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1. Inngangur 

Ritgerð þessi fjallar um reynslu sjö hreyfihamlaðra og sjónskertra feðra af meðgöngu, 

fæðingu og uppeldi barna sinna. Hún fjallar einnig um sjálfskilning feðranna og þau 

samfélagslegu viðhorf sem þeir hafa upplifað í sinn garð. Feðurnir voru á mismunandi 

aldri með ólíkan bakgrunn og ólíka hjúskaparstöðu. 

 

Rannsóknin 

Tilgangur þessarar rannsóknar er að leyfa röddum fatlaðra feðra að heyrast og fá innsýn í 

reynslu þeirra og upplifun af barneignum og barnauppeldi. Einnig er takmarkið að skapa 

vettvang fyrir feðurna til að miðla reynslu sinni til þeirra sem eru í sömu sporum, 

fjölskyldna og vina fatlaðra feðra, fagfólks og annara sem eru ókunnugir reynslu fatlaðra 

feðra. Markmið rannsóknarinnar er að öðlast þekkingu á sjálfskilningi feðranna út frá 

karlmennsku, fötlun og föðurhlutverkinu. Auk þess að heyra reynslusögur þeirra af 

meðgöngu, fæðingu og uppeldi barnanna. Rannsóknin er unnin út frá eigindlegum 

rannsóknaraðferðum og var unnið að henni frá september 2010 til apríl 2011. Viðtölin 

voru hálf opin en þá er það viðmælandinn sem ræður mestu um það efni sem til 

umfjöllunar er.  

 

Fræðilegur bakgrunnur 

Fræðimenn hafa gagnrýnt skort á rannsóknum sem beina sjónum sínum að fötluðum 

karlmönnum en ákveðin tilhneiging hefur verið innan fötlunarfræða til að einblína á 

veruleika fatlaðra kvenna (Shakespeare, 1999; Robertson, 2004). Að baki því liggja 

ákveðnar ástæður en oftar en ekki eru það fatlaðar fræðikonur sem eru í forsvari 

rannsókna sem beina sjónum sínum að þáttum sem standa þeim nærri (Rannveig 

Traustadóttir, 2005). Fjölskyldurannsóknir sem beina athygli sinni að fötluðum foreldrum 

hafa verið gagnrýndar fyrir að reynsla fatlaðra feðra hafi ekki fengið jafn mikla athygli og 
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reynsla fatlaðra mæðra (Mayes og Sigurjónsdóttir, 2010). Þá hafa rannsakendur haft 

tilhneigingu til að draga frásagnir feðra og mæðra saman í eina sameiginlega reynslu 

(Wates, 1997; Olsen og Clarke, 2003). Oftar en ekki er áherslan á læknisfræðilega sýn 

þegar kemur að viðhorfi til líkamlega fatlaðra foreldra. Rannsakendur hafa lagt áherslu á 

aðlögun barna að skerðingu foreldra sinna, hæfni þeirra til að takast á við hana og 

hegðunarvandamál barna sem talin eru tengjast aðstæðunum (Kilkey og Clarke, 2010). 

Rannsókn þessi tengist einnig inn á svið karlafræða þar sem fjallað hefur verið um þau 

norm sem þykja ákjósanleg fyrir karlmenn að falla inn í (Ingólfur Ásgeir Jóhannesson, 

2004; Connell, 1995). Fatlaðir karlmenn reyna flestir að falla sem best inn í það norm og 

sjálfskilningur þeirra einskorðast ekki við skerðingu þeirra (Wates, 1997). Í fræðilega 

kaflanum hér á eftir verður farið ítarlega yfir þær kenningar sem hafa verið settar fram í 

tengslum við karlmennsku, fötlun og fjölskyldulíf. 

   

Val á viðfangsefni 

Í október árið 2008 eignaðist ég mitt fyrsta barn. Á þeim tíma velti ég lítið fyrir mér að 

viðhorf til barneigna ólíkra hópa fólks væri og hefði lengi verið misjafnt þrátt fyrir að ég 

hafi lengi haft áhuga á samfélagslegum viðhorfum. Það að hafa B.A. próf í mannfræði 

hefur opnað augu mín fyrir því hversu mikilvægur mannlegur margbreytileiki er í öllum 

samfélögum. Námið í fötlunarfræði hefur gert mig meðvitaðari um að mannréttindi 

fatlaðs fólks skerðast oft vegna neikvæðra viðhorfa í þeirra garð. Áhugi minn á reynslu 

fatlaðra feðra, vaknaði eftir að ég áttaði mig á því hversu lítið er vitað um upplifun þeirra 

og reynslu af föðurhlutverkinu. Vegna aukinna samfélagslegra krafna um jafnrétti 

kynjanna er mikilvægt að upplifun þeirra og reynsla heyrist. Á undanförum árum hefur 

hlutdeild feðra vaxið til muna í öllu sem tengist meðgöngu, fæðingu og uppeldi. Þeir 

sækja foreldranámskeið, jógatíma og jafnvel sundnámskeið á meðgöngu. Verðandi feður 

taka orðið virkan þátt í meðgönguferlinu og hafa ákveðnum hlutverkum að gegna í 

fæðingu barna sinna. Auk þess sem þeir eru farnir að taka meiri þátt í uppeldi og 

umönnun barnanna. Þó svo að mikil breyting hafi átt sér stað þegar kemur að 

fræðaskrifum um reynslu fatlaðra foreldra þá hefur upplifun feðra ein og sér fengið litla 
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athygli. Vegna þess að sjónarhorn feðra er annað en sjónarhorn mæðra er mikilvægt að 

heyra þeirra reynslu.  

 

Uppbygging ritgerðar 

Ritgerðin skiptist í sex kafla. Að þessum kafla loknum verður fjallað um fræðilegan 

bakgrunn verkefnisins. Umfjöllunarefni hans byggir á þeim kenningum og sjónarhornum 

sem tengjast viðfangsefni ritgerðinnar. Má þar nefna fötlunarfræði, karlmennsku, 

karlmennsku og fötlun, karlmennsku, fötlun og fjölskyldu sem og sjálfskilning. Í lok þess 

kafla verður gerð grein fyrir þeim rannsóknum sem hafa verið gerðar um fjölskyldulíf 

fatlaðra foreldra út frá reynslu þess og upplifun. Í þriðja kafla verður til umfjöllunar 

framkvæmd rannsóknar, markmið, rannsóknarspurngar, þátttakendur rannsóknar og 

rannsóknaraðferðir auk þess sem fjallað verður um aðferðafræðilegar áskoranir og 

siðferðileg álitamál sem geta komið upp í rannsókn sem þessari. Niðurstöður 

rannsóknarinnar verða kynntar í fjórða, fimmta og sjötta kafla. Í þriðja kafla verður 

fjallað um sjálfskilning feðranna og reynslu þeirra af samfélagslegum viðhorfum í sinn 

garð. Í þeim fjórða verður litið til upplifunar þeirra af meðgöngu og fæðingu og í fimmta 

kafla verður farið yfir reynslu þeirra eftir að þeir eru orðnir feður. Í sjöunda og síðasta 

kaflanum eru niðurstöður rannsóknarinnar dregnar saman, einnig verður fjallað um þann 

lærdóm sem öðlast með rannsókn sem þessari.  
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2.  Fræðilegar undirstöður 

 

Í þessum kafla verður greint frá fræðilegum undirstöðum þessarar rannsóknar. Í upphafi 

fjalla ég um þróun ólíkra sjónarhorna á fötlun. Því næst verða kenningar um 

karlmennsku, fötlun og fjölskyldu til umfjöllunar. Þar á eftir verður fjallað um 

sjálfskilning með áherslu á fatlaða karlmenn og í lok kaflans verður gert grein fyrir þeim 

rannsóknum sem hafa verið framkvæmdar á sviði fötlunarfræða sem fjalla um reynslu 

fatlaðra feðra.  

 

Fötlunarfræði 

Fötlun er algengt hugtak og oftar en ekki er merking þess sjálfgefin í hugum margra. 

Þegar talað er um að einstaklingur sé fatlaður er ósjaldan litið svo á að hann sé hluti af 

hópi sem getur ekki tekið þátt í hversdagslegum athöfnum vegna líkamlegrar eða 

andlegrar vangetu eða „afbrigðileika“ (Rannveig Traustadóttir, 2006a). Með hækkandi 

meðalaldri þjóða hefur fötlun orðið algengari og þannig smám saman öðlast 

viðurkenningu sem „almennari reynsla“ en áður hefur verið talið (Rannveig Traustadóttir, 

2006b:13).  

Frá upphafi hefur fötlunarfræðin verið tengd við þá kröfu að fatlað fólk eigi 

möguleika á fullri samfélagsþátttöku, lokun sérstofnanna og að réttur fatlaðs fólks til 

hversdagslegs og venjulegs lífs sé í hávegum hafður. Fræðasviðið fötlunarfræði tengist 

öðrum fræðigreinum sem snúa einna helst að jaðarhópum innan samfélaga sem hafa ekki 

notið fullra mannréttinda og jafnréttis. Þessir jaðarhópar eru til dæmis konur, 

samkynhneigðir og etnískir hópar (Rannveig Traustadóttir, 2005). Fötlunarfræði er 

tiltölulega ung fræðigrein og ein sú yngsta þegar litið er til alþjóðlega fræðasamfélagsins. 

Þrátt fyrir það var hugtakið notað áður en greinin varð til. Þá vísaði það til rannsókna og 

fræðastarfs sem að beindust að málefnum fatlaðs fólks og raunveruleika þess. Þrátt fyrir 
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að vera ung að árum á sér sífellt stað mikil þróun hugmynda. Sú sýn sem hefur verið 

lengi ríkjandi þegar snýr að fötluðu fólki hefur verið kölluð læknisfræðilega sjónarhornið 

sem leit á fötlun sem persónulegan harmleik (Rannveig Traustadóttir, 2006b). Samkvæmt 

þessu sjónarhorni voru fötlun og sjúkdómar talin ástæðan fyrir þeim takmörkunum sem 

einstaklingar bjuggu við (Williams, 2001). Hið svokallaða Breska félagslega líkan varð 

til sem andóf við einhliða læknisfræðilegum skilningi á fötlun sem galla og krafðist þess 

að persónuleg reynsla fatlaðs fólks fengi að heyrast. Hér var lögð áhersla á að hindranir í 

lífi fatlaðs fólks kæmu til vegna umhverfisins en ekki skerðingu þeirra (Barnes, 1998). 

Fræðimenn hafa gagnrýnt bæði þessi sjónarhorn og telja að þau séu ekki lengur 

fullnægjandi. Bæði læknisfræðilega sjónarhornið og Breska félagslega líkanið leitast við 

að útskýra fötlun almennt og skapa þannig ákveðna heildarmynd sem útiloka mikilvæga 

þætti í lífi fatlaðs fólks og þekkingu þeirra. Þannig er alþjóðleg reynsla fatlaðs fólks of 

flókin til þess að vera sett undir eitt sameiginlegt sjónarhorn (Corker og Shakespeare, 

2002).  

Þó að ekki sé einn ákveðinn skilningur á fötlun á Norðurlöndunum eru ákveðnar 

sameiginlegar hugmyndir sem einkennast af tengslum fötlunar og umhverfis. Ólíkar 

áherslur í tengslum við þessar hugmyndir má finna milli Norðurlandanna. Þær eiga samt 

margt sammerkt og þess vegna er hægt að tala um ákveðna nálgun sem hefur verið kallað 

norræna tengslasjónarhornið á fötlun. (Tøssebro, 2004). Það sem einkennir þessa nálgun 

er a) að fötlun verði til þegar það er ósamræmi milli einstaklingsins og umhverfis vegna 

þess að umhverfið gerir ekki ráð fyrir margbreytileika innan samfélaga. b) að fötlun sé 

aðstæðubundin, þannig ráði aðstæður því hvort að ákveðin skerðing leiði til fötlunar og c) 

að fötlun sé afstæð. Það að ákveðin einkenni séu skilgreind sem fötlun eru oftast 

félagslega ákvarðaðar og er oft tilviljunarkennt hvar mörkin eru dregin (Tøssebro, 2004, 

Rannveig Traustadóttir, 2006a).  

 Í dag er ekkert eitt sjónarhorn ríkjandi á sviði fötlunarfræða heldur er áhersla lögð 

á að raddir fatlaðs fólks fái að heyrast. Auk þess hefur verið lögð áhersla á að skoða 

hvernig umhverfið og menning tekur þátt í að viðhalda og skapa þær hugmyndir sem eru 

ríkjandi um fötlun hverju sinni. Hugmyndafræðin um sjálfstætt líf vekur áhuga margra. 

Hún vinnur út frá því  að fatlað fólki eigi að ákveða hvernig og hversu mikla aðstoð það 
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fær. Fatlað fólk tekur ákvarðanir um eigið líf en ekki að fjölskylda, fagfólk eða aðrir 

ákveði hvaða aðstoð sé þeim fyrir bestu (Radzka, 2005). Með þessari áherslu er unnið að 

breytingum í félagslegum samskiptum og ýtir undir að fatlað fólk vinni saman að sínum 

borgaralegum réttindum og mannréttindum (Hasler, 2003). Notendastýrð persónuleg 

aðstoð (NPA) varð til í kjölfar hugmyndafræðinnar um sjálfstætt líf. Með NPA gefst 

fötluðu fólki tækifæri til þess að taka fullan þátt í skipulagningu eigin lífs. Notandinn sér 

um að ráða fólk til starfa, ákveður verkskipulag og tímasetningar. Hann fær tækifæri til 

að stjórna sínu daglega lífi þegar kemur að skóla, vinnu, tómstundum, heimilisstörfum 

eða öðru sem hann óskar (Gibbson, Brookes, DeMatteo og King, 2009).  

Ólíkar hefðir innan fræðigreinarinnar, mismunandi félagslegar aðstæður fatlaðs 

fólks og sögulegt og menningarlegt samhengi hafa einnig haft áhrif á þá þróun sem hefur 

átt sér stað innan fötlunarfræðinnar í ólíkum löndum. Fræðimenn innan greinarinnar hafa 

sameinast í gagnrýni á læknisfræðilega sjónarhornið og telja mikilvægt að halda áfram að 

þróa skilning á fötlun. Sá skilningur þarf að taka mið af umhverfinu sem og 

efnahagslegum, félagslegum og menningarlegu þáttum (Rannveig Traustadóttir, 2006a). 

Nýir fræðastraumar innan sviðsins hafa haft mikil áhrif á skrif sem tengjast veruleika 

fatlaðs fólks, til dæmis póstmódernismi. Fötlun hefur í langan tíma verið útilokuð frá 

póstmódernískri hugmyndafræði og að sama skapi hefur þeim fræðum mistekist að hafa 

áhrif á það hvernig við sjáum, hugsum um og sýnum fötlun á tuttugustu öldinni (Corker 

og Shakespeare, 2002). En síðustu ár hafa fræðimenn á sviði fötlunarfræða beint sjónum 

sínum í auknum mæli að þessum fræðastraumi (Thomas og Corker, 2002; Scully, 2002; 

Goodley og Rapley, 2002; Corker, 1998). Póstmódernismi hafnar þeirri hugmynd að 

aðeins sé einn sannleikur um veruleikann sem hægt sé að nálgast í gegnum dómgreind og 

ályktanir. Hann hafnar einnig ríkjandi hugmyndum um að veröldin starfi út frá 

undirliggjandi formgerð hvers samfélags fyrir sig. Ekki sé einn sannleikur því ekki sé 

hægt að sjá á fullkominn hátt hvaða persónueinkenni og aðstæður séu æskilegastar 

(Corker, 1998). Aðrir straumar hafa verið áberandi í fötlunarfræði síðustu ár og hefur 

þannig orðið mikil aukning á rannsóknum sem tengja fötlunarfræði og kynjafræði, eða 

femínisma, (Thomas, 1999; Rannveig Traustadóttir, 2005). Bæði þessi svið hafa svipaðan 

bakgrunn þegar kemur að þróun fræðigreinanna. Hins vegar hafa flest skrif sem tengjast 

báðum þessum sviðum, fötlunarfræðum og kynjafræðum, tengst reynslu og lífi fatlaðra 
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kvenna (Rannveig Traustadóttir, 2005). Að þessu sögðu er ljóst að fötlunarfræði er 

þverfagleg fræðigrein og ef vilji er fyrir hendi er hægt að tengja hana við nánast hvaða 

fræðigrein sem er. 

 

Karlmennska 

Þekktasta tilraunin innan karlafræða til þess að skilgreina merkingu hugtaksins 

karlmennska er að hún sé það sem greini karla frá konum. Hugtakið hefur einnig verið 

tengt við völd karla og fyrirfram ákveðnum yfirráðum þeirra á líkamlega sviðinu. Því má 

segja að „líkamlegur styrkur [sé] mikilvægt þrástef í viðteknum hugmyndum um 

karlmennsku, enn fremur agi, rökvísi, hlutlægni, samkeppni og síðast en ekki síst að vera 

snöggur til að bregðast við aðsteðjandi vanda“ (Ingólfur Ásgeir Jóhannesson, 2004:58). 

Út frá líffræðilegum þáttum, heila og erfðum, er karlmennska ekki til, hún er aðeins 

ímyndun. Hún er ekki afurð eða eining sem hægt er að snerta eða skoða undir smásjá og 

engin menningarleg framsetning getur gert karlmennskuna svo öfluga að hún verði að 

líffræðilegu fyrirbæri. Hvað hún er kemur frá skáldsagna- og yfirborðskenndum 

hugmyndum um hvað það sé að vera karlmaður (Whitehead, 2002). En hvað felst 

nákvæmlega í hugtakinu karlmennska? Ekki er hægt að setja alla karlmenn undir sama 

hatt og líta þannig á þá sem einsleitan hóp. Karlmennska er bæði aðstæðu- og 

einstaklingsbundin (Helga Þórey Björnsdóttir og Hrefna K. Óskarsdóttir, 2005). 

