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,,Það vissi aldrei neinn neitt“ 

Reynsla ungmenna sem alist hafa upp með móður sem 
er öryrki, af stuðningi og upplýsingaflæði milli 

þjónustukerfa 

Elsa S. Þorvaldsdóttir 
Hermann Óskarsson 

Sigríður Halldórsdóttir 

Hér er fjallað um reynslu níu ungmenna á aldrinum 18 – 22 ára af stuðningi frá skóla, 
heilsugæslu og félagsþjónustu og upplýsingaflæði milli þjónustukerfa þegar þau voru 
börn og að alast upp með móður sem var öryrki. Greinin byggir á rannsókn sem hafði 
markmiðið að auka þekkingu á reynslu ungmenna sem hafa alist upp við áðurnefndar 
aðstæður með því að leita til þeirra sjálfra. Í greininni eru kynntar niðurstöður rann-
sóknarinnar varðandi stuðning opinberra aðila og upplýsingaflæði þjónustukerfa eins 
og skólans, heilsugæslunnar og félagsþjónustunnar. Fyrst verður í stuttu máli varpað 
ljósi á nokkur lykilatriði varðandi stöðu öryrkja í samfélaginu. Því næst er greint frá 
öflun gagna og úrvinnslu þeirra. Þá er gerð grein fyrir helstu niðurstöðum varðandi 
reynslu ungmennanna m.t.t. skólagöngu, heilsugæslu og félagsþjónustu. Loks er fjallað 
ítarlega um niðurstöðurnar og þær settar í samhengi niðurstaðna annarra rannsókna 
um sama efni. Greininni lýkur á samantekt, lokaorðum og þökkum til þátttakenda í 
rannsókninni.  

Öryrkjum fjölgaði frá árslokum 1997 til ársloka 2006 úr 7.800 í 13.200 eða um 6% 
á ári að meðaltali sem er árleg meðaltalsfjölgun á bilinu 600 - 700 manns umrætt 
tímabil (Forsætisráðuneytið, 2007). Í ljósi þessa er ekki undarlegt að staða öryrkja hafi 
verið rædd á undanförnum árum og hvernig hlúð sé að þeim í samfélaginu. Minna 
hefur verið rætt um áhrif örorku foreldra á börn og hvernig best sé að haga stuðningi 
hinna ýmsu félagskerfa við þau. Annað markmið rannsóknarinnar sem hér er kynnt er 
að bæta úr skorti á umfjöllun um þetta efni.  

Uppeldisaðstæður barna eru taldar skipta miklu máli varðandi félagsmótun þeirra. 
Félagslegur arfur er hugtak sem var fyrst notað árið 1960 af danska barnageðlækninum 
Gustav Jonsson í merkingunni að börn gætu erft ýmis vandamál frá foreldrum sínum. 
Það var aldrei útskýrt nákvæmlega hvað það væri sem þau væru að erfa sem hefur 
skapað ákveðin vandamál í faglegri vinnu með börnum sem búa við félagslega erfiðar 
aðstæður. Seinni tíma rannsóknir hafa sýnt að það eru aðstæður barnsins sem skapa 
vandann, eins og fátækt, atvinnuleysi, sjúkdómar og stutt skólaganga, en ekki erfðir 
(Ejrnæs, Gabrielsen og Norrung, 2004; Harpa Njáls, 2003).  

Líta má á félagslegar aðstæður barna og félagsmótun þeirra út frá a.m.k. tveimur 
meginsjónarmiðum, þ.e. fjölskyldunni sem kerfi félagsmótandi samskipta og ytri 
skilyrðum félagsmótunar fjölskyldunnar, þ.e. þjóðfélaginu (Hermann Óskarsson, 2005). 
Í greiningu Hermanns á tengslum samfélags og heilbrigði gerir hann m.a. grein fyrir 
tengslum innri og ytri skilyrða fjölskyldunnar og heilbrigði barna. Hann telur að 
orsakaferli sem tengja félagslega þætti eins og fátækt, menntun og atvinnuþátttöku við 
heilbrigði barna séu hvorki línuleg né í eina átt. Engu að síður sé staða foreldranna í 
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þjóðfélaginu lykilvitneskja, sem unnt er að afla og nýta til forsagnar um flest málalok 
varðandi heilbrigði barna þeirra. Í greininni hér á eftir verður sérstaklega fjallað um 
áðurnefnd ytri skilyrði félagsmótunar fjölskyldunnar, þ.e. stuðning skólans, 
heilbrigðiskerfisins og félagsþjónustunnar.  

