælendur, bæði fagfólk og foreldrar, voru sammála um að mestu erfiðleikarnir 

kæmu upp þegar fagfólk þyrfti að koma boðum símleiðis. Foreldrarnir gátu síst gert sig 

skiljanlega í síma fyrstu árin og því var erfitt að koma skilaboðum til þeirra símleiðis. Til 

þess að auðvelda skipulagt samskiptaflæði milli allra aðila sem sinna börnunum eru notaðar 

samskiptabækur til að skrá niður upplýsingar um börnin. Skrifað er um hvernig gengið hafi 

yfir daginn, hvað gert hafi verið og hvað hluti vanti. Þetta samskiptaform stuðlar að góðu 

upplýsingaflæði milli allra aðila og hefur nýst vel. Skrifin eru á einfaldri íslensku, ensku eða í 

myndrænu formi, eftir því hvað hentar. Kennarar eru til að mynda betur í stakk búnir en 

margur annar þegar kemur að boðskiptum í ýmsu formi. Þar sem mikið er unnið með 

myndakerfi fyrir fatlaða nemendur hefur það einnig reynst vel í samskiptum við foreldra sem 

kunna hvorki íslensku né ensku:  

Það þýddi náttúrulega ekki að vera að skrifa eitthvað á íslensku þannig að 

þær klipptu út myndir, board-maker myndir úr svona myndakerfi til þess að 

segja foreldrunum hvað það hafi verið að gera.  

Á þann hátt var hægt að útskýra fyrir foreldrum hvað barn þeirra hefði gert í skólanum og svo 

voru orðin skrifuð við til þess að hjálpa þeim að læra íslenskuna og tengja við myndirnar. 

Erlendu foreldrarnir hafa nýtt sér þjónustu túlka, félagsráðgjafa, heilbrigðisstarfsfólks og 

skólastjórnenda til að fylla út umsóknir um hjálpartæki og lesa bréf sem þeim berst. Viðtölin 

við foreldrana sýndu að fagfólk er mjög vinsamlegt við að aðstoða þá og voru þeir þakklátir 

fyrir þá góðu þjónustu og hjálpsemi sem þeim var sýnd. Þar sem mesta aðstoðin tengist 

hjálpartækjum þá sá sjúkraþjálfarinn alfarið um þau mál og það fannst þeim mikið öryggi og 

styrkur. Ein móðirin lýsti aðstoð sjúkraþjálfarans á eftirfarandi hátt „En ég ekki hugsa um 

svona, svona er að hugsa sjúkraþjálfarinn alltaf, hún alltaf hugsa fyrir okkur“.  

 Flestar mæðurnar hafa sótt íslenskunámskeið sem hefur hjálpað þeim mikið. Það sem 

hefur hjálpað þeim hvað mest er þó að þetta eru sterkir foreldrar sem vilja læra íslenska tungu 

og aðlagast íslensku samfélagi. Ein móðirin orðaði það svo:  
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Fyrst erfitt já, fyrst ég ekki tala ensku og ekki íslensku, maðurinn minn í 

vinnunni og ég var að fara í banka og eitthvað og bara nota svona eitthvað, 

fingur, tala svona.  

Þarna átti móðirin við að mikið var notast við látbragð sem bjargaði henni í upphafi. Í dag 

talar hún góða íslensku og segir öll samskipti ganga vel. Fagfólkið tók einnig fram að með 

kynnum þeirra við foreldrana upplifðu þeir þá sem mjög duglegt fólk sem vildi standa sig vel 

í íslensku samfélagi og lærðu íslensku eins og best þeir gætu. Hins vegar tæki þetta allt tíma 

og sumir foreldrarnir væru búnir að búa hér svo stutt og því eðlilegt að íslenskukunnátta 

þeirra sé ekki mikil.  

3.2.2 Samskipti við aðra foreldra 

Samskipti erlendu foreldranna við aðra foreldra fatlaðra barna reyndust ekki mikil. Einn 

fagaðilinn var mjög undrandi yfir því að samlandar skyldu ekki tengjast meira þrátt fyrir að 

eiga það sameiginlegt að vera útlendingar í nýju landi og eiga fatlað barn í sama skóla. Hún 

lýsti undrun sinni svo:  

Ég var svolítið hissa einhvern veginn á því sko, ég hélt bara að menn yrðu svo 

glaðir að einhverjir sem eru í sömu sporum og meira að segja tala sama 

tungumál, en ég hef ekki orðið vör við það að það sé samband á milli þeirra. 