Karlmennska er fjölbreytt og margvísleg. Hún er ólík eftir tíma, rúmi og aðstæðum. Hún 

á rætur sínar að rekja til menningarlegra og félagslegra þátta og er tengd við aðra valda- 

og áhrifaþætti eins og kynferði, stétt, aldur og kynþátt (Whitehead, 2002). Karlmennska 

er þannig ein birtingarmynd sjálfsmyndarinnar sem getur verið breytileg í tíma og rúmi, 

„enda má líkja hugtakinu meira við flæði eða kerfi menningarlegra hugmynda og 

áhrifaþátta en fastmótaðra skilgreining[a]“ (Helga Þórey Björnsdóttir og Hrefna K. 

Óskarsdóttir, 2005:233).  

Með því að skoða hegðun og atferli bæði drengja og fullorðinna karlmanna er 

greinilegt hve valdamikil þessi samfélagslega hugmynd um karlmennsku er (Whitehead, 

2002). Drengir fá skilaboð út frá ákveðnum samfélagslegum viðmiðum sem segja þeim 

hvað sé eðlilegt. Þeir reyna því að laga sig að þeim normum sem þykja ákjósanlegust og 
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sem hafa áhrif á það hvernig þeir haga sér, hvernig þeir tala, ganga og eiga að koma fram 

(Ingólfur Ásgeir Jóhannesson, 2004). Þótt að öll samfélög hafi viðteknar hugmyndir um 

kynin og hvert hlutverk þeirra sé er það ekki svo að hvert samfélag hafi hugtakið 

karlmennska innan menningu sinnar (Connell, 1995). Hér á landi hefur hetjuskapur verið 

ákveðið stef í hugmyndum okkar um karlmennsku. Karlmenn eiga að vera „kaldir karlar“ 

sem hafa ekki tilfinningar. Afrek Skarphéðins Njálssonar og Gunnars á Hlíðarenda eru 

það sem karlmenn nútímans líta upp til og eiga þeir helst að sýna sömu líkamlegu 

tilburði. Íþróttamenn eru í dag taldir svipa til hetja fortíðarinnar þá sérstaklega út af 

líkamlegri hæfni og hegðun (Ingólfur Ásgeir Jóhannesson, 2004). Hugmyndir okkar um 

hinn sanna karlmann tengjast þannig oft líkamlegri hæfni og getu (Connell, 1995).  

 Hugtakið hegemonic masculinity eða ráðandi karlmennska felur í sér að ákveðnar 

hugmyndir um karlmenn eru ríkjandi á meðan aðrar eru víkjandi. Sem dæmi má nefna í 

ríkjandi orðræðu að karlar séu sterkari en konur og þær fullyrðingar að karlar og 

karllægar hugmyndir stjórni stofnunum samfélagsins (Connell, 1995). Samkvæmt 

Connell (1995) má rekja hugtakið hegemony eða ráðandi til Antonio Gramsci og 

greiningu hans á stéttartengslum, þar sem hann komst að þeirri niðurstöðu að virkni 

samfélagsins stjórnaðist af því hvaða hópar gerðu tilkall til og viðhéldu valdastöðum 

sínum innan samfélagsins. Ein gerð karlmennsku getur þannig á einum tímapunkti verið 

meira eftirsóknarverð þegar litið er til samfélagslegra viðhorfa. Ráðandi karlmennska 

getur því verið skilgreind sem ímynd þess hlutverks sem kynin hafa og samþykki þeirra á 

að feðraveldi sé svar við þeim vandamálum sem til staðar eru. Einnig má skilgreina hana 

sem tilhneigingu til að líta svo á að karlmenn hafi ákveðin yfirráð í samfélagsgerðinni á 

meðan konur eru undir þeim í valdastiganum. Karlmennska er sögulega hreyfanlegt afl. 

Yngri karlmenn geta skorað á hólm eldri hugmyndir um hvað það sé að vera sannur 

karlmaður og einnig geta konur risið gegn þessu feðraveldi sem lengi hefur verið talið 

lausn allra vandamála (Connell, 1995). Á síðustu árum hefur hugtakið verið notað bæði í 

víðum skilningi en einnig hefur það verið sett fram í þrengri merkingu eins og til dæmis 

sem ráðandi gagnkynhneigð karlmennska. Fræðimenn hafa velt því fyrir sér hvað felist í 

raun og veru í þessu hugtaki. Er það ímynd fullkomleikans í menningarlegu samhengi, er 

hún menningarlegar ímyndir eða jafnvel hreinlega ímyndun? Merkir það að vera harður í 

horn að taka, að vera árásargjarn eða ofbeldishneigður? Er það mannorðið eða hvað er 
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ráðandi karlmennska? (Hearn, 2004). Þessi kenning Connell um ráðandi karlmennsku 

hefur fengið mikla gagnrýni (sjá t.d. Demetriou, 2001; Hearn, 2004). Til dæmis segir 

Moller (2007) að ef karlmennska sé félagslega sköpuð þá hljóti að vera aðstæður þar sem 

að ráðandi hugmyndir um karlmennsku geti breyst að einhverju marki. Aðrir fræðimenn 

hafa kafað dýpra í þessa kenningu. Til dæmis tala Wetherell og Edley (1999) um þrjár 

ímyndir sem þau telja að eigi heima innan þessarar hugmynda um ráðandi karlmennsku. 

Fyrst sé það hetjan en þá staðsetja karlmenn sig innan þeirra hugmynda sem þykja 

ákjósanlegastar. Í öðru lagi er það hugmyndin um að vera venjulegur/hversdagslegur en í 

staðinn fyrir að falla inn í staðalímyndir um karlmennsku leggja karlmennirnir áherslu á 

að vera þeir sjálfir, vera venjulegir, eins og þeir eru. Í þriðja lagi er það svo uppreisnin. 

Hér staðsetja karlmenn sig þvert á móti samfélagslegum staðalímyndum og því sem að 

samfélagið ætlast til af þeim (Wetherell og Edley, 1999).  

 

Karlmennska og fötlun 

Fræðimenn hafa gagnrýnt skort á rannsóknum sem beinast að reynslu fatlaðra karlmanna 

(sjá Shakespeare, 1999; Robertson, 2004). Karlmennska og hvað það merkir að vera 

karlmaður er breytileg eftir menningarheimum og tímaskeiðum. Í nútíma vestrænum 

samfélögum hefur verið tilhneiging til að skilgreina þetta hugtak út frá styrk, skynsemi, 

sjálfstæði, krafti og gjörðum. Þessar hugmyndir eru allar tengdar líkamanum á einn eða 

annan hátt. Þegar einstaklingur getur ekki staðið undir þessum líkamlegu kröfum  ýta 

neikvæð viðhorf samfélagsins honum þangað sem hann kærir sig ekki um að vera. 

Neikvæð viðhorf á fötlun eru til dæmis veikleiki, vorkunnsemi og ósjálfstæði (Robertson, 

2004). Samfélagið býr til ákveðnar staðalímyndir af þeim hópum sem innan þess eru. Það 

á einnig við um fatlaða karlmenn (Nario-Redmond, 2010). Staðalímyndir er afleiðing 

fyrirfram gefinna hugmynda þar sem allir meðlimir ákveðins hóps fá sama stimpil og 

ekki er tekið tillit til margbreytileika innan hans (Jones, 1997). Þessar staðalímyndir eru 

oftast meðvitaðar og hafa það að markmiði að festa í sessi þær ímyndir sem á endanum 

teljast „eðlilegar“ (Toma, 2007). Tilgangur staðalímynda er að aðgreina einn hóp frá 

öðrum. Ef litið er á staðalímyndir af fötluðu fólki í sögulegu samhengi hefur verið 

tilhneiging til þess að setja það í ákveðin félagsleg hlutverk til dæmis sem sjúklinga eða 
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betlara og útiloka þau þannig frá öðrum hlutverkum eins og að vera foreldri, maki eða 

yfirmaður á vinnustað (Nairo-Redmond, 2010).  

Fatlaðir karlmenn hafa tilhneigingu til að finna sér sínar eigin leiðir til þess að 

takast á við bilið sem hefur myndast á milli ráðandi hugmynda um karlmennsku og 

samfélagslegra viðhorfa í þeirra garð. Gerschick og Miller (1995) tala um þrjár leiðir í 

þessu samhengi, en þær eru a) endurskipulagning (e. reformulation) þar sem að fatlaðir 

karlmenn endurskilgreina ráðandi hugmyndir á sinn eigin hátt, b) traust (e. reliance) þar 

sem allt kapp er lagt á að falla inn í þessar ráðandi hugmyndir um karlmennsku og c) 

afneitun (e. rejection) þegar ráðandi hugmyndir víkja fyrir þeirra eigin um hvað felist í 

karlmennsku og að dregið sé úr mikilvægi þess í lífi einstaklingsins. Þessar leiðir eru 

breytilegar eftir tíma og aðstæðum og því festa fatlaðir karlmenn sig ekki við eina til 

frambúðar. Þeir benda hins vegar á að þeir karlmenn sem staðsetja sig innan traustsins (e. 

reliance) eigi á hættu að þurfa alltaf að standa frammi fyrir því að ná ekki fullkomlega að 

falla inn í þann ramma sem þessar ráðandi hugmyndir skapa (Gerschick og Miller, 1995). 

Áherslan á líkamlega hæfni innan karlmennsku hugmynda getur haft áhrif á 

sjálfsmyndasköpun og sjálfskilning fatlaðra karlmanna. Það getur reynst líkamlega og 

andlega fötluðum karlmönnum erfitt að uppfylla samfélagslegar kröfur um líkamlegt 

hreysti. Hugmyndir um karlmennsku annars vegar og fötlun hins vegar gefa til kynna að 

samfélagsleg viðhorf telji að þetta tvennt fari ekki saman. Það getur reynst fötluðum 

karlmönnum erfitt að staðsetja sig innan ríkjandi hugmynda um karlmennsku vegna þess 

að viðhorf samfélagsins byggir á þeirri læknisfræðilegu sýn að „fatlaðir karlmenn séu 

andstæða hins sterka, heilbrigða og eðlilega karlmanns“ (Helga Þórey Björnsdóttir og 

Hrefna K. Óskarsdóttir, 2005:235). Oft er litið á fatlað fólk sem kynlaust, eða sem þriðja 

kynið en augljósasta dæmi þess eru litið almenningsklósetta. Þar eru kvennaklósett og 

karlaklósett og sameiginlegt klósett fyrir fatlað fólk (Shakespeare, 1999).  

 Í nútíma menningu vestrænna ríkja felast hugmyndir um karlmennsku í afneitun á 

veikleikum og tilfinningum. Sú birtingarmynd sem fatlað fólk fær í fjölmiðlum hefur oft 

mikil áhrif á hugmyndir annarra um hvernig líf þeirra er. Algengt er að í kvikmyndum sé 

dregin upp mynd af fötluðum körlum sem stríðshetjum, sem þurfa að sætta sig við það að 
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hafa tapað karlmennsku sinni vegna skerðingar sem er gerð sýnileg í gegnum getuleysi 

og kynferðislega vanhæfni (Shakespeare, 1999).  

 

Karlmennska, fötlun og fjölskylda 

Miklar viðhorfs breytingar áttu sér stað á tuttugustu öldinni í garð karlmanna og tengsla 

þeirra við fjölskylduna og föðurhlutverkið (Whitehead, 2002). Í sögulegu samhengi má 

tala um fjögur tímabil sem sýna hvernig þróun föðurhlutverksins hefur verið. Fyrsta 

tímabilið átti sér stað fyrir iðnbyltingu en þá fólst ábyrgð feðra fyrst og fremst í að 

uppfylla menntunarþarfir barna sinna og fræða þau um hin ýmsu siðfræðilegu málefni. 

Annað tímabilið einkenndist af því að hlutverk föðursins væri að vera fyrirvinna 

heimilisins en þá var talið að móðirin bæri megin ábyrgð á umönnun og uppeldi barna. Á 

þriðja tímabilinu var sú hugsun ríkjandi að aðeins væri þörf fyrir karlmenn til þess að 

fjölga mannkyninu. Þeir voru álitnir sæðisgjafar og ekkert annað. Á fjórða og síðasta 

tímabilinu (nútímanum) eru feður dæmdir út frá því hversu mikinn þátt þeir taka í 

umönnun barna sinna og hvernig þeir samræma það við önnur verkefni sem þeim er ætlað 

(Williams, 2008). Rannsóknir hafa sýnt að yngri menn eru í auknum mæli að taka meiri 

þátt inn á heimilunum (Andersen, 2009). Auk þess hefur verið sýnt fram á að mikill vilji 

sé fyrir hendi af hálfu ungra karlmanna að breyta fyrirfram gefnum hugmyndum sem hafa 

verið áberandi í tengslum við kynhlutverk innan samfélaga. Hins vegar er margt í 

formgerð nútíma samfélaga sem vinnur á móti þessum vilja og er ekki öruggt að allir 

verði á eitt sáttir við þessar breytingar sem fela í sér ákveðið tap á forréttindum (Ingólfur 

V. Gíslason, 1997). Einnig geta félagslegar, pólitískar og efnahagslegar aðstæður komið í 

veg fyrir þessa aukna þátttöku karla (Whitehead, 2002). Þrátt fyrir viðhorfsbreytingar þá 

er enn áberandi sú hugsun að heimilið sé skjól frá hinum mikla hraða samfélagsins og 

þannig hvíld frá vinnustaðnum. Þetta getur haft mikil áhrif á mótun sjálfsmyndar 

karlmannsins (Ingólfur Ásgeir Jóhannesson, 2004). Þessi ímynd af hetjunni sem yfirgefur 

heimilið á morgnanna til að vinna og kemur heim á kvöldin til að hvíla sig lifir enn góðu 

lífi þó svo að fáir karlmenn séu giftir konum sem eru heimavinnandi (Ingólfur Ásgeir 

Jóhannesson, 2005).  
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Í bókinni Pabbi – bók fyrir verðandi feður fjallar Ingólfur V. Gíslason (2002) um 

hversu mikilvægt það sé, ekki aðeins fyrir barnið heldur líka föðurinn hve virkur hann er 

bæði í uppeldi og umönnun þess. Þessu til stuðnings vísar Ingólfur til þess að rannsóknir 

sem skoða virkni feðra í uppeldi og umönnun barna sinna bendi til að þau börn sem alast 

upp við mikla þátttöku föðursins sýni aukna samkennd með öðru, eru ekki bundin af 

hefðbundnum kynímyndum, þau hafi aukna vitsmunalega hæfileika og eru í miklu betra 

innra jafvægi en þau börn sem alast upp við aðrar aðstæður (Ingólfur V. Gíslason, 2002). 

Það er ekkert ákveðið líkan til sem segir hvernig nýbakaður faðir eigi að annast uppeldi 

og umönnun barna sinna. Sýnt hefur verið fram á að verðandi feður hafi sterkar 

tilfinningar fyrir bæði meðgöngu og fæðingu barna sinna. En að einhverju marki þá 

tengist þessi upplifun þeirra reynslu móðurinnar (Þorgerður Einarsdóttir, 1998). Þáttaka 

feðra í foreldranámskeiðum hefur aukist gríðarlega síðustu áratugi sem og viðvera þeirra í 

fæðingunni sjálfri. Samt sem áður upplifa margir feður sig óörugga um hvert hlutverk 

þeirra sé þegar kemur að umönnun barnanna (Whitehead, 2002). Fyrstu tengsl feðra við 

börn sín hafa þannig fengið lýsinguna „ást úr fjarlægð“ en margir feður fá hlutverk 

meðhjálpara fyrstu vikurnar og jafnvel mánuðina eftir að barnið fæðist (Þorgerður 

Einarsdóttir, 1998).   

Foreldrahlutverkið er talið eitt af mikilvægustu félagslegu hlutverkunum. Það að 

verða foreldri telst hluti af því að vera orðinn fullorðinn einstaklingur. Þegar um fatlaða 

foreldra er að ræða er algengt að umræðan einkennist af þrennu. Í fyrsta lagi að þeir séu 

óhæfir til þess að annast börn, í öðru lagi þurfi þeir stuðning við umönnun barna sinna og 

í þriðja lagi jákvæð viðbrögð við dugnaði fötluðu móðurinnar að eignast barn/börn. Þessi 

samfélagslegu viðhorf og áherslur fela í sér að fatlað fólk eigi ekki að eignast börn. 

Einnig að þau séu bæði óhæf til að eignast og ala upp börn án aðstoðar sem gerir þau að 

ennþá meiri byrði á stórfjölskyldu og samfélagið (Priestley, 2003). Líkt og ímyndirnar 

um karlmennsku þar sem talið er ákjósanlegt fyrir þá að vera líkamlega vel á sig komna 

má rekja viðhorf til fatlaðra foreldra til þess að samfélagið telur að foreldri þurfi að falla 

inn í ákveðið norm. Þeir þurfi að vera líkamlega og útlitslega hraustir, búa við 

fjárhagslegt öryggi og þar með geta séð fyrir börnum sínum og að hugsa um þau bæði 

líkamlega og andlega. Með þessu viðmiði verður fatlað fólk ekki hluti af norminu heldur 

er það staðsett út á jaðrinum og fær stimpilinn hinir (e. othering) vegna þessara stöðluðu 
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ímynda samfélagsins um að fatlað fólk sé gallað. Þessar samfélagslegu hugmyndir geta 

haft mikil áhrif á sjálfskilning fatlaðs fólks sem og hugmyndir þeirra og annarra um getu 

og hæfni þess til þess að valda foreldrahlutverkinu (Campion, 1995). Enn þann dag í dag 

er algengt að litið sé svo á að fötlun og foreldrahlutverkið eigi ekki samleið og getur það 

valdið taugatitringi annarra ef að fatlaður einstaklingur eignast barn (Priestley, 2003). 