Afstaðan til velferðar og hagsmuna barna hefur breyst í gegnum tíðina. Í ritgerð 
sinni Menningarlegur margbreytileiki á leikskólum bendir Elsa Sigríður Jónsdóttir (1999) á 
að alveg fram á tuttugustu öldina hafi verið litið svo á að börn væru eign foreldra sinna 
en um miðja síðustu öld hafi skilningur á sambandi foreldra og barna breyst mikið. Þá 
var farið að viðurkenna að ríkið mætti skipta sér af málum til að vernda hagsmuni 
barna. Einnig var litið svo á að foreldrar bæru ekki einir ábyrgð á börnum sínum, ríkið 
hefði einnig skyldum að gegna gagnvart börnum og því bæri að styðja foreldra í 
uppeldisstarfinu.  

Savage og Bailey (2004) benda á að ýmsar rannsóknir sýni að stuðningur við ein-
staklinga skiptir máli og ekki síst í aðstæðum sem þeir eiga erfitt með að ná tökum á 
einir og óstuddir. Það er hins vegar einstaklingsbundið hvað þeir upplifa sem stuðning 
en þörf fyrir stuðning er t.d. mismunandi eftir bjargráðum einstaklinganna. Stuðningur 
getur komið frá ýmsum aðilum s.s. fjölskyldu, vinum, kunningjum og fagaðilum, sem 
tengjast þeim aðstæðum sem einstaklingurinn býr við, engu síður en opinberu 
stuðningskerfi. Uppeldisaðstæður ungmennanna sem hér er rætt um voru erfiðar og 
þau höfðu þörf fyrir stuðning í uppvextinum. Þriðja markmið greinarinnar er að vekja 
máls á þessari staðreynd og benda á nokkur dæmi um stuðning sem hefði getað 
gagnast þeim í aðstæðum þeirra.  

Aðferð 

Aflað var gagna með 14 hálfopnum viðtölum við níu ungmenni á aldrinum 18 – 22 ára. 
Beitt var rannsóknaraðferð Vancouver-skólans í fyrirbærafræði. Rannsóknarferlið 
byggir á einskonar lausnaleitar hringferli (problem solving process) sjö vitrænna þátta. 
Góð reynsla er af þessari aðferð við rannsóknir á mannlegum fyrirbærum (Sigríður 
Halldórsdóttir, 2000, 2003). 

Eftir tilkynningu til Persónuverndar nr. S4195/2009 og tilskilið leyfi frá 
Vísindasiðanefnd VSNb2008110018/03.1 var haft samband við félagsþjónustu á Stór-
Reykjavíkursvæðinu til að komast í samband við þátttakendur. Notað var tilgangsúrtak 
þar sem óskað var eftir ungmennum með tiltekna reynslu með það í huga að skapa 
heildarmynd af fyrirbærafræðilegu þáttunum sem voru til rannsóknar (Kemper, 
Stringfield og Teddlie, 2003; Polit, Beck og Hungler, 2001). Þannig náðist í nokkra 
þátttakendur, en eftir það var stuðst við snjóboltaúrtak til að ná í fleiri þátttakendur. 
Til að vernda viðmælendur fengu þeir gervinöfn. Mæður þeirra höfðu allar verið 
veikar í tíu ár eða lengur. Gagnaöflun hófst í janúar 2009 og henni lauk í maí 2009.  

Elsa S. Þorvaldsdóttir tók öll viðtölin, sem voru hljóðrituð og afrituð orðrétt á 
tölvutækt form. Gagnagreiningin var borin undir hvern og einn þátttakanda til 
staðfestingar til að auka réttmæti hennar. Gagnaöflun lauk þegar mettun var náð og 
unnt að draga upp heildstæða mynd af rannsóknarefninu. Réttmæti rannsóknarinnar 
var styrkt með því að bera meginniðurstöður hennar undir rýnihóp fjögurra ung-
menna með sömu reynslu.  
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Niðurstöður 

Í rannsókninni kom fram að ungmennin hefðu viljað vera sýnileg, þ.e.a.s. að skólinn, 
heilsugæslan og félagsþjónustan hefðu komið með skipulögðum og samræmdum hætti 
að málum þeirra. Þau hefðu viljað hafa meiri eftirfylgd þjónustukerfanna og að komið 
hefði verið í veg fyrir að fjölskyldan einangraðist eins og raunin varð í tilviki flestra 
þeirra. Öll ungmennin höfðu verið undir álagi þegar þau voru að alast upp og sum 
voru komin með sállíkamleg einkenni. Þeim leið oft illa í skóla og hefðu gjarnan viljað 
að einhver fullorðinn starfsmaður skólanna eða kennari hefði vitað hvernig þeim leið. 
Þau urðu fyrir einelti og einangruðust félagslega.  