Ástæðan fyrir undrun okkar er kannski Íslendingurinn í okkur eins og einn viðmælandi minn 

nefndi:  

Við erum bara svo fámenn þjóð og okkur finnst þú veist svo mikið til um hvert 

annað. Þannig að Íslendingar sem hittast í útlöndum þurfa ekki að þekkjast 

neitt til að geta talað saman en það hefur ekki orðið með þessi tvö sem eru þó 

frá sama landinu. 

Þegar foreldrarnir voru spurðir út í þetta þá var ástæðan helst að þau umgangast mest sinn 

vinahóp og þá fjölskyldumeðlimi sem búa hér en sumum fannst samt stuðningur að vita af 

hver annarri þegar á þarf að halda og skiptast á upplýsingum. Þegar ein móðir var spurð út í 

samskiptin við hina foreldrana í skólanum þá var ástæðan fyrir litlum samskiptum sú að henni 

þætti erfitt að að blanda sér í samræður fólks:  

Ég veit ekki hvað ég tala líka, ég einu sinni var á eitthvað svona fund, eitthvað svona 

fólk koma, ég veit ekki hvað ég á að segja og fólk ekki skilja mig.  

 

Önnur ástæðan þess að hún hitti ekki hina foreldrana í skólanum var sú að hún er einstæð 

móðir og kemst ekkert frá á kvöldin til að sækja fundi og slíkt. Á þann hátt upplifði hún 

mikla einangrun og einmanaleika vegna veikinda sinna og aðstæðna. Vegna veikinda þá getur 

hún ekki verið úti á vinnumarkaði og er því ekki mikið meðal fólks. 
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Viðtölin við foreldrana sýndu að erlendu foreldrarnir halda sig svolítið til hlés og út af fyrir 

sig með sínum vinum sem og fjölskyldu og njóta stuðnings þeirra. Þörf þeirra til að 

umgangast aðra foreldra í sömu sporum var ekki mikil þó svo um erlenda foreldra væri að 

ræða. Þrátt fyrir að þau lifi og hrærist meira meðal sinna samlanda tóku starfsmenn skólans 

fram að erlendu foreldrarnir legðu sig mikið fram um að læra íslensku og aðlagast íslensku 

samfélagi.  

3.2.3 Viðhorf og fordómar 

Margir erlendir einstaklingar hafa sótt hingað til vinnu vegna atvinnuleysis í heimalandi. 

Hafa sótt á vit nýrra ævintýra eða til þess eins að geta framfleytt fjölskyldu sinni. Þegar 

foreldrarnir voru spurðir út í viðmót Íslendinga og vinnuveitenda gagnvart þeim voru svörin í 

flestum tilvikum mjög jákvæð, sérstaklega ef þeir töluðu íslensku. Foreldrarnir hafa lagað sig 

að íslensku samfélagi, lært íslenska tungu og feðurnir gátu allir talað góða ensku. Þetta hefur 

hjálpað þeim í starfi sem og í daglegu lífi. Hins vegar kom fram neikvæð reynsla hjá einum 

föðurnum þar sem hann upplifði að útlendingar væru álitnir ódýrt vinnuafl sem ætti að vinna 

hörðum höndum dag og nótt fyrir lágum launum. Hann mætti ekki skilningi vinnuveitenda á 

aðstæðum sínum sem faðir með veikt og fatlað barn. Hann gat ekki tekið sér frí frá vinnu til 

að fara með barn sitt til lækninga eða vegna veikinda hjá sjálfum sér. Hann lýsti viðhorfi og 

framkomu vinnuveitenda og vinnufélaga á eftirfarandi hátt: 

Þeir voru allir yfir fimmtugt sem ég var að vinna hjá og voru allir með sínar 

reglur, vildu ekki tala ensku og voru engir ungir karlmenn sko, þú veist enginn 

veikur, aldrei og harkan svona, bara vinna vinna vinna. 