Margar rannsóknir sem tengjast fjölskyldulífi fatlaðs fólks ganga út frá því að fötlunin sé 

ákveðið persónueinkenni hvort sem hún er líkamleg, andleg eða vitsmunaleg. Hún er 

einnig talin skapa vandamál fyrir einstaklinginn sjálfan og þá sem með honum búa 

(Wates, 2004).  

 Mannréttindasáttmáli Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks (2007) leggur 

áherslu á að fatlað fólk njóti sömu réttinda og ófatlað fólk til fjölskyldulífs. Í 23. grein 

hans er kveðið á um að aðildaríkjum beri að uppræta alla þá mismunun sem snýr að 

fötluðu fólki þegar kemur að foreldrahlutverkinu. Það á að vera réttur þeirra að stofna til 

fjölskyldu og gifta sig kjósi þau svo. Einnig á það að vera réttur fatlaðs fólks að taka 

ákvörðun um hvort og þá hvenær þau eignist barn/börn. Í 19. grein sama sáttmála segir að 

ef fatlaðir foreldrar kjósi að stofna fjölskyldu eigi þau að fá aðstoð við það að takast á við 

foreldrahlutverkið ef þau óska eftir því. Sú aðstoð sem fatlaðir foreldrar þurfa er oft á 

tíðum ekkert öðruvísi en sú sem ófatlaðir foreldrar þarfnast. Erfitt getur reynst að nálgast 

þá aðstoð vegna óaðgengilegs umhverfis, neikvæðra viðhorfa og stöðu þeirra innan 

félagslega kerfisins (Olsen og Clarke, 2003). Það hefur verið ákveðin tilhneiging til að 

ákvarða um hæfni fatlaðra foreldra út frá læknisfræðilegri sýn og sjúkdómafræði. Einnig 

hefur verið lögð mikil áhersla á það hvaða áhrif það geti haft á barn að eiga fatlað foreldri 

og algengt er að vandamál barna, eins og til dæmis hegðunarvandamál eða vandamál 

tengd námi séu skilgreind út frá skerðingu foreldranna (Kilkey og Clarke, 2010). Oftar en 

ekki ýta fjölmiðlar undir þessa samfélagslegu fordóma með því að fjalla lítið sem ekkert 

um fatlaða foreldra fyrir utan það að segja sögur af börnum sem hafa ýmist verið tekin af 

foreldrum sínum eða ýtt út í það hlutverk að vera aðal umönnunaðilar foreldra sinna 

(Campion, 1995).  
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Aukin þátttaka feðra – Samfélagslegar og lagalegar breytingar 

Ein af betri leiðum til þess að fá feður til þess að vera meiri og virkari þátttakendur í lífi 

barna sinna er að gefa þeim tækifæri til þess að tengjast þeim eins fljótt og auðið er. Með 

lagasetningu sem hvetur til fæðingarorlofs feðra hefur skapast grundvöllur fyrir þessi 

tengsl sem eru nauðsynleg bæði föður og barni. Síðustu ár hafa orðið miklar breytingar 

hér á landi þegar kemur að fæðingarorlofstöku feðra. Á eins skömmum tíma og raun ber 

vitni hefur engin þjóð gert jafn mikið í jafnréttismálum Ísland (Þorgerður Einarsdóttir og 

Gyða Margrét Pétursdóttir, 2004). Lagabreytingarnar hófust upphaflega árið 1975 þegar 

aukin áhersla var á mikilvægi þess að feður fengju „eins til tveggja vikna leyfi frá 

störfum vegna fæðingar barna sinna“ (Ingólfur V. Gíslason, 2007:6). Fimm árum síðar 

voru lög nr. 97/1980 samþykkt á Alþingi sem gáfu móðurinni það vald að geta óskað eftir 

því að faðirinn tæki síðasta mánuðinn í því þriggja mánaða fæðingarorlofi sem foreldrar 

höfðu þá lögum samkvæmt rétt á. Næstu árin var fæðingarorlof kvenna lengt úr þremur 

mánuðum í sex og varð breyting á orðanotkun í tengslum við fæðingarorlofstöku feðra. 

Áður var talað um hluta fæðingarorlofs konunnar en nú gátu þeir tekið fæðingarorlof. 

Árið 1997 voru þessi réttindi feðra til fæðingarorlofstöku orðin að lögum og höfðu þeir 

þar með lagalegan rétt á tveggja vikna fæðingarorlofi sem þó var aðeins hægt að taka 

fyrstu átta vikur eftir að barnið fæddist. Það var svo árið 2000 þegar lagt var fram 

frumvarp til laga um frekari breytingar til fæðingarorlofstöku feðra. Markmið laganna var 

að tryggja að barnið hefði möguleika á að njóta samvista við báða foreldra sína og gerði 

þannig báðum foreldrum kleift að samræma opinbera sviðið og einkasviðið. Eitt af 

aðalatriðum þessara laga var skiptingin á milli foreldranna. Hvort foreldrið um sig hafði 

þrjá mánuði sem voru óframseljanlegir og þrjá mánuði sem skiptust hvernig sem þeir 

vildu (Ingólfur V. Gíslason, 2007;  Lög um fæðingarorlof nr. 95/2000). Með þessum 

aukna rétti feðra til fæðingarorlofstöku hefur orðið gríðarleg breyting á þátttöku feðra í 

uppeldi og umönnun barna sinna. Ennþá er samt sem áður algengara að konur nýti þá þrjá 

mánuði sem foreldrar eiga sameiginlega en karlar (Ingólfur V. Gíslason, 2005). Að baki 

því telur Ingólfur V. Gíslason (2005) að liggi að minnsta kosti sex ástæður. a) þau viðhorf 

að umönnun barna eigi fyrst og fremst að vera hlutverk móðurinnar og að feður séu 

fyrirvinnur (sjá einnig Ingólf V. Gíslason, 2002). b) líkamleg endurhæfing móðurinnar 

eftir fæðingu og meðgöngu sem getur reynt mikið á líkama hennar. c) brjóstagjöf, en 
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mælst er með því að börn nærist eingöngu á brjóstamjólk fyrstu sex mánuði lífsins. d) 

launamunur kynjanna en þar sem að karlar eru oftar launahærri en konur getur það verið 

fjárhagslega dýrt fyrir fjölskylduna ef að faðirinn tekur lengra fæðingarorlof en móðirin. 

e) staðsetning á vinnumarkaði en konur búa oft við meira starfsöryggi en karlar þar sem 

þær eru í miklum meirihluta starfsmenn hins opinbera. Þannig getur verið auðveldara 

fyrir mæður að taka fæðingarorlof heldur en feður sem vinna í einkageiranum. f) viðhorf 

vinnuveitanda getur ráðið miklu um fæðingarorlofstöku feðra. Karlmenn eru oft taldir 

meira ómissandi á vinnumarkaði heldur en konur. Þrátt fyrir allar þessar hindranir sem 

feður standa frammi fyrir þegar kemur að fæðingarorlofstöku þeirra eiga feður í flestum 

tilfellum ekki erfitt með að ganga inn í það hlutverk að vera heimavinnandi húsfeður og 

ef þeir eru spurðir hvort þeim þyki þetta hamlandi út frá karlmennsku viðhorfum þá er 

svo ekki (Ingólfur V. Gíslason, 2005). 

 

Sjálfskilningur 

Sjálfskilningur felur í sér hvernig einstaklingur lítur á sjálfan sig, hann er þær sögur sem 

hann segir af sér, við sig og aðra (Helga Einarsdóttir, 2009; Shakespeare, 1996). Stór 

þáttur í mótun sjálfskilnings liggur í viðhorfum annarra sem eru oftast sýnileg í gegnum 

samskipti og framkomu (Helga Einarsdóttir, 2009). Í félagsvísindum er algengt að tala 

um tvær tegundir sjálfskilnings, annars vegar að hann sé náttúrulegur og eðlislægur og að 

merking hans sé það sem hver og einn leggi í hann. Hins vegar að hann sé margfaldur og 

breytilegur eftir tíma og rúmi (Watson, 2002). Talið er að í nútíma samfélögum byggi 

sjálfskilningur að miklu leyti á neyslu og neysluvenjum einstaklinga. Þannig er 

sjálfskilningur fljótandi. Í staðinn fyrir að megi rekja hann til áhrifa frá samfélagslegu og 

efnahagslegu umhverfi hverju sinni er hann orðinn að verkefni. Þetta flæði og þessi 

hreyfanleiki sem honum er gefinn er ekki alltaf til staðar í lífi fatlaðs fólks þó svo að hann 

gefi góða mynd af lífi margs ófatlaðs fólks (Hughes, Russell og Paterson, 2005). Sögur 

fatlaðs fólks voru lengi vel þaggaðar og haldið fyrir utan samfélagslega umræðu. Í dag 

hefur fatlað fólk fengið aukin tækifæri á því að segja sögur sínar. Með því geta þau lagt 

eigin merkingu í sjálfskilning sinn frekar en að þurfa að lifa við þann hefðbundna 

skilning sem lengi vel var tengdur við fötlun. Litið var á fötlun út frá læknisfræðilegum 
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þáttum, stofnanavæðingu, útskúfun, eymd og dauða (Shakespeare, 1996:95) Fyrirfram 

gefnar samfélagslegar hugmyndir um sjálfskilning fatlaðs fólks má skipta í tvennt. Fyrst 

er það út frá læknisfræðilegu sjónarhorni þar sem einblínt er á aðlögun, sorg og missi. 

Þetta er neikvæður sjálfskilningur. Hinn er tengdari félagslegu sjónarhorni þar sem litið 

er á neikvæðan sjálfskilning sem afleiðingu þess að búa við kúgandi félagslegar 

aðstæður. Hér er einblínt á að breyta samfélaginu, efla fatlað fólk og ýta undir annars 

konar sjálfskilning (Shakespeare, 1996:98). 

 Þrátt fyrir miklar breytingar er ennþá tilhneiging til að líta öðruvísi á fatlað fólk en 

ófatlað og að sjálfsmynd þeirra sé óhreyfanleg eða föst. Slíkt getur farið fyrir brjóstið á 

mörgu fötluðu fólki. Ekki vegna þess að það vilji vera öðruvísi en það er eða hafni 

skerðingunni sem hluta af sinni sjálfsmynd og reyni að flýja þann líffræðilega 

raunveruleika sem að skerðing þeirra skapar. Heldur vegna þess að hún hefur í för með 

sér ákveðna útilokun, hindrar drauma þeirra og skerðir rétt til fullrar samfélags þátttöku 

(Hughes, Russel og Paterson, 2005). Mörgu fötluðu fólki þykir þannig mikilvægt að 

sjálfsmynd þess einskorðist ekki aðeins við skerðinguna heldur leggur áherslu á að 

ímyndir samfélagsins um líf fatlaðs fólks eigi ekki við nein rök að styðjast (Wates, 1997). 

Mikill meirihluti fatlaðs fólks telur fötlunina ekki vera hluta af sínum sjálfskilningi heldur 

tengdist hún sambandi þess við ófatlað fólk. Þannig byggir sjálfsmyndasköpun þess á því 

hvað þau geta frekar en skerðingunni sem þau búa við (Watson, 2002).  

Kenningin um habitus sem franski félagsfræðingurinn Pierre Bourdieu setti fram 

segir að einstaklingar hafni þeirri stöðu sem samfélagið flokkar það í og reynir að koma 

sér þangað sem þeim þykir ákjósanlegt. Margir fræðimenn hafa skrifað um þessa 

frægustu kenningu Bourdieu  (sjá t.d. Ostrow, 1981; Gibson, Young, Upshur og 

McKeever, 2007; Kristín Björnsdóttir, 2010). Samkvæmt honum vinna allar mannlegar 

gjörðir að því að endurskapa og breyta þeirri stétta aðgreiningu sem samfélagið og 

ráðandi hópar innan þess skapa. Tekist er á um þá stöðu sem þykir eftirsóknarverð en sú 

barátta festir oftar en ekki í sessi þá valdastöðu sem einstaklingar eða hópar hafa innan 

samfélagsins. Það sem habitusinn gerir að mati Bourdieu er að hann hneigir einstaklinga 

að ákveðinni, fyrirsjáanlegri hegðun, viðhorfum og tilfinningum til ákveðinna aðstæðna. 

Þessi hegðun er ekki ígrunduð eða ósjálfráð heldur afleiðing ákvarðanatöku og þeirra 
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félagslegu formgerðar sem að einstaklingurinn býr við. Þeir einstaklingar sem deila 

svipuðum menningarlegum eða félagslegum aðstæðum deila hópi eða habitusi. Því má 

segja að habitusinn sé ákveðin geymslustaður fyrri reynslu fólks og getur þannig verið 

hjálplegur þegar kemur að því að endurskapa félagslega kerfið en tryggir einnig tilveru 

sína vegna þessa að reynslan er náttúruleg frekar en skipulögð (Bourdieu, 1990; Gibson, 

Young, Upshur og McKeever, 2007). 

 Á unglingsárum er algengt að einstaklingar fari að íhuga hvað þeir vilji gera í 

framtíðinni og fyrir hvað þeir vilji standa. Fullorðinsárin markast af því hversu sjálfstætt 

fólk er. Það er tíminn sem fólk er talið gefa aftur til samfélagsins í gegnum atvinnu og 

fjölskyldumyndun. Oft er litið svo á að fatlað fólk sé undanskilið þessari samfélagslegu 

ábyrgð. Það er talið háð fjölskyldu sinni og samfélagi og skiptir þar engu hvort um sé að 

ræða fjármagn eða félagslegan stuðning. Hefðbundinn skilningur á sjálfstæði og þar með 

talin fullorðinsárin er nátengdur fjármagni og vinnu. Að mennta sig og vinna fyrir sér er 

talið félagslega ásættanlegt, það gefur fólki sjálfstæði, borgaraleg réttindi og virðingu 

innan samfélagsins. Þátttaka á vinnumarkaði er þannig mikilvægur þáttur í að teljast 

fullorðinn í nútímasamfélagi. Það að vera þátttakandi í atvinnulífinu er einnig mikilvægt í 

þessari félagslegu hugsmíð á fötlun þar sem að „getan til að vinna“ er oft notuð sem 

aðalviðmið ríkja til að skilgreina hver er fatlaður og hver ekki (Priestley, 2003). Allt þetta 

hefur áhrif á hvernig fatlað fólk lítur á sjálft sig. Með hugtakinu eðlilegt ástand eða 

normalcy er átt við mikilvægi einstaklings að falla sem best inn í ákveðinn ramma sem 

samfélagið hefur skapað. Í gegnum ákveðnar athafnir gefur samfélagið þau skilaboð að 

þeir einstaklingar sem falla ekki þar inn í séu óæskilegir. Sem dæmi um slíkar athafnir er 

fósturgreining og legvatnsástunga en þær athafnir gefa þau skilaboð, bæði til fatlaðs fólks 

og ófatlaðs að þeir fyrrnefndu tilheyri ekki þeim hópi sem samfélaginu þykir 

eftirsóknarverð (Koch, 2005). Við lifum í heimi sem er fullur af „normum“, hvert okkar 

keppist annað hvort við það að vera hluti af því eða er staðráðin í því að að falla utan 

þess. Við erum sífellt að hugsa um hvað meðal maðurinn gerir, hvað hann hugsar, hvað 

hann þénar og hvers hann neytir. Þetta endurspeglast í því að gáfur okkar eru metnar, 

kólesterólið mælt, þyngdin og hæðin út frá meðaltali. Til þess að skilja í raun og veru 

líkama fólks með líkamlega fötlun þá verður að skilja hugtakið norm (eðlilegt) og hvað sé 

eðlilegur líkami (Davis, 1997:3). Fyrir Davis (1997:4) liggur vandamálið ekki í fötluninni 
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heldur hvernig þetta normalcy eða eðlilegt ástand er byggt upp til þess að búa til 

vandamál fyrir fatlað fólk. Hugtakið norm, ólíkt fullkomnun, gefur í skyn að meirihluti 

mannfjöldans eigi og verði að vera hluti af því sem talið er eðlilegt. Andstæðan við 

„norm“ er oft talað um sem „frávik“. Þegar litið er til samfélagslegra viðhorfa í garð 

líkama er fatlað fólk síendurtekið talið vera hluti af frávikinu (Davis, 1997:6). Þessar 

hugmyndir um normið tengist inn á hugmyndir Sacks (1984) um „doing being ordinary“, 

eða það að vera „venjulegur“ einstaklingur. Það að vera „venjulegur“ einstaklingur er 

ekki ástand eða gæði einstaklingsins heldur er það afurð þrotlausrar vinnu. Allir eru að 

vinna að því að vera venjulegir, það næst með því að taka þátt í daglegum athöfnum 

(Sacks, 1984; Paoletti og Johnson, 2007). 