Sum ungmennanna höfðu þurft að flytja oft á milli staða til að fá ódýrara húsnæði 
og tóku minni þátt í tómstundum vegna þess að þau vantaði stuðning, hvatningu og 
fjármagn. Þeim fannst þetta hefði haft áhrif á möguleika þeirra til að eignast vini. Rósa 
sagði til dæmis að hún hefði prófað eitt og annað en ekki haldið áfram, til þess hefði 
hún þurft meiri stuðning að heiman.  

Þá kom fram að ungmennin höfðu fæst farið í sumarfrí með fjölskyldum sínum og 
sum urðu meira að segja hissa á spurningunni og rannsakandi þurfti að útskýra hana 
betur. Bárður sagði: ,,sumarfrí! Þá svona út á land eða ...“[bætir svo við] ,, þá var ég bara að 
hangsa og vera með félögum mínum“.  

Skólinn 
Þegar rætt var um skólagöngu ungmennanna kom fram að þeim fannst að kennarar 
gegndu mikilvægu hlutverki í að koma börnum til aðstoðar þegar erfiðleikar væru 
heimafyrir og að þeir þyrftu því að vera meðvitaðir um líðan nemenda sinna. Eins og 
Leifur sagði: „kennurum má ekki vera sama hvernig börnunum líður og kennarar verða að láta 
námsráðgjafa, sálfræðing eða félagsþjónustu vita ef eitthvað er að hjá barni“. Ungmennunum 
fannst að skólinn þyrfti að fylgjast vel með hverju barni og betur en þau höfðu sjálf 
reynslu af frá sinni skólagöngu. Þau töldu mikilvægt að komið yrði í veg fyrir einelti í 
skólum en flest þeirra höfðu mátt þola einelti sem hefur haft slæmar afleiðingar og 
neikvæð áhrif á daglegt lífi þeirra. Þau voru enn að kljást við þessar afleiðingar og áttu 
langt í land eins og kom fram í viðtali við Bárð sem var að takast á við kvíða og 
félagsfælni. Þau voru sammála um að lífsbaráttan væri hörð og þegar engan stuðning 
væri að fá heima, vegna þess að mamman væri veik og enginn annar fullorðinn á 
heimilinu, væri mikilvægt að geta talað við einhvern fullorðinn utan heimilisins sem 
mætti treysta. Eins og Fjóla sagði: „að hafa einhvern til að tala við“. Móðir Fjólu hafði átt 
við alvarleg veikindi að stríða síðan hún mundi eftir sér og tveir eldri bræður hennar 
voru fatlaðir. Þegar hún var spurð hvort kennararnir hefðu vitað um þessi veikindi og 
erfiðar heimilisaðstæður svaraði hún: „nei alls ekki sko og ekkert í kringum bræður mína“. 
Til marks um hversu afskipt hún hafði verið sagðist hún ekki hafa heyrt um 
systkinaklúbb systkina fatlaðra fyrr en hún var orðin of gömul til að taka þátt í honum. 
Öll ungmennin nema eitt sögðust hafa fengið lítinn stuðning í skólanum. Fram kom 
að fæstir kennaranna vissu um veikindi foreldranna eða um ástandið heima.  