Það má því segja að hann hafi ekki unnið hjá fjölskylduvænu fyrirtæki þar sem ekki var tekið 

tillit til aðstæðna hans sem ungs heimilisföður með fjölfatlað barn. Þó svo hann talaði ensku 

þá vildu vinnufélagar hans sem allir voru íslenskir ekki tala við hann á því tungumáli og 

ætluðust til að hann lærði íslensku í hvelli:  

Þeim fannst ég eiga að tala við þá á íslensku, ekki einu sinni eftir árið, bara 

tala reiprennandi íslensku þeim fannst það, ég bara ákvað að hætta, ég bara 

er með veikt barn og er með mínar þú veist svona sjónarhorn á lífinu, það er 

ekki bara vinna heldur líka fjölskylda. 

Þessi faðir mætti mjög óraunhæfum kröfum vinnuveitenda. Ástæða þess að hann gat ekki rætt 

við þá á íslensku var ekki sú að hann vildi það ekki, heldur sú að hann var búinn að vera hér 

svo stutt að skilningur hans á íslenskunni var meiri en talkunnátta. Vegna þessarar framkomu 

gafst hann upp á að vinnustaðinum og var að leita eftir nýrri vinnu er viðtalið var tekið. Þetta 
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viðmót hjálpar ekki útlendingum á Íslandi að samsama sig að íslenskri menningu og tungu, 

heldur má fremur líta á þetta sem hindrun.  

Í þessum kafla voru niðurstöður rannsóknarinnar kynntar og upplifun viðmælenda á 

meginþemunum samskipti og þjónusta fyrir fötluð börn gerð skil. Í næsta kafla verða 

niðurstöðurnar dregnar saman í niðurlagi í samanburði við aðrar rannsóknir á þessum þáttum 

sem fram komu í fræðilega hluta rannsóknarinnar. 
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NIÐURLAG 

Þegar niðurstöður rannsóknar eru dregnar saman má sjá að erlendu fjölskyldurnar og fötluð 

börn þeirra búa við betri aðstæður á Íslandi en í heimalöndum hvað varðar þjónustu og 

hjálpartæki. Sá þáttur hjálpaði erlendu fjölskyldunum mikið. Þrátt fyrir betri og fjölbreyttari 

þjónustu var athyglisvert hversu erlendu foreldrarnir áttu erfitt með að nýta sér hana, 

sérstaklegaí upphafi búsetu. Ástæðan gæti verið reynsla þeirra af úrræðaskorti fyrir fötluð 

börn í heimalandi sem og menningarmun. Fjölskyldurnar eru ekki vanar sömu þjónustu og 

íslenskar fjölskyldur og það tekur tíma að læra á velferðarkerfið og nýta sé þá þjónustu sem í 

boði er. Erlendu fjölskyldurnar hafa ekki búið lengi hér á landi og það tekur líka tíma að 

aðlagast nýju samfélagi, menningu og siðum. Niðurstöður sýndu að erlendu foreldrarnir væru 

ánægðir og þakklátir fyrir þá þjónustu sem þeir fengu hér á landi fyrir börn sín. Þeirra akkeri 

er að hafa ákveðinn lækni og sjúkraþjálfara sér til aðstoðar, sem þekkir þau og málefni þeirra. 

Þessar niðurstöður eru sambærilegar við niðurstöður norskrar rannsóknar á erlendum 

foreldrum fatlaðra barna þar í landi (Fladstad og Berg, 2008).  

Þó svo að rannsóknir Rannveigar Traustadóttur (1995) og Elsu Sigríðar Jónsdóttur 

(2003) hafi sýnt að fagleg aðstoð og stuðningur foreldra annarra fatlaðra barna í svipuðum 

sporum sé mikil hjálp, átti það hins vegar ekki við um erlendu foreldrana í þessari rannsókn. 

Þeir treystu meira á sjálf sig og fjölskyldu sína og umgengust ekki aðra foreldra fatlaðra 

barna jafnvel ekki þó að um samlanda væri að ræða. Fyrri reynsla af litlum stuðningi frá 

heimalandi ýtti undir sjálfsbjargarviðleitni þeirra og það að standa á eigin fótum. Þörf þeirra 

fyrir stuðning annarra foreldra fatlaðra barna var því lítil og sóttust þeir frekar í stuðning 

fjölskyldumeðlima. 