 

Rannsóknir um reynslu og upplifun fatlaðra feðra 

Rannsóknir á reynslu og upplifun fatlaðra foreldra hafa skipað mikilvægan sess innan 

fræðasamfélagsins síðustu ár og jafnvel áratugi (Wates, 1997; Olsen og Clarke, 2003; 

Kirshbaum og Olkin, 2002). Rannsóknir hafa þó einna helst beinst að seinfærum 

foreldrum  en sýnt hefur verið fram á að þeir foreldrar eiga í mestri hættu á að vera beittir 

óréttlæti þegar kemur að fjölskyldulífi og barneignum (Booth og Booth, 1995; 

McConnell, Llewellyn og Ferronato, 2000; Booth, Booth og McConnell, 2005; Hanna 

Björg Sigurjónsdottir, Helga Baldvins og Bjargardóttir og Rannveig Traustadóttir, 2009; 

Llewellyn, Traustadóttir, McConnell og Sigurjónsdóttir, 2010). Foreldrarnir hafa fengið 

rödd í rannsóknum og tækifæri til þess að lýsa sinni reynslu bæði af foreldrahlutverkinu 

og einnig af félagslega kerfinu (Booth og Booth, 1994a; Booth og Booth, 1994b). Á 

Íslandi hafa einnig verið gerðar rannsóknir með seinfærum foreldrum og sagt frá 

aðstæðum þeirra og reynslu af því að takast á við hlutverkið og kerfið (Hanna Björg 

Sigurjónsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2001; Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2003; 

Rannveig Traustadóttir og Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2010). Síðustu ár hefur aukin 

áhersla verið lögð á að skoða kynin í sitthvoru lagi en ekki draga reynslu þeirra saman 

eins og áður hefur verið gert. Rachel Mayes og Hanna Björg Sigurjónsdóttir (2010) segja 

þrjár ástæður liggi þar að baki mikilvægi þess. Í fyrsta lagi eru móðirin og faðirin mjög 

ólík. Það að vera móðir er eitthvað sem aðeins konur þekkja og gera og það að vera faðir 
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er eitthvað sem aðeins karlmenn þekkja og gera. Með því að skoða kynin sem eina heild 

hefur verið litið fram hjá því að reynsla karla og kvenna sé ólík. Í öðru lagi er mikilvægt 

að skoða kynin í sitthvoru lagi vegna þess að rannsóknir hafa gefið reynslu mæðra mun 

meiri gaum þegar kemur að foreldrum og foreldrahlutverkinu. Reynsla feðra er hins 

vegar sniðgengin. Í þriðja lagi er það vegna þeirra þjónustu og stuðnings sem fötluðum 

foreldrum er veitt (Mayes og Sigurjónsdóttir, 2010). Fræðimenn hafa gagnrýnt skort á 

rannsóknum sem beinast að reynslu fatlaðra feðra (Llewellyn, 1990; Tymchuk, 1990; 

Booth og Booth, 2002; Robertson, 2004). Þannig hefur orðið mikil aukning í því að 

rannsakendur taki mið af því að kynin hafi ólíka reynslu og þannig er reynsla foreldranna 

ekki sameinaðar í eina heldur fá sitthvora röddina (Mayes og Sigurjónsdóttir, 2010). Eftir 

að sú umræða varð áberandi hefur einnig orðið fjölgun í því að sérstaklega sé litið til 

reynslu fatlaðra feðra og fjallað um hana (sjá t.d. Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2004; 

Duvdevany, Buchbinder og Yaacov, 2008; Kilkey og Clarke, 2010). Nýlega hafa tveir 

íslenskir feður (Björn Þorláksson, 2009; Bergvin Oddson, 2010) gefið út bækur þar sem 

þeir lýsa upplifun sinni af því að eignast og ala upp barn. Frásagnir þeirra eru ólíkar sem 

og reynsla þeirra af því að gegna þessu veigamikla hlutverki að vera orðinn faðir og ala 

upp barn. Sögur þessara feðra gefa skýrar vísbendingar um að ennþá séu til neikvæð 

viðhorf í samfélaginu í garð feðra sem aðal umönnunaraðilar barnanna. Þessi viðhorf eru 

samt sem áður ólík því að annar er ófatlaður en hinn er fatlaður.  
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3. Framkvæmd rannsóknar 

 

Í þessum kafla verður fjallað um framkvæmd rannsóknarinnar sem var gerð út frá 

eigindlegri rannsóknaraðferð. Byrjað verður á að segja frá markmiðum rannsóknarinnar 

og rannsóknarspurningu. Að því loknu verður fjallað um aðferðafræðina, þátttakendur og 

aðgengi að þeim, framkvæmd rannsóknar, gagnagreiningu og siðferðileg álitamál.  

 

Markmið og rannsóknarspurningar 

Í byrjun var markmið rannsóknarinnar einfalt. Ég ætlaði að skoða reynslu fatlaðra feðra 

af því að eignast börn með áherslu á meðgöngu og fæðingu. Þannig voru 

rannsóknarspurningarnar sem ég lagði upp með aðrar en þær urðu í lokin. Það er eðlilegt í 

ljósi þess að rannsóknin er framkvæmd innan eigindlegrar rannsóknarhefðar og eru 

gögnin lifandi allan þann tíma sem þeirra er aflað og þau eru greind. Í byrjun tengdust 

spurningarnar viðbrögðum samfélagsins við því að viðkomandi faðir var að fara að 

eignast barn, þátttöku hans á meðgöngunni, í fæðingunni og eftir að barnið var fætt. Eftir 

að hafa tekið nokkur viðtöl og heyrt ólíkar frásagnir feðranna beindist áhugi minn í 

auknum mæli að því að eiga barn, en ekki eingöngu á það að eiga von á barni. Þar réð 

miklu aldur barnanna þegar viðtölin áttu sér stað því mislangt var síðan feðurnir 

eignuðust börn sín. Þetta varð til þess að ég lagði meiri áherslu á tengsl föðurs og barns. 

Þá fór ég að velta því fyrir mér hvort að skerðing föðursins hefði áhrif á tengsl hans og 

barnsins og þá hvernig. Á þessum tímapunkti var ég samt sem áður ennþá að velta því 

fyrir mér hvort að það væru einhver samfélagsleg viðhorf sem stæðu upp úr í þeirra 

reynslu. Þannig má segja að markmið og rannsóknarspurningarnar hafi bæði mikið og 

lítið breyst því lengra sem leið á rannsóknina og eftir því sem fleiri viðtöl voru tekin. 

Markmið rannsóknarinnar er að skoða sjálfskilning feðranna út frá þrem þáttum, 

karlmennsku, fötlun og föðurhlutverkinu. Einnig að skoða þátttöku þeirra á meðgöngu, í 

fæðingu og umönnun barna sinna. 
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 Rannsóknarspurningar voru eftirfarandi: 

 Hvernig er sjálfskilningur feðranna breytilegur eftir ólíkum aldurskeiðum? 

 Hvernig var þátttaka feðranna á meðgöngu, í fæðingu og í umönnun? 

 Hvernig er þátttaka feðranna í lífi barna sinna? 

 Hvernig er sambandið á milli föðurs við barn/börn sín? 

 

Eigindleg rannsóknarhefð 

Aðferðafræði er sú leið sem við notum til þess að nálgast vandamál og leita svara. Á sviði 

félagsvísinda á hugtakið aðferðafræði við um það hvernig rannsókn er framkvæmd. Það 

að ákveðin aðferðafræði er notuð getur ráðist af áhuga, tilgangi eða markmiði rannsóknar 

(Taylor og Bogdan, 1998). Mikilvægt er að rannsakandinn sé meðvitaður um tilfinningar 

sínar til efnisins og reyni að ýta fyrirfram gefnum hugmyndum til hliðar. Einnig er 

mikilvægt að hann velti ekki fyrir sér hvað hann muni finna, hvað muni gerast á vettvangi 

og hvernig einstaklingarnir eru áður en hann fer og hittir þá (Bogdan og Bilken, 2003). 

Það sem einkennir eigindlega rannsókn er að a) eigindlegir rannsakendur reyni að skilja 

hvaða merkingu einstaklingar leggja í líf sitt. b) hún byggir á aðleiðslu sem felur í sér að 

rannsakandinn greinir sín gögn og að lokum tengir niðurstöður þeirra við kenningar eða 

tilgátur. c) rannsakandinn skoðar fólk og aðstæður í heildrænu samhengi. Hann hefur 

áhuga á að skoða hvað fólk gerir og hvernig það hugsar dags daglega. d) öll sjónarhorn 

eru verðug rannsóknar. Þannig hafa eigindlegar rannsóknir gefið þeim hópum og 

einstaklingum rödd sem hafa fengið jaðarstöðu innan samfélaga. e) mikil áhersla er lögð 

á merkingu rannsóknargagnanna og samræmi þeirra við það sem fólk segir og gerir í raun 

og veru. f) eigindlegur rannsakandi getur lært af öllum aðstæðum og öllum hópum. Engir 

tveir vettvangar eru eins og g) þá þjónar þessi aðferðafræði rannsakandanum þar sem hún 

er sveigjanleg og hann verður ekki þræll ákveðinna hefða (Taylor og Bogdan, 1998:7-8).  

 Þátttakendur í eigindlegum rannsóknum eru venjulega lítil og liggja þar þrjár 

megin ástæður að baki. Í fyrsta lagi að þegar gögn eru greind mun ákveðin mettun eiga 

sér stað sem þýðir að með hverju viðtali kemur fram lítið af nýjum upplýsingum sem ekki 

hafa komið fram áður. Í öðru lagi er ekki þörf á því að viðmælendur falli inn í ákveðinn 

ramma vegna þess að eigindlegar rannsóknir leita ekki eftir staðhæfingum um ákveðin 
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atriði eða tíðni þeirra. Eigindlegar rannsóknir leitast við að fara á dýptina og leggja 

áherslu á skilning. Í þriðja lagi eru gögnin sem fást með eigindlegri rannsókn ríkuleg í 

smáatriðum. Þannig kemur mikið magn af upplýsingum fram í hverju viðtali. Það má líta 

þannig á að til þess að hvert viðfang hafi sem mest vægi þarf stærð hópsins að vera í 

smærra lagi (Ritchie, Lewis og Elam, 2003). 

 Eigindlegar rannsóknaraðferðir eru samheiti yfir fjölbreytta rannsóknarhefð og 

rannsóknaraðferðir. Þær aðferðir sem eru algengastar eru opin viðtöl og 

þátttökuathuganir. Með opnum viðtölum gefst rúm til þess að kafa dýpra í þá þætti sem 

skipta viðmælendur mestu, ástæður, tilfinningar, trú eða skoðanir (Legard, Keegan og 

Ward, 2003). Með þátttökuathugun safnar rannsakandinn gögnum bæði með þátttöku en 

einnig viðtölum. Þannig sér rannsakandinn hvernig einstaklingur/einstaklingar virka í 

ákveðnum aðstæðum (Delamont, 2007). Þessi rannsóknaraðferð hentaði rannsókn minni 

sérlega vel því að enginn segir sögu af upplifun og reynslu fatlaðra feðra betur en þeir 

sjálfir.  

 

Þátttakendur 

Þátttakendur í þessari rannsókn eru sjö fatlaðir feður. Þeir eru jafn ólíkir og þeir eru 

margir og búa víðsvegar um landið og eru á ólíkum aldri, allt frá þrítugu og fram yfir 

fimmtugt. Feðurnir sem ég talaði við voru ýmist sjónskertir eða með hreyfihömlun og 

reynsla þeirra er mismunandi bæði út frá skerðingu en einnig búsetu, aldri og 

hjúskaparstöðu en sumir þeirra eru giftir, aðrir í sambúð og enn aðrir einhleypir. Fimm af 

feðrunum sjö eiga eitt barn en tveir eiga fleiri börn. Til að tryggja trúnað við þátttakendur 

hef ég valið að lýsa þeim ekki hverjum fyrir sig og eru engin nöfn, hvorki raunveruleg né 

gervinöfn notuð í þessari ritgerð.   

 Valið á þátttakendum var einfalt. Ég leitaði uppi feður sem voru tilbúnir til að tala 

við mig og deila reynslu sinni af föðurhlutverkinu. Annað var það ekki. Ég einblíndi ekki 

á eina skerðingu fram yfir aðra og aldur, staðsetning eða barnafjöldi skiptu ekki máli. Það 

reyndist hins vegar þrautinni þyngra að finna þátttakendur í byrjun. Fyrstu þrjá 

þátttakendurnar komst ég í tengsl við í gegnum tengiliði sem þekktu til þeirra en í þriðja 

viðtalinu fór boltinn að rúlla og þátttakendur gátu bent mér á aðra feður sem þeir þekktu. 
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Þessi leið til að finna þátttakendur er gjarnan kölluð veltiúrtak eða snowball sampling 

(Neuman, 2006). Það er sett í myndlíkingu snjóbolta sem byrjar lítill en vindur upp á sig 

og verður stærri eftir því sem hann byrjar að rúlla. Þannig byrjaði ég með einn 

viðmælenda sem benti mér á annan. Sá sem hann benti mér á varð svo tengiliður að tveim 

öðrum. 

 

Framkvæmd rannsóknar og gagnagreining 

Um leið og rannsóknarefni var ákveðið var send tilkynning til Persónuverndar ásamt því 

að sótt var um leyfi Siðanefndar Háskóla Íslands. Gagnaöflun fór fram á þriggja mánaða 

tímabili, á haustmánuðum ársins 2010. Tekin voru átta viðtöl við sjö feður. Áður en 

gagnaöflunin fór fram gerði ég rannsóknaráætlun og í framhaldi af því bjó ég til 

viðtalsramma. Þessi rammi fylgdi mér í öll viðtölin en breyttist óhjákvæmilega frá einu 

viðtali til annars. Aðferðin sem ég notaði við gagnaöflun voru svokölluð hálf opin viðtöl 

en markmiðið með þeim er að sameina formgerð með sveigjanleika (Legard, Keegan og 

Ward, 2003). Með hálf opnum viðtölum snýst samtalið um það efni sem er til rannsóknar 

en viðtölin eru sveigjanleg að því leyti að yfirferð efnisins ræðst af viðmælandanum 

sjálfum. Hvert viðtal var hljóðritað með leyfi þátttakenda og afritað orðrétt að því loknu. 

Hverjum þátttakenda var heitið fullum trúnaði og þeir völdu bæði stað og stund fyrir 

viðtalið eftir því sem hentaði þeim best. Viðtölin áttu sér ýmist stað á vinnustöðum 

mannanna, heima hjá þeim eða á opinberum stöðum. Í heildina var umfang afritaðra 

gagna í kringum 130 blaðsíður. 

 Um leið og gagna er aflað er mikilvægt að byrja að greina þau sem fyrst til að fá 

sem besta yfirsýn um efnið. Ég byrjaði fljótlega að greina viðtölin og kóða þau með 

opinni kóðum þar sem gögnin eru lesin með það að markmiði að leita að 

kóðunarflokkum, hugtökum og þemum sem virðast áhugaverð við fyrstu sýn. Á þessu 

stigi skrifaði ég greiningarblað til að fá betri yfirsýn yfir þau gögn sem ég hafði undir 

höndum. Eftir opna kóðun hefst markviss kóðun en þá eru gögnin lesin út frá einum 

kóðunarflokki eða þema sem fundust með opinni kóðun (Creswell, 2007). Hér er einnig 

farið í gegnum gögnin línu fyrir línu en nú er leitað eftir tilteknum atriðum. Eftir að hafa 

farið yfir öll viðtölin og greint þau með opinni kóðun og markvissri kóðun setti ég þau 
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upp í hugkort (Mind Manager) sem að gerði mér auðveldara að hafa yfirsýn yfir þá 

flokka sem greining gagnanna leiddi í ljós.  

 

Aðferðafræðilegar áskoranir og siðferðileg mál 

Einstaklingur telst þátttakandi í rannsókn ef að upplýsingar sem fjalla um hans einkahagi 

eru notaðar og eru persónugreinanlegar. Greinarmunur er gerður á almennum og 

viðkvæmum persónuupplýsingum í íslenskum lögum. Þær upplýsingar sem til dæmis 

fjalla um litarhátt, kynþátt, uppruna, trúar-, stjórnmála- eða aðrar lífsskoðanir teljast 

viðkvæmar upplýsingar (Sigurður Kristinsson, 2003). Upplýsingarnar sem ég hef undir 

höndum geta einnig reynst þátttakendum og öðrum í kringum þá skaðlegar. Frásagnir 

feðranna voru ekki alltaf jákvæðar og tengdust þær oftar en ekki annað hvort 

heilbrigðisstarfsfólki eða nánum fjölskyldumeðlimum. Til að reyna að tryggja fullan 

trúnað við þátttakendur og að ekki sé hægt að rekja til þeirra neinar upplýsingar hef ég 

kosið að vísa hvergi í þátttakendur með nafni.  

Eins og komið hefur fram voru viðmælendur mínir fatlaðir karlmenn sem eiga 

barn/börn. Augljóst er að ég deili ekki reynslu þeirra enda kona. Það sem ég á hins vegar 

sameiginlegt með þeim er að ég er foreldri. Þó svo að feðurnir hafi tekið mér vel og verið 

tilbúnir til að tala við mig og deila reynslu sinni með mér áttu þeir misauðvelt með að tjá 

sig um reynslu sína og þótti mér erfitt að ná til nokkurra feðra. Þar velti ég fyrir mér þrem 

mögulegum ástæðum sem geta legið að baki, fyrst vegna þess að ég er kona og þeir 

karlmenn, í öðru lagi hrein feimni og í þriðja lagi vegna ímyndaðra valdatengsla 

rannsakandans og þátttakandans.  

Sú umfjöllun sem kemur hér á eftir byggir á greiningu gagnanna.  
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4. Sjálfskilningur og barneignir 

 

Í þessum kafla verður fjallað um sjálfskilning feðranna í tengslum við þá sjálfa, bæði sem 

karlmenn og verðandi feður. Markmið kaflans er að gefa skýra mynd af hugleiðingum 

feðranna þegar þeir voru yngri um framtíðina.  

 

Að skera sig ekki úr 

Það skipti alla feðurna miklu máli að skera sig sem minnst úr hópnum. Þetta á jafnt við 

um þá feður sem fæddust með skerðingu og þá sem fötluðust síðar á lífsleiðinni. Þeir 

fyrrnefndu höfðu alla tíð gert eins og aðrir jafnaldrar þeirra en metið það hverju sinni 

hvernig best væri að takast á við aðstæðurnar. Einn faðir lýsti því að þó svo að hann hafi 

skorið sig úr að því leytinu til að hann var sá eini í bæjarfélaginu sem var með 

hreyfihömlun, voru allir vinir hans hans ófatlaðir. Hann spilaði fótbolta með þeim og tók 

þátt í ýmsum öðrum leikjum en notaði þá hækjurnar sem tæki til þátttöku.  

Ég átti mikið af góðum félögum, ófatlaðir sko, 

bekkjarfélögum. Þannig að þetta var bara, maður gerði allt 

eins og hinir. Maður var í fótbolta þó maður væri hérna á 

hækjunum og svona, já já, lét það ekkert stoppa sig. 