Heilsugæslan og félagsþjónustan 
Ungmennunum fannst stuðningur við fjölskylduna mikilvægur en þeim fannst 
jafnframt erfitt að biðja um aðstoð. Þau sögðu frá því að fjölskyldur þeirra hefðu 
fengið takmarkaðan stuðning frá félagslega kerfinu, t.d. í formi heimilishjálpar, heima-
hjúkrunar eða liðveislu, og þeim fannst á skorta um samvinnu milli þjónustukerfa. 
Einungis tvö ungmennanna töluðu um að fjölskyldan hefði fengið heimilishjálp og að 
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þeim hafi fundist gott þegar hún kom til að þrífa. Að mati allra ungmennanna nema 
eins hefði stuðningur frá hinu opinbera kerfi þurft að vera meiri. Bárður var þakklátur 
fyrir þá þjónustu sem hann hafði fengið. Í tilviki Elínar, sem hafði alist upp úti á landi, 
hafði verið frábært stuðningsnet í tengslum við veikindi móður hennar og allir hjálpast 
að. Heilsugæslan, félagsþjónustan, fjölskyldur beggja foreldra og vinirnir stóðu sem 
klettur við bakið á fjölskyldunni í erfiðleikum hennar. Þegar Sóley var spurð hvort hún 
teldi að þær systur hefðu getað fengið meiri stuðning sagði hún:  
 

[Ég er] svolítið bara fúl út í barnaverndarnefnd yfir höfuð sko, mér fannst þær 
ekkert gera. Við ... höfum ... heyrt ... eftir á að það er búin að vera skýrsla um 
okkur frá barnaverndarnefnd í mörg, mörg, mörg ár sko, löngu áður en að 
mamma deyr, þú veist .... Þær höfðu víst meira að segja einhvern tímann bankað 
upp á og mamma bara neitað að opna og þá var bara eins og þær hefðu hætt að 
reyna. Mér finnst það að þau hefðu átt að gera eitthvað. Af því að þetta var 
ekkert alltaf gaman sko. Þú veist stundum ekkert að borða og við bara einar ... 
þú veist alveg fáránlegt.  

Á hinn bóginn kom fram reiði út í félagsþjónustuna í tilviki Línu sem upplifði að tvö 
systkini hennar voru tekin í fóstur. Henni var ekki vel við félagsþjónustuna og þegar 
rannsakandi spurði hvort hún teldi að fjölskylda hennar hefði þurft meiri hjálp svaraði 
hún: „nei, ég hef engan áhuga á þeim [félagsþjónustunni]“. Ungmennin kvörtuðu m.ö.o. 
yfir að stuðningur félagslega kerfisins hefði verið takmarkaður eða ekki eins og þau 
hefðu helst kosið. Þeim fannst einnig að skort hefði á um samstarf þjónustukerfa.  

Umræður 

Rannsóknin veitir innsýn í reynslu níu ungmenna sem hafa alist upp með móður sem 
er öryrki til lengri tíma og greinir frá reynslu þeirra af félagskerfum sem samfélagið 
ætlar að veiti þeim viðunandi stuðning þegar á þarf að halda. Í ljós kom að ungmennin 
upplifðu flest skort á stuðningi frá þeim stofnunum samfélagsins þar sem stuðnings 
við börn er helst að vænta, þ.e. skólanum, heilsugæslunni og félagsþjónustunni. Þau 
upplifðu líka skort á upplýsingaflæði milli þjónustukerfa. Í nýlegri skýrslu (2009) 
Rannsóknarseturs í barna- og fjölskylduvernd (RBF) sem unnin var fyrir félags- og 
tryggingamálaráðuneytið kemur fram að nokkrir skólastjórar grunnskóla telji 
upplýsingaflæði frá félagsmálayfirvöldum til skólanna mætti vera betra (Félags- og 
tryggingamálaráðuneytið, 2009). Hér er m.ö.o. tekið undir það sem ungmennin halda 
fram að upplýsingaflæðið hafi ekki verið sem skyldi milli þjónustukerfa.  

Börn öryrkja búa gjarnan við erfiðari aðstæður en gengur og gerist. Þetta á ekki síst 
við um þau sem alast upp hjá einstæðum mæðrum sem hafa úr litlu að spila og hafa 
takmarkað samband við feður sína. Ungmennin sem þátt tóku í þessari rannsókn voru 
á aldrinum 18 – 22 ára og því ekki langt um liðið síðan þau voru börn og reynsla þeirra 
því tiltölulega fersk. Niðurstöður rannsóknarinnar benda því til að auka þurfi stuðning 
og eftirfylgd við fjölskyldur barna þar sem langvarandi veikindi eða erfiðleikar eru fyrir 
hendi. Kerfin sem koma að málefnum þessara fjölskyldna þurfa að vinna saman og 
vera vel upplýst um þau. Börnin þurfa að finna að þau séu mikilvæg og standi ekki ein 
og óstudd. Skilgreina þarf hver gerir hvað og ýta undir þátttöku allra sem tengjast 
fjölskyldunni. Starfsfólk heilsugæslunnar þarf í auknum mæli að koma auga á fjöl-
skyldur sem eiga í vanda og miklu skiptir að byrja að vinna með fjölskyldunni strax 
meðan börnin eru ung. Leikskólinn og grunnskólinn gegna mikilvægu hlutverki í lífi 
barna og bera því mikla ábyrgð. Þar dvelja börnin lungann úr deginum á einu við-
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kvæmasta skeiði lífs síns, sem getur ráðið úrslitum um hvernig þeim farnast síðar á 
lífsleiðinni.  

