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Útdráttur 

Viðfangsefni þessarar rannsóknar snýr að aðstæðum fólks sem fæddist með 

hryggrauf/klofinn hrygg. Ritgerðin byggir á niðurstöðum eigindlegrar rannsóknar sem 

unnin var með hléum frá 2012 til 2017. Tekin voru opin viðtöl við sjö lykilþátttakendur á 

aldrinum 29 - 42 ára, sem allir fæddust með hryggrauf. Einnig var byggt á atvikum úr 

mínu eigin lífi en ég fæddist með hryggrauf. Ég notaðist við námskeiðsgögn frá 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, dæmi úr samtölum mínum við mæður barna með 

hryggrauf sem og dæmi frá lokuðum Fésbókarhópum. Markmið rannsóknarinnar var að 

afla þekkingar og öðlast skilning á upplifun og reynslu fólks sem fæddist með hryggrauf, 

á lífi sínu og aðstæðum, út frá þeirra eigin sjónarhorni.  

Það var þátttakendum mikilvægt að hafa vettvang til að skiptast á upplýsingum 

og reynslusögum og í þeim tilgangi voru stofnaðir tveir lokaðir Fésbókarhópar. Þar 

komust sumir þátttakendur í kynni við aðra í fyrsta sinn. Allir gengu í almennan 

grunnskóla. Misjafnt var að hve miklu leyti þeir tóku þátt í íþróttastarfi innan skólans en 

sumum var gert að horfa á á meðan æfingar voru aðlagaðar að öðrum og það var þeim 

dýrmætt að taka þátt á eigin forsendum. Ekki fengu allir námsaðstoð við hæfi og hættu 

sumir framhaldsskólanámi vegna skorts á námsaðstoð. Þátttakendur voru misjafnlega 

staddir félagslega og fór það ekki eftir alvarleika skerðingar. Þrjár kvennanna áttu börn. 

Heilsa kvennanna á meðgöngu var almennt góð og þær voru í heildina ánægðar með 

samskipti sín við heilbrigðisstarfsfólk.  

Þátttakendum fannst skerðingin ekki há sér, óháð því hvaða hjálpartæki þeir 

notuðu. Hryggrauf greinist yfirleitt í ómskoðun á 20.viku og oft eru fóstureyðingar 

framkvæmdar í kjölfarið. Þátttakendum fannst mikilvægt að verðandi foreldrar gætu 

talað við fólk með hryggrauf og/eða foreldra barna með hryggrauf áður en ákvörðun 

væri tekin um framhald meðgöngu. Þeir vildu koma því á framfæri að það að fæðast 

með hryggrauf væri ekki eins slæmt og margir halda. 
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Abstract 

This dissertation focuses on the lives of people who were born with Spina bifida (SB). 

Qualitative research was conducted during 2012 – 2017, based on interviews with seven 

individuals, aged 29 - 42, who were all born with SB. The research is also 

autibiographical, I give examples from my own life but I was born with SB. I also used 

data from seminars about the impairment, examples from my conversations with 

mothers of children with SB and from closed Facebook groups for people with SB. The 

aim of this research was to gain knowledge and understanding of the experience of 

people with SB of their lives, from their own perspectives.  

It was important to the participants to be able to share information and experiences 

with other people with SB, expectant parents and parents og children with SB so they 

joined a closed Facebook group to be able to do that. Some met others with SB for the 

first time in that group. All participants attended public schools. Participation in sports 

in school varied, adjustments were made for some while others had to watch the other 

kids. Not all of the participants got the assistance they needed in school and some of 

them quit high school because of it. It varied how many friends they had and that had 

nothing to do with how severe the impairment was. Three of the women had children. 

Their health during pregnancy was good and they were happy in general with their 

communication with health professionals. 

The participants didn´t think that the impairment affected their lives, regardless of 

what kind of mobility aids they used. SB is often detected at 20.weeks of pregnancy and 

many pregnancies have been terminated following the diagnosis. The participants 

thought it was important that expectant parents could talk to people who were born 

with SB and/or parents of children with SB before a decision is made about continuing 

pregnancy. They wanted people to know that being born with SB is not as bad as many 

people believe. 
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Formáli 

Þessi ritgerð er metin til 60 eininga og er lokaverkefni mitt í meistaranámi í 

fötlunarfræðum innan Félags – og mannvísindadeildar við Háskóla Íslands.  