Sem ungir drengir tengdist sjálfskilningur feðranna ekki skerðingunni sem slíkri heldur 

einfaldlega þeirri staðreynd að þeir væru strákar. Feðurnir voru og eru enn þann dag í dag 

ekki uppteknir af þeirri skerðingu sem þeir hafa og hvernig hún getur haft hamlandi áhrif 

á þeirra líf. Þeir hafa alla tíð leitað lausna á vandamálum sem upp koma og finnst 

mikilvægt að vera virkir þjóðfélagsþegnar, vinna sína vinnu, vera sjálfstæðir og lifa lífinu 

eins og þeir kjósa. Það er þeim mikilvægt að vera sýnilegir úti í samfélaginu. Þeir stunda 

íþróttir og gera það sama og svo margir aðrir karlmenn. Feðurnir telja að vegna þess að 

þeir eru sýnilegir út á við sé viðhorf til þeirra öðruvísi en ætla mætti.  
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Það að nota hjólastól, blindrastaf, hækjur eða önnur hjálpartæki er þeim hjálp en 

ekki fyrirstaða til þess að taka þátt í hinu daglega lífi. Þeir leggja sig fram um að laga sig 

að aðstæðum og leita leiða til þess að gera umhverfið aðgengilegra. Einn faðir var í 

starfshópi sem mat aðgengi hjólastóla að verslunum í hans bæjarfélagi. Tveir aðrir feður 

notuðu fjórhjól mikið til þess að geta farið upp á hálendi og notið náttúrunnar eins og 

hver annar. 

Við erum búin að fara út um allar trissur og hérna fjöll. Ég 

er örugglega búinn að fara 30-40 þúsund kílómetra á 

fjórhjóli hérna um fjöll og firnindi, hef verið á fjórhjóli 

síðan ég fermdist. 

 

Ég vil gera hlutina eins og ég hef gert, fara upp á fjöll og 

gera hlutina bara eins og ... 

Þessir feður lögðu áherslu á að lifa lífinu lifandi og láta ekki hindranir í umhverfinu koma 

í veg fyrir að þeir tóku þátt í öllu því sem þeir höfðu áhuga á.  

  

Fyrstu vangaveltur um barneignir 

Feðurnir voru á mismunandi aldri þegar þeir fóru fyrst að velta þeim möguleika fyrir sér 

að eignast barn. Einhverjir byrjuðu að hugsa um það strax á unglingsárunum, sumir á 

meðan þeir voru í menntaskóla á meðan aðrir íhuguðu það ekki fyrr en þeir voru komnir 

með maka. Nokkrir feðranna veltu því fyrir sér hvort að þeir væru líkamlega færir um að 

geta  barn sökum lömunar sinnar á meðan aðrir veltu því fyrir sér hvort að skerðing þeirra 

væri arfgeng. Við þessar vangaveltur tengdist í fyrsta skipti sjálfskilningur þeirra 

skerðingunni sem var allt í einu orðin að meiri hindrun en þegar þeir voru yngri. Sumir 

þeirra fóru að efast um getu sína til þess að lifa fjölskyldulífi og falla þannig inn í 

hlutverk föðursins. Einn feðranna lýsti hugsunum sínum á unglingsárunum á eftirfarandi 

hátt en á þessum árum fór sjónskerðing hans ört vaxandi: 
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Þegar maður var á hátindi gelgjunnar heima hjá mömmu 

og pabba og var að diskutera framtíðina og skólann og 

svona, og þá reyndar velti ég því fyrir mér hvort að 

einhver stelpa myndi vilja búa með mér og þá ekki af því 

að ég væri svona ljótur, eða eitthvað svona, bara af hverju 

að vilja vera með blindum manni. Og þá var ég auðvitað 

farinn að hugsa þú veist hvernig maður myndi hugsa um 

lítið barn. 

Það sem áður var ekki hindrun varð allt í einu að orðin ákveðinni fyrirstöðu þegar hann 

hugsaði um framtíð sína tengda barneignum og maka. Fleiri feður veltu framtíðinni 

einnig fyrir sér þegar þeir voru á svipuðum aldri. Annar faðir sem er einnig með 

sjónskerðingu lýsti því að þegar hann var í menntaskóla hafi hann horft á eftir vinum 

sínum eignast kærustur og jafnvel börn og spurt sjálfan sig hvort að þetta væri eitthvað 

sem hann hefði hug á að gera: 

Ég held að á efri bekkjum menntaskóla fór ég kannski 

aðeins að hugsa um þetta, bíddu hvernig verður þetta. Ég 

fer að leita að maka og eignast börn og kannski í fyrsta 

mun barnið mitt verða sjónskert líka og þá fór ég kannski 

að ræða við augnlækninn. 

Áður höfðu þessar vangaveltur komið upp hjá þessum föður þar sem hann velti þeim 

möguleika fyrir sér, það er ef hann myndi einhvern tímann eignast barn hvort að það 

myndi erfa hans skerðingu.  Það eitt og sér hafði mikið að segja um það hvernig hann 

hugsaði um möguleikann að eignast barn. Hans vangaveltur snérust ekki aðeins um það 

hvort hann væri tilbúinn til að eignast barn heldur einnig hvort hann væri í raun tilbúinn 

til að barnið erfði skerðingu sína og að annast fatlað barn. Annar faðir lýsti misvísandi 

upplýsingum sem hann fékk frá lækninum um líkurnar á því að fötlun hans myndi erfast: 

Ég spurði bara lækninn minn út í þetta og hann sagði „þú 

ert með þanning sjúkdóm að hann erfist víkjandi og þá 

þarf móðirin líka að vera með gallan og það er einn á móti 
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fjögur þúsund“. Þannig það voru rosa litlar líkur að við 

pældum ekki í því, en svo kom þetta í ljós að ég var 

vitlaust greindur, þetta er allt annar sjúkdómar en haldið 

var og þá eru forsendurnar þannig að þetta er ríkjandi erft. 

Þó að rétt sjúkdómsgreining hafi ekki komið í ljós fyrr en eftir að barnið var komið í 

heiminn hafði hann aldrei velt því sérstaklega fyrir sér hvort að hann gæti staðið undir því 

að vera faðir. Að hans mati hafði lífið gengið „voðalega normalt“ fyrir sig og af hverju 

ætti föðurhlutverið að gera það líka.  

Hjá einum föður komu upp efasemdir um það hvort að hann myndi valda því 

hlutverki að vera faðir og hvernig hann myndi falla inn í þá staðalmynd sem sett hefur 

verið upp af feðrum og karlmönnum: 

Maður var alltaf svona dáldið efins um það að maður 

myndi valda þessu hlutverki og það var ekki bara, þá var 

það líka sem fjölskyldufaðir og út frá karl svona 

ímyndinni, svona karlinn á að vera sá sem gerir allt á 

heimilinu, hann keyrir bílinn, hann sér um að hengja upp 

myndir og þess hátt[ar] og maður fór svona að sjá sig 

ekkert endilega í þessu hlutverki, að hérna verða svona 

fjölskyldumaður sko, og sá soldið fyrir sér að verða svona 

einsetukarl bara. 

Löngunin til að verða faðir og eignast fjölskyldu varð efasemdunum yfirsterkari og 

fljótlega eftir að hann kynntist konunni sinni hófu þau að ræða barneignir. 

 Tveir feður höfðu lent í slysi og hlotið mænuskaða. Báðir töluðu þeir um hversu 

viðkvæmir og brothættir þeir voru strax eftir slysið og fyrstu árin eftir það. Þeir líktu 

þessu við að læra að ganga upp á nýtt og tímann þangað til barn byrjar í skóla, þann tíma 

þurfi karlmenn til þess að vinna í sjálfum sér og sinni sjálfsmynd áður en þeir fara út í 

jafn veigamiklar breytingar eins og að eignast börn. Annar þeirra lýsti tilfinningum sínum 

á eftirfarandi hátt: 
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Það verður náttúrulega að vera dáldið liðið frá því að 

maður slasast og lendir í stól, maður er svo voðalega 

brothættur fyrst. Finnur allt til foráttu þegar maður er 

svona fyrstu árin, en svo aðlagast maður þessu og þá er 

léttara að eiga við þetta. 

Hinn faðirinn lýsti þessum tímabili á svipaðan hátt: 

Ég myndi segja þetta tekur svona fimm ár að aðlagast 

þessu. Þetta er bara endurfæðing sko, þannig að fimm ára, 

eða sex ára er maður að byrja í skóla. Maður þarf að læra 

að labba upp á nýtt ... þetta er bara tíminn sko. 

Fyrst eftir slysið byggðist sjálfskilningur þeirra á þessari ný tilkomnu skerðingu sem þeir 

þurftu að aðlaga líf sitt að. Það að geta ekki lengur gert hlutina eins og þeir voru vanir að 

gera hafði bæði áhrif á sjálfsmynd þeirra og sýn á heiminn. Annar þessara feðra átti barn 

áður en hann lenti í slysinu og telur hann að barnið hafi átt mikinn þátt í bataferli sínu 

vegna þess „að það þýddi ekkert að fela sig“.  

Það létti mikið að eiga strákinn sko, að hafa átt hann. Þá 

þýddi ekkert að leggjast upp í rúm og væla sko, það varð 

að gefa af sér. Það þýddi ekkert að liggja bara upp í rúmi, 

það varð að halda áfram, já hans vegna. Það hefur hjálpað 

mjög mikið. 

Hinn faðirinn áttaði sig fljótt á því eftir slysið að honum langaði mikið til þess að stofna 

fjölskyldu og var fyrsta spurning hans eftir slysið hvort að sá möguleiki væri ennþá fyrir 

hendi.   

Þetta var það fyrsta sem ég spáði í eftir að ég lenti í 

slysinu, hvort ég gæti eignast börn. Það var bara spurning 

númer eitt. 

Flestir feðurnir töluðu aðeins við sína nánustu, þ.e. foreldra og maka um hugsanir sínar 

um mögulegar barneignir. Viðbrögðin sem þeir fengu við vangaveltum sínum voru 
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jákvæð þar sem þeir fengu bæði stuðning og hvatningu til þess að lifa því lífi sem þeir 

óskuðu sér. Þó svo að viðbrögðin sem að feðurnir fengu hafi verið jákvæð þá voru sumir 

feðranna óöruggir um hvernig viðmót þeir myndu fá: 

... enginn sem var svona „þetta gengur ekki“ ekki neitt 

svoleiðis viðhorf. Ég var mjög ánægður með það. Ég átti 

reyndar alveg von á því ... það kom mér á óvart að ég fékk 

ekkert svoleiðis. Maður býst alltaf við því að fólk haldi 

eitthvað annað og maður vissi það alveg. 

Til þess að verja sig fyrir mögulegri höfnun og neikvæðni notaði einn faðirinn húmorinn 

þegar hann byrjaði að tala um barneignir við kærustuna sína. Á bak við glettnina var 

heilmikil alvara:  

Mig langaði alltaf til að eignast barn. En hérna, reyndar 

bara þrisvar í gríni, en alltaf pínu áhugi á baki hjá mér. 

Hún var ekki alveg, hún var ekki alveg að kaupa það strax 

svona. 

Leið hans að þessu umræðuefni var allt í senn óöryggi vegna mögulegra viðbragða 

hennar sem og óvissa um hvort að hann væri í raun og veru tilbúinn til að stíga það skref 

að verða faðir. Hann notaði grínið til að verja sig en þess fyrir utan hélt hann löngun sinni 

til að eignast barn fyrir sjálfan sig. 

 

Að geta eignast barn 

Sögur feðranna endurspegluðu glögglega samfélagsleg viðhorf og hugmyndir um kyngetu 

þeirra. Algengt var að fólk klappaði þeim á bakið og var ofurjákvætt yfir því hversu 

duglegir þeir væru að eiga barn/börn. Oft gat þetta verið hvimleitt en í flestum tilfellum 

létu þeir þetta ekkert á sig fá. Einn faðirinn lýsti því þegar hann fór á endurfundi gamalla 

skólafélaga með eftirfarandi hætti:   

Fyrir nokkrum árum þá fór ég á 20 ára reunion úr 

grunnskóla. Þá gengu allir sko, fólk er búið að fá sér í glas 
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þarna mjög snemma á kvöldinu. Fólk er sagt hvað það er 

að gera, hvaða menntun það er með, það sé gift og mörg 

börn og eitthvað svona. Mér fannst mjög sérstakt þarna, 

skólafélagar þegar kom að mér og ég sagði já ég er ... 

hérna og á eitt barn, þá klappaði fólk ... Þetta var soldið 

svona skrítin lífsreynsla að upplifa. Það var ekki klappað 

þegar Jói sagði að hann ætti tvö börn. 

Af þessari frásögn að dæma er augljóst að ekki er álitið sjálfsagt að fatlaðir karlar eigi og 

ali upp börn. Aðrir feður, og þá sérstaklega þeir sem voru hreyfihamlaðir lýstu reynslu 

sinni af forvitni fólks á stöðu þeirra. Vanþekking fólks á hæfni þeirra til þess að geta barn 

var þar sterkust en oftar en ekki fengu þeir spurningar um hvort að barnið væri 

heimatilbúið eða komið til með aðstoð tæknifrjóvgunar. Svo vanir voru feðurnir 

spurningum af þessu tagi að fjórir af þeim fimm feðrum sem voru með hreyfihömlun sáu 

ástæðu til að geta þess í upphafi viðtals að börnin þeirra væru „heimatilbúin“ og að þeir 

hefðu ekki þurft neina aðstoð við að geta barn:   

Við þurftum ekki neina tæknifrjóvgun eða neitt svoleiðis, 

ég er með vöðvasjúkdóm sem er bara í vöðvunum þannig 

að við þurftum enga sérnálgun á það. 

Annar faðir sagði: 

Alveg dæmi þess að fólk græjar þetta bara heimatilbúið og 

líka með einhverri aðstoð, bara eins og gengur og gerist. 

Og mín er heimatilbúin. 

Samtalið við þriðja föðurinn byrjaði á þessari setningu: 

Ég get alveg eins og hver annar eignast barn. 

Þó svo að feðrunum þætti ekkert tiltökumál að tala um þessa hluti og létu vangaveltur 

fólks í samfélaginu ekki á sig fá þótti þeim lýjandi að vera sífellt spurðir að því hvort að 

þeir hefðu getað komið barninu undir hjálparlaust eða þurft aðstoð við það. Einum 
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föðurnum þótti með ólíkindum að ennþá væri verið að spyrja hann eftir að hann var 

orðinn fimm barna faðir:   

Það var soldið gaman að því þegar maður var spurður að 

því ... hvort þetta væri sko tæknifrjóvgun sko. Maður gat 

ekki annað en hlegið með tveggja og fimm ára fyrir, 

orðinn eitthvað voðalega desperate að fara í einhverja, 

einhverja hérna, ég sagði að þetta væri bara hérna original. 

Af sögum feðranna að dæma virðast þessar vangaveltur fólks um líkamlega getu þeirra til 

að geta börn vera áberandi. Eftir að hafa gengið í gegnum litróf tilfinninga og hugsana 

um eigin getu og hæfni til að ala upp barn og annast það gengu þeir í það hlutverk. En 

meðganga og fæðing er umfjöllunarefni kaflans hér á eftir. 

  



41 
  

 

5. Meðganga og fæðing 

 

Hér á eftir munu koma fram lýsingar feðranna af upplifun sinni á meðgöngu og í fæðingu 

barna sinna. Fyrst verður fjallað um viðbrögð þeirra þegar þeir komust að því að þeir 

væru að verða feður, þar á eftir verður fjallað um þátttöku þeirra á meðgöngunni og hvert 

hlutverk þeirra var í fæðingunni.  

 

„Þú ert að verða faðir“ 

Mikill fögnuður var meðal allra feðranna þegar kom í ljós að þeir væru að verða feður þó 

að einhverjir hafi ekki trúað sínum eigin eyrum þegar maki þeirra tilkynnti þeim það. 

Draumur margra var nú orðin að veruleika með jákvæðu óléttuprófi. Tilfinningarnar voru 

miklar og lýsti einn faðirinn þeim á þennan veg: 

 Það var bara eins og í einhverri amerískri bíómynd. Það 

hérna, ég var næstum því búinn að stíga upp úr stólnum 

sko. 

Þessum föður hafði lengi dreymt um það að eignast barn. Fljótlega eftir að hann kynntist 

barnsmóður sinni hófu þau að tala um barneignir og skömmu síðar varð hún ólétt. Barnið 

var kærkomið líkt og öll börnin sem tengjast inn í þessa rannsókn. Allir voru spenntir 

fyrir þessu nýja hlutverki sem þeir myndu ganga í innan skamms. Næst á dagskrá var að 

tilkynna fjölskyldu og vinum. Flestir feðurnir upplifðu mikinn stuðning og gleði fyrir 

þeirra hönd en efasemdaraddir heyrðust þó hjá tengdafjölskyldu tveggja feðra. Til dæmis 

sagði annar þeirra frá því að mágkonur hans höfðu velt því fyrir sér hvernig hann ætlaði 

að gera ákveðna hluti vegna skerðingarinnar. Þessar efasemdaraddir hurfu hljótt eftir að 

barnið fæddist og þær sáu að hann var fullfær um að sjá um nýfætt barn sitt án nokkurra 

vandræða. Hinn faðirinn finnur enn þann dag í dag fyrir efasemdum ættingja. Annar faðir 
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lýsti því að sem verðandi faðir hafi hann ekki fundið fyrir neinum neikvæðum viðhorfum 

í sinn garð en barnsmóðir sín hafi orðið fyrir barðinu á vanþekkingu:  

...kærastan mín fékk reyndar soldið spurningar, eins og 

ætlarðu að vera með tvo í hjólastól. Það héldu margir að 

barnið myndi bara vera pottþétt í hjólastól. Þannig að það 

yrði eitthvað erfitt og héldu að þetta væri eitthvað svona 

ættgengt dót ... Það tók smá tíma að útskýra það og allt í 

lagi með það eftir það. En það voru svona alls konar 

spurningar sem hún fékk sko. 