Fyrir liggur opinber stefnumótun í málefnum barna og unglinga. Nefnd um 
heildstæða stefnumótun í málefnum barna og unglinga sem forsætisráðherra skipaði 
árið 2001 skilaði af sér skýrslu 2005. Í ályktun nefndarinnar segir að markmið stefnu-
mótunarinnar sé að tryggja hag og velferð barna og unglinga á öllum sviðum 
þjóðlífsins og búa þeim sem best kjör og jöfnust skilyrði til uppvaxtar og þroska 
(Forsætisráðuneytið, 2005). Höfundar þessarar greinar telja öfluga eftirfylgd og 
snemmtæka íhlutun mikilvæga og að stuðla þurfi að valdeflingu fjölskyldunnar allrar 
með því að hvetja til þátttöku í stað þess að veita einungis meðferð og umönnun sem 
vísar til þess að eitthvað sé gert fyrir eða við einstaklinginn (Townsend og Brintnell, 
2002). Með öflugum stuðningi þar sem ýtt er undir styrkleika einstaklinganna má gera 
þá þannig hæfari til að takast á við hlutskipti sitt (Perkins og Zimmerman, 1995). Þá 
telja höfundar þessarar greinar að styðja þurfi í auknum mæli við einstæðar mæður 
sem eru á örorku og að ein af leiðunum sé að beina þeim í starfsendurhæfingu þar sem 
áhersla er lögð á fræðslu, hópefli, sjálfsstyrkingu og nám.  

Nauðsynlegt er að skapa sameiginlegan vettvang fyrir opinskáa umræðu meðal 
starfsmanna heilbrigðis- og félagsþjónustunnar um hvernig megi vinna að bættri 
þjónustu til eflingar heilsufars fjölskyldunnar allrar. Byggja þarf heilbrigðis- og félags-
þjónustuna á jöfnum aðgangi allra borgara samfélagsins þannig að það sé ekki komið 
undir efnum og aðstæðum hvers og eins hversu mikla og góða þjónustu viðkomandi 
getur fengið. Það má heldur ekki vera þannig að sú aðstoð sem er til staðar í 
samfélaginu nýtist fjölskyldunni ekki af því að heimilin séu svo vernduð að þau geti 
hafnað þeirri þjónustu sem er í boði, þrátt fyrir sterkar vísbendingar um erfiðleika á 
heimilinu.  

Foreldrar gera eins vel og þeir geta m.t.t. velferðar barna sinna, en foreldrar verða 
að skoða ábyrgð sína og aðstæður í raunhæfu ljósi. Hræðsla við að vekja sektarkennd 
má ekki verða til þess að fæla fólk frá einarðri umræðu og umhugsun um áhrif foreldra 
á börn sín. Það væri hliðstætt því að segja konum ekki frá skaðsemi reykinga á með-
göngu af ótta við að koma þeim sem reykja í uppnám (Sæunn Kjartansdóttir, 2009).  