Helstu hindranir erlendu foreldranna var tungumálið og voru þeir sammála um að það 

hefði verið stærsti þröskuldurinn til að byrja með. Hins vegar hafa foreldrarnir, sérstaklega 

mæðurnar, lært íslensku og gátu talað hana vel. Á þann hátt gátu þær lagað sig betur að 

íslensku samfélagi og átt auðveldari samskipti við Íslendinga. Þrátt fyrir tungumálaörðugleika 

sýndu niðurstöður rannsóknar ánægjulegan þátt í góðum samskiptum milli fagaðila og 

foreldra. Að mati erlendu foreldranna og fagmanna sýndi fagfólk mikla þolinmæði, jákvæðni 

og áhuga á að mæta foreldrunum í samskiptum. Aðferðir og hjálpsemi fagmanna hjálpar án 

efa erlendu foreldrunum að takast á við það nýja hlutskipti að vera útlendingur í nýju landi 

með fatlað barn. Það er í samræmi við erlendu rannsóknirnar um erlenda foreldra fatlaðra 
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barna í nýju landi sem um var getið í fræðilega hluta ritgerðarinnar (Peterson og Ladky, 2007; 

Lai og Oshiyama, 2004). 

Ef tekið er mið af aðstæðum fjölskyldnanna áður en þær fluttu hingað er eflaust mikill 

stuðningur fyrir erlendu fjölskyldurnar að búa við það öryggi sem samfélag okkar veitir þeim. 

Hins vegar þurftu fjölskyldurnar að yfirgefa heimaland sitt, fjölskyldu og vini í leit að betra 

lífi fyrir fjölskyldu sína og flytja í fjarlægt land.  Sá þáttur og tungumálaörðugleikar sem því 

fylgja var mesta hindrunin sem erlendu foreldrarnir mættu. Þrátt fyrir þessar hindranir kom 

það fram að erlendu foreldrarnir hugsa mjög vel um börn sín og eru sterkir og duglegir 

foreldrar sem fórna sér fyrir börn sín. Fagfólkið dáðist að hugrekki þeirra að takast á við líf 

sitt með fjölfatlað barn í nýju landi með nýtt tungumál.  

Þann lærdóm sem draga má af niðurstöðum gagna er hversu mikilvægt það er að bjóða 

fjölbreytileikann velkominn í samfélag okkar og skoða fjölbreyttar aðstæður innflytjenda út 

frá fleiru en einu sjónarhorni. Aðstæður útlendinga á Íslandi geta verið misjafnar og taka 

verður tillit til hvers og eins og gefa þeim tíma til að aðlagast íslensku samfélagi og læra 

tungumálið. Með því móti auðveldum við aðlögun útlendinga í samfélagi okkar. Þó svo að 

um lítinn hóp sé að ræða í rannsókn minni og ekki hægt að yfirfæra viðhorf og reynslu 

þessara erlendu foreldra yfir á alla erlenda foreldra á Íslandi, má samt gera ráð fyrir svipaðri 

reynslu annarra erlendra foreldra frá sömu löndum. Þó svo að reynsla þessara foreldra sé 

jákvæð í flestum tilvikum þá fannst erlendu foreldrunum viðmót Íslendinga breytast til hins 

betra þegar þeir lærðu íslensku. Það ýtir undir þá staðhæfingu að tungumálið er lykilatriði 

fyrir aðlögun innflytjenda í nýju samfélagi, líkt og kom fram í rannsókn Kristínar 

Harðardóttur, Kristínar Loftsdóttur og Unnar Dísar Skaptadóttur (2007). Aðrar íslenskar 

rannsóknir tóku í sama streng eins rannsókn Unnar Dísar Skaptadóttur (2007) og rannsókn 

Birnu Arnbjörnsdóttur (2007) sýndu fram á.  

 Þrátt fyrir ýmsar hindranir sem á vegi urðu hjá erlendu fjölskyldunum í rannsókninni 

varðandi samskipti þá er ljósi punkturinn sá að fjölskyldurnar eru ánægðar á Íslandi og fá 

margt af því sem þær þarfnast ekki síst það sem snýr að fötluðum börnum þeirra og það 

hjálpar þeim. 
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