Fyrir honum var mikilvægt að svara spurningum um sínar aðstæður sjálfur frekar en að 

verið væri að draga ályktanir um hans líf. 

 Feðurnir veltu oft fyrir sér hver samfélagsleg viðhorf væru til getu þeirra til þess 

að ala upp barn og annast það. Tveir þeirra sem báðir voru með sjónskerðingu fundu fyrir 

óttanum um að Barnaverndarnefnd myndi banka upp á hjá honum eins og sést á 

eftirfarandi samtalsbút við annan þeirra: 

Sv: Ég kveið pínulítið fyrir því eða allavega hafði það á 

bak við eyrað sko að hérna til dæmis Barnaverndarnefnd 

myndi allavega kannski kíkja í heimsókn. Sem hún hefur 

allavega ekki ennþá gert.  

Sp: af hverju blundaði sá ótti í þér? 

Sv: Ég meina fatlaður einstaklingur, blindur ég meina ég 

var að gera þetta í fyrsta skipti og maður vissi náttúrulega 

ekki nákvæmlega hvað maður var að fara út í. 

Það algenga viðhorf fólks að halda að fatlaðir einstaklingar hafi ekki getu til þess að hugsa 

um börn sín telur hann að sé tilkomið vegna þess að ófatlað fólk hafi enga hugmynd um 

hvernig líf fatlaðs fólks sé og eigi þess vegna erfitt með að setja sig í spor þess. Hinn 

faðirinn sem einnig er sjónskertur fór heldur ekki leynt með þetta óöryggi sitt og taldi að 

ef hann yrði allt í einu einstæður þá tryði hann því að Barnaverndarnefnd yrði fljót til að 
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grípa inn í hvort sem hann sýndi hæfni eða ekki. Áhyggjur þess fyrrnefnda hurfu fljótlega 

eftir að barnið fæddist en hjá þeim síðarnefnda eru þær ennþá til staðar. 

 

Meðgangan 

Eftir að búið var að tilkynna vinum og vandamönnum að von væri á barni fóru feðurnir 

að gera sér betur grein fyrir þeim breytingum sem voru í vændum. Vendipunkturinn hjá 

hreyfihömluðu feðrunum var 12 vikna sónarinn þar sem þeir sáu barnið í fyrsta skipti. 

Þessi örlagaríka stund gerðist þó heldur fyrr hjá öðrum sjónskertu feðranna sem þótti mun 

merkilegra að heyra hjartslátt barnsins síns í fyrsta sinn heldur en að fara í sónar. Í 

sónarnum sjálfum fékk hann þó greinargóða lýsingu frá fæðingarlækninum á því hvað 

væri að sjá: 

Auðvitað man maður þegar fæðingarlæknirinn var að 

útskýra hvar hryggurinn væri og augun og eitthvað, þá 

náttúrulega hlustaði maður og þú veist, lærleggurinn var 

tólf millimetrar og hérna þá ímyndaði maður sér bara tólf 

millimetra hérna lærlegg sko. 

Þessi faðir vissi til þess að í Bretlandi væri þörfum sjónskertra foreldra mætt þannig að 

boðið væri upp á upphleyptar sónarmyndir þannig að þeir gætu strokið yfir myndina og 

áttað sig betur á því hvernig barnið liggur og jafnvel útliti þess. Það að þessi möguleiki 

væri ekki til staðar á Íslandi truflaði samt sem áður ekki upplifun hans af meðgöngu konu 

sinnar því að hann notaði bara aðrar leiðir til þess að finna fyrir barninu, til dæmis með 

því að strjúka og þreifa á kúlunni.  

Allir feðurnir lýstu upplifun sinni bæði af meðgöngu og fæðingu með mikilli 

jákvæðni. Þeim fannst þeir aldrei vera út undan í neinu og upplifðu sig sem fulla 

þátttakendur í meðgönguferlinu. Aðeins einum föður var ráðlagt að hann og kona hans 

færu í fósturgreiningu og legvatnsástungu til þess að athuga hvort að barnið hefði erft 

skerðingu annars foreldra sinna: 
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... já það var svona eiginlega mælst fyrir um það sko að 

við færum í þetta [legvatnsástungu]. Það var engin 

brjálæðislegur þrýstingur en maður fann samt í þessu. 

Slíkt próf þótti þeim óþarft því að barnið var velkomið í heiminn hvort heldur sem það 

yrði fatlað eða ófatlað. Aðrir feður nefndu það ekki að pressa hafi verið á að farið yrði í 

fósturgreiningu eða legvatnsástungu. Þar skipti engu máli hvort að feðurnir væru með 

arfgenga fötlun eða ekki. Af þeim sjö feðrum sem deildu reynslu sinni með mér voru 

tveir með fötlun sem getur verið arfgeng. Annar faðirinn hafði engar áhyggjur og velti 

þeim möguleika ekki fyrir sér. Hinn faðirinn, sem hafði hugsað um þetta frá því hann var 

ungur byrjaði aftur að leiða hugann að þessum möguleika þegar konan hans var orðin 

ólétt:  

Ég var miklu stressaðari yfir því einhvern veginn að 

barnið mitt myndi vera fatlað heldur en hún. Við höfum 

samt unnið bæði mikið inn í þessum fatlaða geira. En það 

var einhvern veginn, ég var einhvern veginn miklu 

stressaðari yfir þessu út frá sjónskerðingunni því ég veit 

um tvær konur, sem eru á svipuðum aldri og ég og eiga 

tvær stelpur sem eru sjónskertar. 

Þegar barnið fæddist fór hann strax með það til að láta athuga hvort að sjónin væri í lagi, 

sem var. Þær vangaveltur spruttu upp hjá honum sjálfum en voru ekki tilkomnar vegna 

þrýstings frá heilbrigðisstarfsfólki.  

Þátttaka feðra á meðgöngutímabilinu hefur aukist gríðarlega á undanförnum 

áratugum, eða frá því að það var talið einkamál kvenna að ganga með og eignast barn. 

Með auknum réttindum og breyttum tíðaranda sem kveður á um jafnrétti kynjanna hefur 

margt breyst. Allir feðurnir töluðu um þátttöku sína á meðgöngunni. Sex feðranna sóttu 

foreldranámskeið á vegum heilbrigðisstofnunar síns bæjarfélags. Einn faðir sem komst 

ekki vegna vinnu bað kærustu sína um að taka með sér heim alla bæklinga svo að hann 

gæti lesið sér til um hvað hann ætti von á. Þetta var hans leið til þess að taka eins virkan 

þátt og mögulegt væri og undirbúa sig sem best undir það sem koma skyldi. Hluti af 
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slíkum námskeiðum er heimsókn á spítala eða heilbrigðisstofnun viðkomandi 

sveitarfélags sem tilvonandi foreldrar kjósa að eiga barnið. Þeir feður sem voru að eignast 

barn í fyrsta skipti nýttu sér þessar ferðir til að átta sig á aðstæðum og undirbúa sig fyrir 

stóra daginn. Með því að skoða umhverfið vel gátu hreyfihömluðu feðurnir mælt út 

hvernig þeir gátu tekið sem best þátt í fæðingunni út frá rými:  

Að fara inn á fæðingardeild og skoða aðstæður. Þá gat ég 

líka aðeins miðað mig út í stólnum, það er oft svo öðruvísi 

aðkoman að hlutunum. 

Heimsókn á fæðingardeild auðveldaði einnig sjónskertu feðrunum að átta sig á aðstæðum 

áður en fæðingardagurinn rynni upp. Aðeins einn faðir upplifði að hann hefði þurft að fá 

lengri tíma til að skoða sig betur um, en hann sagði:  

Komum þarna einhverjum vikum fyrir fæðingu ... og 

fengum að skoða fæðingarherbergið. En það var greinilega 

mjög mikið að gera þegar við komum og okkur var 

eiginlega bara hent inn í herbergið og þar kannski í svona 

5-10 mínútur. Það hefði ekki verið vitlaust að fá að skoða 

aðeins meira kannski. 

Þessi faðir fór þó ekki fram á aukna þjónustu vegna skerðingar sinnar. Hann sagði:  

 Ég var þarna bara eins og aðrir feður, ég bara vildi hafa 

það þannig einhvern veginn. 

Þó svo að lýsingarnar hér að ofan gefi til kynna að enginn af feðrunum sjö hafi orðið fyrir 

vanþekkingu eða fordómum í garð þess að þeir væru að verða feður þá skar reynsla eins 

föðurs sig frá en kona hans er einnig fötluð. Í lok meðgöngu átti hún við ýmsa 

heilsufarslega kvilla sem ullu því að hún átti erfitt með að hreyfa sig. Þegar hún slasaðist í 

lok meðgöngu og var lögð inn á sjúkrahús krafðist hann þess að hún fengi að liggja inni 

þangað til að fæðingin ætti sér stað. Beiðni hans var hafnað og var hún útskrifuð nokkrum 

dögum seinna þrátt fyrir að vitað væri að aðstæður heima fyrir væru ekki auðveldar. 
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Ljósmóðir þeirra beitti sér í máli þeirra þannig að hún var lögð inn aftur og fengu þau 

þannig bæði þá hvíld sem þau þurftu á að halda fyrir fæðinguna.  

Stóri dagurinn – fæðingin 

Líkt og hver kona er ólík er hver meðganga ólík og engin fæðing eins. Þrátt fyrir að 

reynsla hvers föðurs væri einstök áttu þeir ýmislegt sameiginlegt. Þar má nefna upplifun 

feðranna og það hvernig þeir fengu og höfðu möguleika á að taka þátt í fæðingunni. Allir 

feðurnir upplifðu sig sem stuðningsmenn maka sinna og að þeirra hlutverk væri fyrst og 

fremst að sjá til þess að konu sinni liði sem best miðað við aðstæður. Þeir sem voru 

tiltölulega nýbakaðir feður töluðu mikið um fæðinguna sjálfa. Þeir lýstu sínum 

vangaveltum á þeim tíma, hvernig komið var fram við þá og hvernig þeir upplifðu sig 

sem hluta af þessu ferli. Sjónskertur faðir lýsti því hversu óöruggur hann varð um 

samskipti milli ljósmæðra þegar vaktaskipti voru væntanleg. Óöryggi hans stafaði ekki 

síst af því að hann velti því fyrir sér hvort að hann þyrfti að fara aftur í gegnum það 

hversu mikilvægt það væri fyrir hann að ekkert yrði fært úr stað:  

Við svona hittum okkar ljósmóður deginum áður, þannig 

að það var komið svona kontaktur og svona og svo kemur 

vaktaskipti og maður hefur ekki hugmynd um hver kemur. 

Honum létti því mikið eftir vaktaskiptin þegar hann komst að því að áhyggjur hans 

reyndust óþarfar: 

Það var greinilegt í rapportinu að sú sem var um morgunin 

að hún var búin að rapporta að þú veist það væri blindur 

faðir þarna inni og þetta að hreyfa ekki hluti sko. 

Hluverk feðranna var að ná í næringu, mat eða drykk og nudda bakið á konum sínum og 

gera það sem þeir gátu til að auðvelda konu sinni að ganga í gegnum hríðarnar og 

fæðingu barns síns:  

Maður nuddaði frúnna allan daginn, hún var með svo 

mikla bakverki að maður nuddaði hana á mjóbakið alveg 

hreint hérna sveittur. 
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Feðurnir viku ekki frá konum sínum eftir að fæðingin var komin af stað. Annað hvort 

voru þeir uppi í rúmi hjá henni eða sátu í sínum hjólastól við hliðina á sjúkrarúminu og 

héldu fast í hendur þeirra. Einn faðir lýsti því hvernig læknarnir höfðu verið að gantast 

með það eftir á hversu þægilegt það hafi verið að hann væri í hjólastól því að þá var 

auðveldlega hægt að ýta honum frá þegar þurfti að grípa inn í fæðinguna. Annar faðir 

lýsir dásamlegri upplifun sinni þegar kollurinn var kominn örlítið út: 

Ég tók fullan þátt í fæðingunni, eins og til dæmis þegar var 

aðeins komið í kollinn þá átti ljósmóðirin frumkvæðið að 

því að setja mig í hanska og leyfa mér að þreyfa á 

kollinum. Mér fannst það mjög gaman og hérna ég öskraði 

þarna yfir fæðingardeildina, ég sé kollinn, ég sé kollinn. 

Þessi stund var föðurnum ógleymanleg sem var þakklátur ljósmóðurinni fyrir að hafa 

tekið þetta frumkvæði. Vegna sjónskerðingar sinnar átti hann ekki kost á því að sjá í 

kollinn og greip ljósmóðirin þannig til þessa ráðs svo að hann gæti upplifað þessa stund 

eins og aðrir feður, bara með öðrum aðferðum.  

Fjórir af feðrunum sjö fengu að klippa á naflastrenginn. Einn faðir lýsir þeirri 

upplifun: 

Það þurfti að sjúga soldið slímið úr honum. Þannig að 

hérna við klipptum eiginlega í sameiningu við ljósmóðirin 

og svona eiginlega sem betur fer, maður átti eiginlega ekki 

vona á því að þetta væri svona þykkt. 

Það sama má segja um hversu fljótt þeir fengu börnin í fangið. Þegar feðurnir fengu að 

halda á nýfæddu barni sínu upplifðu þeir tilfinningar sem þeir áttu erfitt með að útskýra. 

Allt í einu voru þeir orðnir feður og lífið hafði fengið nýja merkingu:  

Hún kreisti hendina á mér svo svakalega að ég hélt ég yrði 

bara lamaður í hendinni líka. Og bara var klippandi á 

naflastrenginn og það, ég tók þátt í að fara á vigtina og 
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mælinguna og þetta. Þá segir hún „viltu ekki halda á 

henni?“ og ég bara „ég?“, „já þú átt hana“ ... „ha jú.“ 

Annar faðir lýsti því þegar hann fékk barnið fyrst í fangið á eftirfarandi hátt: 

Hún fékk hann fyrst og svo fékk ég hann í hendurnar 

kannski svona hálfri mínútu, mínútu eftir að hún fékk hann 

sko. Það var svona þegar ég hélt á honum þá hugsaði ég vá 

þetta er bara. Ég var ánægður en samt svona trúði því varla 

að ég hefði eignast barn og héldi á því virkilega af því að 

þótt mér hefði alltaf langað í barn þá bara gerðist þetta allt, 

gerðist bara. 

Þrátt fyrir að það að fá barnið í hendurnar í fyrsta skipti hafi verið mikil hamingjustund 

var stundin að sama skapi óraunveruleg og áttu þrír feður erfitt með að trúa því að eftir 

alla þessa bið væru þeir loksins komnir með barnið í fangið. Gleðin var alls ráðandi. 

Annar sjónskertu feðranna lýsti því hvernig ekkert skipti máli annað en að vera með 

barnið í fanginu. Hans hlutverk átti að vera að segja til um kyn barnsins. En fyrstu 

mínúturnar sem hann hélt barninu sínu í fanginu hugsaði hann ekkert út í hvort barnið 

væri stelpa eða strákur. Það var ekki fyrr en hann var spurður að því hvort hann ætlaði 

ekki að skoða kynið að hann gerði það:   

Og þá setti ég hendina á typpið á honum og, en sko 

auðvitað sko ef ég hefði verið sjáandi þá hefði ég auðvitað 

strax sagt, þetta er strákur. En ég líka stundum velti fyrir 

mér hvort það var feimni að koma við typpið á honum eða 

maður er náttúrulega bara að hugsa um eitthvað annað 

skilurðu og maður kannski veit ekki alveg hvað maður er 

að velta fyrir sér á fyrstu mínútum barnsins. 

Þessi sami faðir fékk það verkefni fyrst eftir að barnið var komið í heiminn að klæða það: 
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 Ég fékk að setja fyrstu bleyjuna á hann og klæða hann í 

föt og ég man það að ljósmóðirin passaði sig að snúa 

bleyjunni öfugt en ég sá í gegnum og það var allt í lagi. 

Fötlun feðranna gerði það að verkum að fæðingin reyndist sumum þeirra líkamlega erfið. 

Einn faðir með hreyfihömlun lýsti því hversu erfið fæðingin var fyrir hans líkamlega 

styrk: 

Þá [þegar stelpan var fædd] er maður búinn að vaka, ég 

var búinn að taka fullan sólarhring þarna á undan, vaka 

nóttina og ég var bara alveg að vera búinn með kraftinn 

eða hann var búinn. Ég var á einhverju varabatterýi þannig 

að það var bara það eina sem mér fannst erfitt. 

Annar hreyfihamlaður faðir lýsti því hvernig hann var eftir eina fæðingu: 

Það eru til myndir af mér þarna á spítalanum, maður var 

sko maður var kolsvartur hérna undir augunum, það var 

eins og maður fengið ... það var út af svefnleysi.  

Áreynslan var ekki aðeins líkamleg heldur reyndist fæðingin einum föðurnum andlega 

erfið. Allt fór úrskeiðis sem gat farið úrskeiðis: 

Ég var bara stressaður út af það fór allt úrskeiðis sem gat 

farið úrskeiðis, þannig að hérna mænurótardeyfingin 

klikkaði, þurfti að gera hana aftur og hún er með brjósklos 

fyrir, súrefnið klikkaði eitthvað, sogklukkurnar biluðu og 

þú veist það var vafinn naflastrengur. Þetta var rosalega 

þrúgandi og átta sig hvað var að gerast sko. Og fengum 

kannski ekki alveg að upplifa eins og þetta átti að vera 

rosalega flott. 