Leiðbeinandi minn var dr. Hanna Björg Sigurjónsdóttir, prófessor í fötlunarfræðum, 

og færi ég henni mínar innilegustu þakkir fyrir leiðsögn og stuðning undanfarin ár. Öllum 

þeim sem hafa hvatt mig áfram við gerð rannsóknarinnar færi ég einnig mínar bestu 

þakkir. Að síðustu vil ég þakka viðmælendum mínum kærlega fyrir að deila persónulegri 

reynslu sinni með mér til þess að verkið gæti orðið að veruleika.  
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1 Inngangur  

Þessi ritgerð greinir frá niðurstöðum eigindlegrar rannsóknar um líf og aðstæður fólks 

sem fæddist með hryggrauf/klofinn hrygg (spina bifida) út frá þeirra eigin sjónarhorni. 

Um er að ræða fyrstu íslensku eigindlegu rannsóknina sem gerð er á meistarastigi um 

þennan hóp. Markmið rannsóknarinnar er að afla þekkingar og öðlast skilning á upplifun 

og reynslu fólks sem fæddist með hryggrauf, á lífi sínu og aðstæðum, út frá þeirra eigin 

sjónarhorni. Það er mikilvægt að öðlast skilning á því hvað fólkið sjálft segir um líf sitt því 

lítið er vitað um upplifun þess sjálfs (Neville – Jan, 2005). 

Hryggrauf er meðfædd og fellur undir svokallaða „taugagangagalla“ (e. neural tube 

defects). Hún getur lýst sér á mjög fjölbreyttan hátt á milli einstaklinga, allt frá því að 

fólk þurfi engin hjálpartæki og yfir í það að vera mjög alvarleg skerðing.  

1.1 Rannsókn í hnotskurn 

Um eigindlega viðtalsrannsókn er að ræða sem byggir á opnum viðtölum við sjö 

lykilþátttakendur sem fæddust með hryggrauf. Þátttakendur í rannsókninni voru á 

aldrinum 29 - 42 ára þegar viðtölin fóru fram og skerðingin lýsti sér á fjölbreyttan hátt 

hjá hópnum. Spurt var um lífshlaup þeirra í stórum dráttum, til dæmis hvernig 

skerðingin lýsti sér, skólagöngu og fjölskyldulíf. Viðmælendum voru gefin gervinöfn. 

Rannsóknin er að hluta til sjálfsævisöguleg (e. autobiography) þar sem ég fæddist sjálf 

með hryggrauf og nota dæmi úr eigin lífi. Aðrir þátttakendur rannsóknarinnar eru 

mæður ungra barna með hryggrauf, sem hafa gefið mér leyfi til að nota dæmi frá þeim 

úr samtölum okkar sem og dæmi sem birtust í lokuðum Fésbókarhópum fyrir fólk með 

hryggrauf og aðstandendur þess. 

1.2 Hugtakanotkun 

Þegar ég fæddist árið 1978 var talað um klofinn hrygg og ólst ég upp við þá orðanotkun. 

Það sama á við um flesta þátttakendur í rannsókninni. Seint á 10. áratug síðustu aldar 

var byrjað að tala um hryggrauf þegar Félag áhugafólks um hryggrauf var stofnað. 

Ástæða þess að ákveðið var að nota hugtakið hryggrauf var sú að það þótti meira 

lýsandi, það er lítil rauf á bakinu við fæðingu en bakið er ekki alveg opið eins og klofinn 

hryggur gefur til kynna (Ester Elíasdóttir og Kristín E. Jónsdóttir, 1999). Þó voru skiptar 

skoðanir um nafn félagsins og hvort hugtakið ætti að nota en þeir sem voru aðallega á 
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móti því að tala um hryggrauf voru fullorðnir einstaklingar með skerðinguna. Enn í dag 

eru bæði hugtökin notuð. Misjafnt var hvort þátttakendur í rannsókninni töluðu um 

hryggrauf eða klofinn hrygg og sumir sögðust nota bæði hugtökin. Flestir voru þó á því 

að hryggrauf væri fallegra orð og lýsti betur því sem um ræðir. Þess vegna kýs ég að tala 

um hryggrauf í þessari ritgerð. 