Í niðurstöðum kom fram að ungmennin höfðu mörg hver veikbyggt stuðningsnet 
heima og í skólanum. Fram kom hjá þeim sem höfðu lent í einelti að enginn í 
skólanum virtist vita hvernig þeim leið, þau voru einmana og þeim leið oft illa. Þar af 
leiðandi voru þau sum hver hugsanlega auðveld fórnarlömb eineltis. Börn og unglingar 
sem verða fyrir höfnun og útskúfun í samskiptum við jafninga lenda oftar en ekki í 
mikilli sálarkreppu sem hefur áhrif á sjálfsmynd þeirra. Flestir sem vinna með börnum 
geta verið sammála um að mótun sjálfsmyndar er einn mikilvægasti þátturinn í þroska 
barna og unglinga. Sjálfsmyndin eru þær hugmyndir sem einstaklingurinn hefur um 
sjálfan sig (Wren og Mendoza, 2004; Guðný Guðbjörnsdóttir og Sergio Morra, 2004). 
Sjálfsmynd fullorðins teygir sig langt út fyrir núið, spannar bæði fortíð hans, 
framtíðarstefnu og lífssýn. Viðmiðanir barna við skilgreiningu á sjálfum sér breytast á 
fyrirsjáanlegan hátt með aldri, eins og svo margt annað (Hrafnhildur Ragnarsdóttir, 
1993). Þolendur eineltis fá neikvæð skilaboð frá umhverfinu sem hefur síðan í 
framhaldinu slæm áhrif á persónuleika þeirra, sjálfsmynd og heilbrigði (Sharp og Smith, 
2000). Niðurstöðum um afleiðingar eineltis í þessari rannsókn ber í megindráttum 
saman við ofangreindar rannsóknarniðurstöður.  

Íslenskar fjölskyldur búa við ólíkar aðstæður eftir fjölskyldugerð. Í rannsókn á 
íslenskum fjölskyldum kemur fram að yfirgnæfandi meirihluti einstæðra foreldra eru 
konur og búa þær við einna lakastan fjárhag allra fjölskyldna (Sigrún Júlíusdóttir, 
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Jóhanna Rósa Arnardóttir og Guðlaug Magnúsdóttir, 2008). Ungmennin í þessari 
rannsókn töluðu um einangrun fjölskyldunnar og oft takmarkað samband sitt við 
föður. Sjö af níu þátttakendum töluðu um að fjölskyldan hefði þurft meiri stuðning 
bæði heima og í skólanum. Niðurstaða flestra fræðimanna er að fullorðnir veikir 
einstaklingar verði að fá þá aðstoð sem þeir þurfa frá samfélaginu og koma þurfi í veg 
fyrir með öllum tiltækum ráðum að ábyrgð á umönnum veikra foreldra lendi á 
börnunum (Sahoo og Suar, 2009). Í þessari rannsókn kom fram hvernig ungmennin 
höfðu þurft að taka ábyrgð á mæðrum sínum og ganga inn í umönnunarhlutverkið, 
ásamt því að hafa með höndum heimilishald og að hluta framfærslu fjölskyldunnar.  

Forsætisráðuneytið lét gera skýrslu um fátækt barna á Íslandi sem kom út 2006. Þar 
kemur fram að innan við 4% barna hjóna bjuggu við fátækt árið 2004 meðan hlutfallið 
var yfir 18% ef um einstætt foreldri var að ræða. Þeir sem eru ofar í þjóðfélags-
stiganum hafa meira val hvar þeir búa og hvaða tómstundir börnin þeirra stunda 
(Forsætisráðuneytið, 2006). Í rannsókn á því hvernig félagsleg staða stuðlar að þátt-
töku barna í tómstundum og hreyfingu, kemur fram að í fjölskyldum þar sem tekjur 
eru litlar er algengara að börn taki ekki þátt í tómstundastarfi og ýmiss heilbrigðisvandi 
er áberandi (Cerin og Leslie, 2008). Fram kom í þessari rannsókn að ungmennin 
bjuggu við fjárhagslega þröngan kost eða fátækt og að þátttaka þeirra í tómstundum 
var takmörkuð m.a. af þeim sökum. Þau áttu einnig við heilbrigðisvanda að stríða s.s. 
þunglyndi, félagsfælni og kvíða.  

Í bókinni Social oppdrift sem skrifuð er af dönsku félagsráðgjöfunum Ejrnæs, 
Gabrielsen og Nörrung (2004) um félagslega arfleið kemur m.a. fram að flest bendi til 
að börn sem alast upp í fjölskyldum sem eiga við félagslega erfiðleika að etja verði 
heilbrigðir og virkir einstaklingar. Höfundar fullyrða að það sem helst hái börnum sem 
alast upp við félagslega erfiðleika sé fátækt og að þau hafi þar af leiðandi ekki sömu 
möguleika og jafnaldrar þeirra til náms og tómstundaiðkunar. Foreldrar þeirra séu oft 
minna menntaðir og börnin þurfi meiri hvatningu til að halda áfram í skóla og 
sömuleiðis vanti þau oft góðar fyrirmyndir. Höfundar leggja til í bókinni að fagfólk 
einbeiti sér að þessum þáttum og hvetji börnin til náms og aukins þroska (Ejrnæs o.fl., 
2004). Höfundar þessarar greinar taka undir með Dönunum og leggja til á grundvelli 
niðurstaðna rannsóknarinnar að áhersla verði lögð á þetta í stuðningi við fjölskyldur 
barna þar sem foreldri er einstætt og öryrki.  