Það sem átti að vera hin fullkomna stund breyttist í andhverfu sína og urðu áætlanir 

foreldranna um rólega fæðingu sem átti að vera tekin upp á myndband að engu. Þegar 

barnið var komið í heiminn hvarf vanlíðan föðursins strax og hann fékk það í fangið. 
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Sængurlegan 

Eftir fæðinguna kom rólegur og afslappaður tími fyrir nýbökuðu foreldana þar sem þeir 

fengu þá aðstoð sem þau þurftu fyrst um sinn. Sængurlegan er sá tími sem foreldrar eyða á 

spítalanum eða annarri heilbrigðisstofnun fyrst um sinn eftir fæðinguna. Í tilfelli tveggja 

feðra dvaldi fjölskyldan á spítalanum í nokkra daga. Í öðru tilfellinu var það vegna þess að 

barnið fæddist á föstudegi en í hinu var það vegna heilsufars móðurinnar sem og að 

svínaflensan var sem skæðust á þeim tíma. Pörin litu á þetta sem dýrmætan tíma til að 

kynnast nýjum fjölskyldumeðlim og mæðurnar fengu meiri aðstoð við að leggja á brjóst. 

Annar feðranna, sem er hreyfihamlaður, var sífellt spurður að því hvort hann ætlaði að 

vera eða fara. Hann setti eigin þægindi til hliðar til þess að geta eytt fyrstu dögunum með 

konu sinni og barni:  

Ég fékk að gista í svona hægindastól tvær nætur, af því að 

mér var sagt að öll rúm væru upptekin og eitthvað 

svoleiðis. Og við fengum ekki svona stórt rúm eins og er á 

Hreiðrinu. Við spurðum hvort það væri möguleiki að fá 

svoleiðis rúm þannig að það sé ekki óþarfi að vera með 

tvö sko, það var ekki séns. 

 Einn faðir upplifði höfnun í sængurlegunni og fann fyrir miklum vanmætti. Hann 

lýsti upplifun sinni af einu skipti þegar konan hans var í sturtu og hann var að sjá um 

barnið:  

Ég hélt á honum í fanginu og hann var eitthvað að vola og 

þá var ég soldið sár þegar ég sem sagt dinglaði og hún 

[ljósmóðirin] tók barnið af mér. Ég svona, þá fann ég fyrir 

soldið svona vanmætti. 

Þau viðbrögð sem hann fékk komu honum í opna skjöldu og upplifði hann neikvæðni í 

sinn garð sem föður barnsins og umönnunaraðila þess.  
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 Eftir sængurlegu á spítalanum hófst hið eiginlega líf fjölskyldunnar saman. Að fara 

heim með barnið og standa á eigin fótum. Í næsta kafla verður fjallað um reynslu feðranna 

af föðurhlutverkinu.  
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6.  Föðurhlutverkið 

 

Í þessum síðasta niðurstöðukafla verður gert grein fyrir upplifun og reynslu feðranna eftir 

að barnið kom í heiminn. Hér verður athyglinni beint að fæðingarorlofstöku og þátttöku 

feðranna, bæði í umönnun ungabarna og eftir að þau urðu eldri. Í lokin verður fjallað um 

tengsl feðranna við börn sín og framtíðarsýn.   

 

Að koma heim – fæðingarorlof og þátttaka 

Í gegnum tíðina hefur verið litið svo á að mæður séu foreldri en að faðirinn geti í raun 

ákveðið sjálfur hvort hann vilji vera faðir. Með tilkomu nýrra fæðingarorlofslaga hefur 

staðan breyst. Nú hafa feður ákveðinn rétt sem ekki er hægt að framselja til móðurinnar 

(Ingólfur V. Gíslason, 2002).  

 Feðurnir tóku allir fullt fæðingarorlof og eftir að því lauk þá hagræddu sumir 

vinnu sinni þannig að þeir gátu verið heima á daginn og unnið á kvöldin. Tveir feður voru 

atvinnulausir þegar börn þeirra fæddust og tóku þeir fullan þátt í umönnun barna sinna á 

sama tíma og móðirin var í orlofi og eins eftir að hún fór á vinnumarkaðinn aftur. Þegar 

kom að umsókn um fæðingarorlof fannst öðrum feðranna hann mæta ákveðinni hindrun 

þar sem hann þurfti að tilkynna kerfinu það sjálfur að barnið væri komið í heiminn. Það 

hafði hann ekki þurft að gera með fyrra barnið, þegar hann var ófatlaður. Hans upplifun 

var að ákveðið samfélagslegt viðhorf í garð hans sem fatlaðs föðurs væri til staðar.  

Allir feðurnir tóku sitt fæðingarorlof, sumir tóku það þegar maki þeirra fór að 

vinna aftur eftir barnsburð. Sjálfstraust feðranna til að annast barnið réði þar mestu um en 

það voru ekki allir feðurnir sem treystu sér til þess að sjá um börnin einir í langan tíma. 

Annar sjónskertu feðranna sagði: 
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Eins og að skeina og svona, sem ég held að ég myndi vera 

ragari við núna með minni sjón en ég var þegar ég 

eignaðist hana ... þetta gekk svona fyrstu mánuðina svona 

ágætlega, mamman var náttúrulega mjög virk þannig að 

það var ekkert þannig að og ég held ég hafi staðið mína 

vakt, ég var alveg einn með hana einhvern tíma. 

Fleiri feður upplifðu óöryggi fyrst um sinn en eftir að hafa fundið sínar leiðir til að annast 

barnið sem best jókst sjálfstraustið smám saman. Eftir að móðirin fór út á 

vinnumarkaðinn aftur voru þeir aðal umönnunaraðilar barnsins. Upplifun hins sjónskerta 

föðursins af því að sjá um barnið sitt einn í marga tíma á dag var honum dýrmæt og veitti 

honum lífsfyllingu. Það að sinna hlutverki föðursins var mikilvægt fyrir hans sjálfskilning 

og féll hann vel inn í það. Föðurhlutverkið var honum ánægjulegt en gat líka oft verið 

erfitt eins og hann lýsir hér: 

Það var auðvitað virkilega töff að vera með hann einn í 

átta tíma, smábarn og þarna ég held að það hafi verið 

sérstaklega af því að þarna var hann ennþá á brjósti og 

ekki að borða neitt nema bara rísgraut og eitthvað. 

Erfiðleikarnir sem hann upplifði á þessum tíma tengdi hann ekki beint við sína skerðingu 

heldur einnig mataræði barnsins þar sem það var ennþá á brjósti. Eftir að barnið byrjaði 

að fá fasta fæðu gat matartíminn verið sóðalegur en feðurnir aðlöguðu mataræðið á þann 

hátt sem virkaði best bæði fyrir þá og barnið. Í staðinn fyrir að gefa fljótandi fæðu fékk 

barnið brauð eða aðra fæðu sem það gat auðveldlega stungið upp í sig sjálft um leið og 

það hafði aldur til. 

 Feðurnir töluðu allir um virkni sína í umönnun barnanna. Líkt og á meðgöngunni 

tóku þeir virkan þátt í heimilishaldi og nú í umönnun barnsins. Einn hreyfihömluðu 

feðranna lýsti skiptingunni svona: 

Þetta var var bara 50/50 skipti, vorum að taka alveg jafn 

mikinn þátt í þú veist ... Ég náði að græja þannig að ég gat 

gert það, skipt á henni. Ég var að vakna á nóttunni aðeins 
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seinna, hún var ekki alveg svona ung og djöflast með hana 

á nóttunni. 

Þessa lýsingu má heimfæra á reynslu allra feðranna. Þeir taka jafn mikinn þátt í uppeldi 

og umönnun barna sinna og sumir töluðu jafnvel um að þeir gerðu meira heldur en 

móðirin. Fyrir því gátu legið ólíkar ástæður. Til dæmis heilsufar móður eftir fæðingu, 

þátttaka móður á vinnumarkaði og í einu tilfelli ungur aldur móðurinnar. Sá faðir sem átti 

mjög unga barnsmóður taldi aldur hennar vera ástæðuna fyrir því hve miklu meiri ábyrgð 

honum fannst hann bera. Það að vera fatlaðir var ekki „frípassi“ fyrir feðurna að taka þátt 

í umönnun barna sinna heldur jók á áhuga þeirra á virkri þátttöku og að vera sýnilegir í 

lífi barna sinna. 

 Í þeim tilfellum þar sem feðurnir voru óöryggir með sitt hlutverk og getu til þess 

að uppfylla það sem vænst var af þeim voru þeir óhræddir við að leita sér aðstoðar maka, 

foreldra eða fagaðila. Einn ungu feðranna lýsti því hvernig ljósmóðirin sem kom í 

heimavitjun jók á sjálfstraust hans í umönnun barnsins. Hún aðstoðaði hann við að finna 

leiðir til þess að annast barnið eins og honum hentaði best:  

Hún var að reyna að kenna mér líka að halda á honum sem 

væri best fyrir mig og spurja svona hvort það væri 

einhverjar svona spurningar fyrir mig svona og var að 

hjálpa mér að finna út hitt og þetta, hvernig ég setti hann í 

bað líka. 

 

Tengsl föðurs og barns 

Mikil tengsl feðranna við börn sín mynduðust fljótlega eftir fæðingu. Eins og gefur að 

skilja þá voru þessi tengsl öll ólík og leituðu feðurnir mismunandi leiða til þess að 

tengjast börnum sínum sem mest. Á meðan barnið er á brjósti heldur það áfram að mynda 

sterk tengsl við móðurina og verður háð henni bæði út frá umönnunarsjónarhorni og 

einnig af því að hún er fæðugjafi þess. Einn faðirinn lýsti því hvernig hann notaði 

sturtuferðir sem leið til tengsla við barnið. Sem mótvægi við þessi líkamlegu tengsl sem 

móðir og barn hafa í gegnum brjóstagjöf náði hann slíkri tengingu í gegnum sturtuferðir: 
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Við feðgarnir líka búnir að fara í sturtu saman og honum 

leið mjög vel þar og þá hættum við að fara í baðið og það 

fannst mér mjög eiginlega já mjög mikil stund að fá þessa 

stund með honum, þessa nærveru og svona, ég veit ekki 

kannski af því að ég sá hann ekki en það allavega vóg upp 

á móti brjóstagjöfinni. 

Allir feðurnir lýstu því hve snemma börnin áttuðu sig á aðstæðum feðra sinna. Þau gerðu 

sér þannig grein fyrir að þau þyrftu stundum að mæta þeim á miðri leið eins og í tilfelli 

sjónskertu feðranna: 

Ég veit ekki hvort sé uppgötvað að pabbi hans væri 

blindur, en sem sagt í dag og ætli hann hafi ekki verið 

svona 9 mánaða eða eitthvað, jafnvel fyrr, að þegar ég set 

upp í hann og ég er ekki alveg að hitta þá færir [hann] 

munninn. 

Upplifun feðranna með hreyfihömlun var öðruvísi. Það var eins og þau áttuðu sig á því 

strax á unga aldri að líkamleg geta feðra þeirra væri skert og að þau þyrftu að taka tillit til 

þess. Þannig lýstu nokkrir feður því hvernig þeir gátu rúllað með barnið í hjólastólnum og 

það lá grafkyrrt í kjöltu þeirra allan tímann sem þeir voru á ferðinni frá einu herbergi til 

annars. En um leið og barnið komst í hendur móðurinnar fór það á ið: 

Það er svo skrítið sko þessi litlu skinn, þau aðlagast 

umhverfi sínu alveg bara, það er eiginlega ekki hægt að 

útskýra þetta. Ég gat haft hana hérna á lærunum á mér, ég 

bara horfði í augun á henni sko, hún bara vissi að hún átti 

að vera kjurr og hún bara var bara kjurr og ég gat bara 

rúllað með hana í stólnum hérna. 

Annar faðir sagði: 

[Hún] liggur alveg kyrr þegar ég er að skipta á henni og 

svona ekkert eins og hjá mömmu sinni, það er ekkert 
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vesen þegar ég er einn með hana, en það náttúrulega reynir 

meira á konuna finnst mér. 

Dóttir hans, sem er ennþá mjög ung, virtist átta sig snemma á skertri hreyfigetu föður 

síns. En hún sýndi móður sinni ekki sama umburðarlyndi. Þessi sami faðir sagði einnig 

frá því að börnin létu móðurina hafa meira fyrir sér heldur en hann, til dæmis þegar kom 

að því að smyrja samlokur eða finna til annan mat. Annar hreyfihamlaður faðir lýsti því 

hvernig ungt barn hans hafi fljótt áttað sig á því að hjólastóllinn væri farartæki föðursins 

og mótmælti ef að aðrir fengu sér sæti í honum: 

Einhvern tímann ákvað bróðir minn, kom hérna í 

heimsókn og settist í hjólastólinn minn og þá var hann 

eitthvað ekki alveg sáttur sko, hann átti ekki að vera í 

stólnum, pabbi átti að vera í stólnum. 

Börnin hegðuðu sér öðruvísi gagnvart feðrunum heldur en mæðrunum og í tilfelli allra 

feðranna áttuðu börnin sig fljótt á því að í ákveðnar aðstæður kröfðust ákveðinnar 

hegðunar. 

Fjölmörg dæmi komu fram í samtölum við feðurna um það hvernig börnin litu 

ekki á þá sem fatlaðan mann heldur sem pabba sinn. Einn faðirinn lýsti því þannig 

hvernig sonur hans gleymdi stundum að hann væri í stól, til dæmis þegar þeir voru úti að 

keyra með stólinn í skottinu. Aðeins einn faðir upplifði að dóttir hans setti sig ósjálfrátt í 

ákveðið aðstoðarmannahlutverk. Því óskaði hann ekki eftir og lagði mikið kapp á að 

sporna við því. 

Ég er líka soldið upptekinn að hún lendi ekki í því 

hlutverki að þjónusta mig, en hún dettur inn í það. Þú veist 

þegar við erum að fara eitthvað, ég reyni þá að hafa það, 

stundum gleymi ég mér og nota stafinn og hún leiðir mig, 

en ef hún er að leiða mig þá brjóta saman stafinn og ekki 

vera með hann skiluru? Halda þá bara á honum sko þúst 

þannig að þetta sé bara svona eðlilegt, svona foreldra 

leiðingur eða þannig. 
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Föðurnum þykir mikilvægt að samband þeirra einkennist fyrst og fremst af föður/dóttur 

tengslum og gerir hann það sem hann getur til að koma í veg fyrir að hún taki sér hlutverk 

aðstoðarmanns hans  

 Tveir feður töluðu um að á ákveðnum tímapunkti hafi skerðing þeirra vakið upp 

spurningar hjá börnunum. Þegar börnin gerðu sér grein fyrir að þeir þyrftu að lifa við 

skerðinguna það sem eftir var urðu þau döpur og leið. Þeim fannst ósanngjarnt að ekki 

væri hægt að lækna feður þeirra eins og hægt var að lækna þau ef þau meiddu sig. Einn 

faðirinn sem er hreyfihamlaður lýsti því hvernig honum leið þegar dóttir hans spurði af 

hverju hann gæti ekki gengið: 

Einu sinni spurt: „pabbi hvað er að þér, af hverju geturu 

ekki labbað?“ Þúst hvaða vesen er þetta. Þá hefur hún 

verið fimm ára, eitthvað svoleiðis, eða jafnvel yngri. Ég 

segi að ég hafi slasað mig og meitt mig inn í bakinu og 

eitthvað að reyna að einfalda þetta. Að það væri bara bilað 

þarna inn í. „Á ég þá ekki bara að kyssa á það“ og ég 

alveg ohh, langaði að grenja sko. Ég bara „elsku gullið 

mitt, það er ekki hægt“. 

Annar faðir lýsti ákveðinni sorg hjá dóttur sinni: 

Það hafa komið, hún hefur sagt „oh ég vildi óska þess að 

þú fengir sjón“, eða ég finn hjá henni að hún hefur 

stundum verið soldið sorgmædd fyrir mína hönd í hvaða 

hlutverki ég er. 

Eftir þessi einstöku samtöl hafa feðurnir ekki upplifað þessar tilfinningar hjá dætrum 

sínum. Dæmin hér að ofan áttu sér stað þegar þær voru á leikskólaaldri en í dag finnst 

feðrunum þær ekki velta þessu fyrir sér eins og áður.  
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Þátttaka í lífi barnanna 

Allir feðurnir eru virkir í lífi barnanna sinna og leggja sig fram um að taka þátt í lífi 

þeirra. Hvort sem börnin eru á öðru aldursári eða að nálgast unglingsárin hafa þau 

forgang í lífi feðra sinna. Feður eldri barnanna lögðu áherslu á að gera það sem í þeirra 

valdi stæði til að líf barnanna yrði sem líkast því sem gengur og gerist hjá öðrum börnum. 

Einn faðir notaði hjólastól og naut þess að spila fótbolta við barnið sitt: 

Maður finnur bara lausnir við öllu, þá var ég bara með litla 

hafnarboltakylfu og var í fótbolta og sló bara boltann, 

þannig að það var bara finna sér lausn. 

Þessi faðir lagði mikið upp úr því að vera sem virkastur þátttakandi í lífi stráksins. Hann 

mætir á kappleiki hjá stráknum og hvetur hann áfram í því sem hann tekur sér fyrir 

hendur og leggur áherslu á að þeir eigi sínar gæðastundir saman. Annar sjónskertu 

feðranna lýsti því að hann væri mjög upptekinn af því að gera hluti með dóttur sinni eins 

og aðrir foreldrar:  

Ég fer þó ég sjái [ekki], fer til dæmis í bíó og svona, með 

henni ... Það er eitthvað sem ég og í leikhús og svona, ég 

reyni að rækta þetta mjög vel. Ég er soldið upptekin af því 

að gera svona marga hluti eins og þetta að fara út með 

hana til Danmerkur og móðirin kemur ekki. Þú veist það 

að reyna að hún upplifi það sama og hún myndi gera hjá 

öðrum feðrum. 