Fram kom í þessari rannsókn að ungmennin hefðu viljað að þjónustukerfin ynnu 
betur saman að eflingu fjölskyldunnar með styðjandi þjónustu því þannig töldu þau að 
foreldrar gætu frekar stutt við börnin sín. Einungis þriðjungur ungmennanna höfðu 
alist upp með báðum foreldrum sínum, hin voru skilnaðarbörn og höfðu lítið sam-
band við feður sína en börnum sem búa hjá einstæðri móður og hafa lítið tilfinninga-
legt samband við föður sinn gengur oft verr í skóla og í samskiptum við félaga en 
börnum sem búa hjá báðum foreldrum (Benedikt Jóhannsson, 2004).  

Rannsóknir benda til að það sem skipti sköpum til að koma barni til manns sé 
stuðningur annarrar fullorðinnar manneskju hvort sem það er nákominn ættingi, 
nágranni, meðferðaraðili eða einhverjir aðrir (Sletten, 2007). Í þessari rannsókn virtust 
ungmennin hafa upplifað sig ein með flest sín mál. Ekkert barn ætti að þurfa að segja: 
„það vissi aldrei neinn neitt“ né ætti nokkurt barn að hafa þörf fyrir að hlaupa heim úr 
skólanum í frímínútum vegna hræðslu um mömmu sína, til að athuga hvort allt sé í 
lagi heima eins og var raunin með einn þátttakandann í þessari rannsókn.  
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Samantekt og lokaorð 

Greinin byggir á rannsókn sem miðaði að aukinni þekkingu á reynslu ungmenna, sem 
hafa alist upp með langveikri móður, með því að leita til þeirra sjálfra. Annað markmið 
rannsóknarinnar var að bæta úr skorti á umfjöllun um þetta efni. Uppeldisaðstæður 
ungmennanna sem rætt var við voru erfiðar og þau höfðu þörf fyrir stuðning í 
uppvextinum sem þau fengu ekki. Markmið greinarinnar er að vekja máls á aðstæðum 
ungmennanna og benda á nokkur dæmi um stuðning sem hefði getað gagnast þeim í 
aðstæðum þeirra.  

Niðurstöður þessarar rannsóknar benda til að bæta þurfi stuðning og eftirfylgd við 
fjölskyldur barna þar sem móðir er einstæð og öryrki vegna langvarandi veikinda. Öll 
ungmennin nema eitt sögðust hafa fengið lítinn stuðning í skólanum, en flest þeirra 
urðu fyrir einelti. Fram kom að í grunnskóla vissu fæstir kennaranna um veikindi 
foreldranna eða um ástandið heima. Ungmennin kvörtuðu m.ö.o. yfir að stuðningur 
félagslega kerfisins, einkum félagsþjónustunnar og skólans, hefði verið takmarkaður 
eða ekki eins og þau hefðu helst kosið. Þeim fannst einnig að skort hefði á um 
samstarf þjónustukerfa og upplýsingaflæði milli kerfa. Nokkrir skólastjórnendur taka 
undir þessar skoðanir í nýlegri skýrslu félags- og tryggingamálaráðuneytisins (2009).  

Þjónustukerfi samfélagsins þurfa í auknum mæli að koma auga á fjölskyldur sem 
eiga í vanda. Ungmennin í þessari rannsókn vildu hafa meiri eftirfylgd áðurnefndara 
opinberu aðila og komið yrði í veg fyrir einangrun fjölskyldunnar. Þeim fannst að öll 
börn þyrftu að hafa einhvern fullorðinn til að tala við, sérstaklega þar sem engan 
stuðning var að fá heima.  

Þakkir 

Höfundar þakka þátttakendum framlag þeirra sem var ómetanlegt. Án þeirra hefði 
þessi rannsókn aldrei orðið að veruleika. 
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