Feðurnir eiga það sameiginlegt að leita allra leiða til að yfirstíga þær hindranir sem verða 

á vegi þeirra. Flestir feðurnir reyndu að taka þátt í öllu sem viðkom daglegu lífi barna 

sinna, til dæmis með gönguferðum, leikjum og fleiru. Annar sjónskertu feðranna sagði:   

Við förum svo takmarkað út, ég er ekki að fara að setja 

hann í vagn og keyra og labba sko, við eigum magapoka, 

hann er örugglega orðinn of stór í það í dag og eins og til 

dæmis í sumar og líka síðastliðinn vetur, þá löbbuðum við.  



59 
  

Þeir feður sem voru í hjólastól mættu öðruvísi hindrunum eins og þessi faðir lýsir:  

Ég ætlaði einhvern tímann að fara með trítluna mína á 

leikskóla og það var einhver svona kantur eða eitthvað og 

við ætluðum bara að fara og leika okkur sko á sunnudegi 

eða laugardegi, og ég komst ekki inn. Við þurftum að snúa 

við. Hún man ennþá eftir því ... og svo bara hérna hafði ég 

samband við apparatið hérna og því var kippt í liðinn. 

Annar faðir lýsti aðgengismálum á eftirfarandi hátt: 

Hún fór náttúrulega til dagmömmu og þetta ... og þar 

náttúrulega var slæmt aðgengi, ég gat eiginlega ekki náð í 

hana þangað ... og sama í leikskólanum með strákinn, ég 

gat aldrei náð í hann, jú ég gat náð í hann, þær komu bara 

út með hann. 

Það gátu ekki allir feður tekið eins virkan þátt í daglegum athöfnum eins og lýst er hér að 

ofan. Einn faðirinn sem er í sambúð með fatlaðri konu lýsti því að það væri þeim 

ómögulegt að fara út að labba með ungt barn sitt án aðstoðar. Til að barnið kæmist út að 

leika sér og fá ferskt loft fengu þau að ráða eldri dóttur hans sem aðstoðarmennskju en 

hún kemur og aðstoðar þau við að sjá um barnið nokkra tíma á dag. Hennar hlutverk felst 

meðal annars að fara út með barnið að labba. Þessi faðir, og konan hans, stjórna hvernig 

aðstoð þau fá en hún beinist samt sem áður að því að barnið fái eins gott uppeldi og 

hugsast getur með foreldra sína sér við hlið. Annar faðir nýtir sér Notendastýrða 

persónulega aðstoð (NPA) en hann fær aðstoð við ákveðin heimilisstörf til þess að geta 

tekið meiri þátt í lífi dóttur sinnar: 

Við erum nýbúin að gera NPA samning ... við náttúrulega 

fáum ekki stóran samning sko en alveg eins og við þurfum 

... Fyrst og fremst [fyrir] mig og frúin minnkar við sig 

vinnu og og kann best á stelpuna ... þannig að hún getur 

tekið aðeins álagið á mér í heimilisstörfum og svona. Ég er 
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að vinna dáldið mikið og bróðir minn kemur og þvo bílinn 

og svona karlmannsstörf sem eru farin að þreyta mann. 

Annar sjónskertu feðranna fékk aðstoð við að sækja barnið sitt til dagmömmu frá 

starfsmanni félagsþjónustu sem kom heim til hans og gekk með honum til þess að ná í 

barnið. Þetta þótti honum góð lausn því að hans sögn hefði það vel getað farið svo að 

starfsmaðurinn hefði farið beint að sækja barnið og komið því svo heim. Ef það er 

eitthvað sem þeir eru ekki færir um að gera sjálfir vegna skerðingarinnar eru feðurnir 

óragir við að leita sér aðstoðar. Þannig geta þeir verið virkir þátttakendur í lífi barna 

sinna. 

 

 Framtíðarsýn  

Feðurnir hafa velt því mismikið fyrir sér hvað framtíðin muni bera í skauti sér. Þeir sem 

eiga eldri börn eru farnir að hugleiða hvernig unglingsárin verða á meðan feður yngri 

barnanna eru að huga að þeim tíma sem börnin fara að spyrjast fyrir um skerðingu þeirra. 

Annar þessara ungu feðra er byrjaður að íhuga skólagöngu barnsins og hvort að það muni 

verða fyrir aðkasti vegna skerðingar hans. Báðir ungu feðurnir eru farnir að leiða hugann 

að því hvernig þeir muni leysa þau vandamál sem hugsanlega koma upp. Að þeirra mati 

hjálpar til að vera sýnilegur til að koma í veg fyrir vanþekkingu í garð fatlaðs fólks. 

Þannig hafa þessir tveir ungu feður hugsað sér að kynna sig fyrir bæði vinum og 

foreldrum bekkjarsystkina í framtíðinni:  

Bæði veltir fyrir sér að eiga samskipti við hina foreldrana 

og hérna og svo hvort að hann verður fyrir einhverju áreiti. 

Ég er kannski ekki endilega að segja einelti en það er 

auðvitað þetta pikk og skot en hérna „kúkar pabbi þinn í 

myrkri“ eða eitthvað. 

Hann hélt áfram og sagði: 

Og ég til dæmis velti fyrir mér sko hvort sem það er á 

foreldrafundi eða koma í bekkinn og segja krökkum hvað 
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er að vera blindur, það er minnsta málið. Ég geri það einu 

sinni til tvisvar í mánuði ... að vera búinn að brjóta múra 

eða og svara milljón spurningum. 

Hann lítur svo á að fólk hræðist það sem það þekkir ekki og því kýs hann að tala 

opinskátt um skerðingu sína. Hann hikar heldur ekki við að lýsa því hvernig líf hans er til 

þess að ekki séu dregnar ályktanir um það. Hinn ungi faðirinn lýsti hugsunum sínum 

varðandi mögulegar spurningar barnsins þegar það er komið til vits og ára: 

Ég pæli alveg í því að þessar spurningar koma pottþétt, ég 

veit það alveg. Eins og ég pæli ég veit það alveg líka að 

einn daginn kemur spurningin hjá honum sko, af hverju er 

pabbi í hjólastól, hann spyr mömmu sína pottþétt að því 

einhvern daginn. Og við erum bæði búin að ákveða það að 

þegar sú spurning kemur að þá útskýrum við það alveg 

pottþétt fyrir honum sko. 

Á unglingsárunum er það vel þekkt að börn fari að skammast sín fyrir foreldra sína. Þá er 

nærvera þeirra ekki æskileg á ákveðnum stöðum. Þeir feður sem eiga stálpuð börn töluðu 

um hvernig þessi tími nálgast alltaf meira og meira og að það muni koma að því að 

börnin vilji ekki fara með þeim heldur vinum sínum til dæmis í bíó. Flestir feðurnir 

tengdu þessar mögulegu breytingar ekki við skerðingu sína heldur töldu að það væri ekki 

lengur nógu flott út á við að sjást með pabba sínum. Einn faðir með hreyfihömlun sagði:  

Ég hef ekki verið var við það að hún sé eitthvað að 

skammast sín fyrir það eða, og ekki einu sinni núna nýlega 

sko. Ég hélt að þetta myndi eitthvað breytast þegar hún 

myndi eldast. En svo bara þegar börn eru komin á þrettán, 

fjórtán þá bara hvort sem að foreldri sé í hjólastól eða ekki 

þá fara, fjarlægast þau hérna mömmunni og pabbanum 

sko. 

Einn faðir hugleiddi samt sem áður hvaða áhrif skerðing hans myndi hafa á unglingsár 

dóttur sinnar:  
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En ég hef svona ákveðnar áhyggjur af unglingsárunum 

bæði af því að almennt er það og við vorum kannski 

þannig líka að maður lét ekki alltaf sjá sig með foreldrum 

sínum, og hvernig er það þá ef maður er með einhverja 

fötlun sko, hvernig verður það sko, það hérna kemur bara í 

ljós. 

Feðurnir eru byrjaðir að hugsa um framtíð barna sinna á ólíkan hátt. Það sem þeir eiga 

allir sameiginlegt er góð framtíðarsýn hjá þeim og börnum sínum. Hvað sem verður eru 

þeir tilbúnir og hlakka til að takast á við hana. 
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7. Niðurlag: Samantekt og lærdómur 

 

Í þessari rannsókn hef ég skoðað sjálfskilning feðranna út frá þremur þáttum, 

karlmennsku, fötlun og föðurhlutverkinu. Einnig var fjallað um þátttöku þeirra á 

meðgöngu, í fæðingu og umönnun barnanna. Tilgangur rannsóknarinnar var að leyfa rödd 

feðranna að heyrast og gefa þeim vettvangi til þess að miðla reynslu sinni og upplifun af 

barneignum. Í því skyni hef ég rætt við sjö hreyfihamlaða og blinda feður. 

 

Sjálfskilningur 

Þeir feður sem fæddust með sína fötlun eða fötluðust tiltölulega snemma á lífsleiðinni 

höfðu það ætíð að leiðarljósi að falla inn í hópinn. Þeir tóku þátt í daglegum athöfnum 

með vinum sínum og jafnöldrum og veltu skerðingu sinni lítið fyrir sér. Það var ekki fyrr 

en þeir fóru að íhuga fjölskyldulíf og barneignir sem skerðingin fór að hafa áhrif á 

sjálfskilning þeirra. Eins og hefur verið fjallað um eru ákveðnar samfélagslegar 

staðalímyndir um karlmennsku og föðurhlutverkið. Þannig getur sjálfskilningur og 

samfélagsleg viðhorf haldist í hendur. Það að vera karlmaður og uppfylla ekki þau 

líkamlegu viðmið sem samfélagið ákvarðar getur haft áhrif á sjálfsmyndasköpun 

einstaklingsins og stöðu hans hefur í samfélaginu. Í dag er sjálfskilningur feðranna ekki 

tengdur fötlun. Í þeirra huga eru þeir fyrst og fremst karlmenn, sambýlismenn og feður 

sem búa við ákveðna skerðingu  og þegar hindranir verða á vegi þeirra nota þeir öllu þau 

tæki og ráð sem þeir búa yfir til að yfirstíga þær eða ryðja þeim úr vegi.  
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Samfélagsleg viðhorf 

Samfélagsleg viðhorf beindust oft að hæfni þeirra til að geta barn. Þannig endurspeglast 

enn og aftur sú læknisfræðilega sýn sem einkennir hugmyndir samfélagsins um getu og 

líf fatlaðra karlmanna. Feðurnir fundu einnig fyrir ofurjákvæðni í sinn garð. Oftar en ekki 

fengu þeir hrós fyrir það hversu duglegir þeir voru bæði í lífinu almennt sem og að eiga 

börn. Þeir eru búnir að mynda ákveðin skjöld þannig að þessi viðhorf hafa lítil áhrif á 

sjálfskilning þeirra og líta þeir á þau sem fáfræði. 

 

Þátttaka feðranna – meðganga, fæðing og uppeldi 

Miklar breytingar hafa orðið á þátttöku feðra í öllu sem tengist meðgöngu, barneignum 

og umönnun barna. Áður voru feður fyrst og fremst fyrirvinnur en nú er aukin krafa frá 

þeim sjálfum og mökum þeirra um aukna þátttöku í barnauppeldi. Þátttaka feðrana í lífi 

barna sinna endurspeglar kröfuna um aukið jafnrétti. Þeir tóku mikinn þátt á meðgöngu, 

tóku fæðingarorlof og voru virkir í daglegum atburðum barna sinna. Þeir fundu sínar 

eigin leiðir til að sinna barninu á þann hátt sem hentaði bæði þeim og barninu best.   

 

Tengsl föðurs og barns 

Feður tengjast börnum sínum oft mun seinna heldur en móðirin. Þar inn í spilar bæði 

meðgangan þar sem konan ber barnið undir belti og síðar brjóstagjöfin. Feðurnir í þessari 

rannsókn áttu það sammerkt að leggja mikla áherslu á að mynda sem mestu og bestu 

tengslin við börn sín snemma. Þeir lýstu því einnig hvernig barnið aðlagaði sig að 

skerðingu þeirra með því að liggja kjurt í fangi þeirra, í tilfelli hreyfihömluðu feðranna, 

og færa munninn í átt að skeið hjá þeim feðrum sem eru með sjónskerðingu. Áberandi var 

hjá öllum feðrunum hversu mikilvægt það var fyrir þá að viðhalda tengslunum og að 

samband þeirra við börnin væru náin.   
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Samanburður við aðrar rannsóknir 

Líkt og hefur komið fram hafa fáar rannsóknir verið gerðar sem beina sjónum sínum 

alfarið að reynslu fatlaðra feðra. Síðustu ár hefur hins vegar orðið ákveðin 

vitundarvakning frá því sem áður var þegar reynsla fatlaðra feðra og mæðra var tekin 

saman sem eina sameiginlega reynslu. Þegar niðurstöður þessarar rannsóknar eru bornar 

saman við niðurstöður rannsóknna sem hafa verið gerðar á síðustu árum sem beina 

sjónum sínum sérstaklega að reynslu fatlaðra feðra (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2004; 

Duvdevany, Buchbinder og Yaacov, 2008; Mayes og Sigurjónsdóttir, 2010; Kilkey og 

Clarke, 2010) má finna margt sameiginlegt. Til dæmis mikilvægi fatlaðra feðra að ganga 

inn í föðurhlutverkið eins vel undirbúnir og hugsast getur, virkni þeirra á meðgöngu, 

fæðingu og í uppeldi, góð tengsl föðurs við börnin sín sem og samfélagsleg viðhorf sem 

geta haft mikil áhrif á hver upplifun feðranna er. Þrátt fyrir marga sameiginlega þætti 

milli rannsókna er margt ólíkt í niðurstöðum þessarar rannsóknar og annarra. Til dæmis 

upplifðu feðurnir í minni rannsókn mikinn stuðning í föðurhlutverkinu á meðan rannsókn 

Rachel Mayes og Hönnu Bjargar Sigurjónsdóttur (2010) sýnir að seinfærir feður upplifðu 

að fjölskyldustuðningur beindist fyrst og fremst að móður og barni. Sú rannsókn sýnir 

einnig að ekki var ætlast til að seinfærir feður væru virkir í uppeldi barna sinna. 

Niðurstöður þessarar rannsóknar sýna að þrátt fyrir ákveðin neikvæð viðhorf þá sé sú 

krafa til staðar að þeir standi sig sem feður en þurfi að sanna sig meira fyrir öðrum.  

 

Helstu lærdómar 

Mikinn lærdóm er hægt að draga af reynslu feðranna sjö sem tóku þátt í þessari rannsókn. 

Það er þeim mikilvægt að vera ekki dæmdir út frá skerðingunni heldur fá tækifæri til þess 

að lifa lífinu eins og hver annar.    

 

 Feðurnir reyna að forðast að fá stimpil út frá skerðingu sinni þó svo að þeir 

geri sér vel grein fyrir þeim takmörkunum sem hún getur haft í för með sér. 

Með því að ryðja sjálfir úr vegi þær hindranir sem á vegi þeirra verða eða með 
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aðstoð annarra sýna þeir fram á að geta sín til samfélagslegrar þátttöku er ekki 

minni heldur en annarra.  

 

 Sjálfskilningur feðranna sjö einskorðast ekki við fötlunina heldur fyrst og 

fremst við þá staðreynd að þeir eru karlmenn, sambýlismenn og feður.  

 

 Með því að nota sínar eigin leiðir og þau tæki sem til staðar eru hafa þeir haft 

tækifæri til þess að standa undir þeim samfélagslegu væntingum sem gerðar 

eru til feðra.  

 

 Mikilvægt er að ekki sé gert ráð fyrir að geta fatlaðra feðra til barneigna, 

umönnunar og uppeldis sé takmörkum háð vegna þess að þeir búa við ákveðna 

skerðingu.  

 

 Til að koma til móts við aðstæður fatlaðra feðra er mikilvægt að taka tillit til 

ólíkra þarfa þeirra sem eignast börn. Til dæmis með upphleyptum 

sónarmyndum fyrir blinda og sjónskerta foreldra og foreldranámskeið sem 

höfða til þarfa ólíkra hópa. Byggingar verða að vera aðgengilegar og 

námsefnið sniðið að þörfum þeirra sem það nota.  

 

 Mikilvægt er að ljósmæður og annað fagfólk leiti leiða til að aðstoða 

nýbakaða feður á þann hátt sem hentar best. Með því eykst sjálfstraust 

feðranna til að annast barnið. 
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Lokaorð 

Á tímum mannkynbótastefnunnar var litið á fatlað fólk sem óæskilegt til fjölgunar. Það 

var litið á það sem óæskilega arfbera og ófært um að uppfylla þau samfélagslegu viðmið 

sem voru sett fram um foreldrahlutverkið. Með viðhorfsbreytingum undanfarinna ára og 

áratuga hefur margt breyst þó ennþá megi finna ákveðna fáfræði í garð fatlaðs fólks. 

Niðurstöður þessarar rannsóknar sýna að skerðingin er aðeins lítill hluti af sjálfskilningi 

fötluðu feðranna en fyrst og fremst sjá þeir sig sem karlmenn, eiginmenn og feður. Það er 

þeim mikilvægt að lífið gangi eins eðlilega fyrir sig og mögulegt er. Þeir taka virkan þátt 

í lífi barna sinna og gera allt sem þeir geta til þess að skerðing þeirra hafi sem minnst 

áhrif á líf þeirra. Mín trú er sú að með því að vera sýnilegir í samfélaginu og sýna að þeir 

séu fullfærir um að eignast börn og ala þau vel upp vinni þeir gegn fordómum og 

fyrirfram ályktunum um fatlað fólk og stuðli að viðurkenningu á mannlegum 

margbreytileika. þá fræðist fólk frekar um getu þeirra frekar en að álykta fyrir fram. Mín 

von er sú að þessi ritgerð muni nýtast fötluðum feðrum, ljósmæðrum og öðrum fagaðilum 

til fræðslu um ólíkar þarfir fatlaðra feðra.  
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