1.3 Tildrög rannsóknar – persónuleg reynsla 

Þegar ég fæddist var ekki hægt að greina hryggrauf á meðgöngu og lítið var vitað um 

mínar framtíðarhorfur. Foreldrum mínum var sagt stuttu eftir fæðinguna að ég myndi 

aldrei ganga og að ég myndi líklegast ekki ná háum aldri. Ég var í framhaldsskóla þegar 

ég komst fyrst að því að skerðinguna væri hægt að greina á meðgöngu og að flestum 

fóstrum væri eytt í kjölfarið á greiningunni. Þetta var grein í Morgunblaðinu sem 

foreldrar ungs barns með hryggrauf skrifuðu (Arnar Már Snorrason og Hermína 

Gunnþórsdóttir, 1997). Greinin fjallaði um það að skerðingin væri orðin þekkt sem 

„landsbyggðarvandamál“ því ekki hefðu fæðst börn í Reykjavík með hryggrauf í langan 

tíma. Ástæðan var talin vera sú að sónartækin væru betri í höfuðborginni en á 

landsbyggðinni og að heilbrigðisstarfsfólk í Reykjavík væri betur þjálfað í að greina 

frávik. Það var mikið áfall fyrir mig að fá þessar upplýsingar og ég upplifði það í mörg ár 

að mitt líf væri ekki jafn mikils virði og annarra, að ég ætti í raun ekki tilverurétt. Ég gat 

ekki annað en hugsað til þess að ef tæknin hefði verið meiri það ár sem ég fæddist þá 

hefði ég ef til vill ekki fengið að fæðast.  

Þessi grein hefur verið mér eftirminnileg og varð til þess að ég gerði lífssögur þriggja 

einstaklinga sem fæddust með hryggrauf að viðfangsefni BA - verkefnis míns en ég 

útskrifaðist sem þroskaþjálfi frá Kennaraháskóla Íslands árið 2004. Við gerð BA - 

verkefnisins, veturinn 2003 – 2004, fékk ég þær upplýsingar hjá Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins að ekkert barn hefði fæðst með hryggrauf síðan árið 1998 (María 

Jónsdóttir, 2004). Á Kvennadeild Landspítalans fékk ég á sama tíma þær upplýsingar að 

ekki mætti gefa upp hversu margar fóstureyðingar hefðu verið framkvæmdar í kjölfar 

þess að hryggrauf hafi greinst en að sex fóstur greindust með hryggrauf í Reykjavík einni 

á árunum 2000 - 2003 (María Jónsdóttir, 2004). Þessar upplýsingar urðu til þess að á 

þessum tíma fann ég fyrir knýjandi þörf til að koma sögum okkar sem fædd erum með 

hryggrauf á framfæri til þess að verðandi foreldrar gætu tekið upplýsta ákvörðun um 
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hvort þeir vildu fara í fóstureyðingu. En ég gerði ekkert í því í nokkur ár. Tíminn leið og 

annað slagið sá ég í fjölmiðlum að foreldrar barna með Downs heilkenni vöktu athygli á 

því að þeim fóstrum væri eytt á meðgöngu en aldrei sá ég talað um hryggrauf. Foreldrar 

barna með Downs heilkenni létu útbúa bæklinginn Börnin okkar árið 1996 þar sem 

sagðar voru sögur íslenskra barna með Downs heilkenni en sá bæklingur var mjög ólíkur 

bæklingnum Hryggrauf – Spurningar og svör sem foreldrar barna með hryggrauf létu 

gera og var mjög læknisfræðilegur. Mig hefur því lengi dreymt um að útbúið verði 

fræðsluefni með sögum fólks sem er fætt með hryggrauf. Ég tel að okkar raddir þurfi að 

heyrast þegar fólk stendur frammi fyrir þeirri ákvörðun hvort það eigi að halda 

meðgöngu áfram eður ei. Ég hafði ekki kjark á þessum tíma til að vekja athygli á BA - 

verkefninu mínu og sá ég alltaf eftir því.  

Síðan var það snemma árs 2012 að tvær fréttir hreyfðu það mikið við mér að ég 

ákvað að fara í meistaranám og gera reynslu fólks með hryggrauf að viðfangsefni mínu. 

Önnur fréttin var um tvo siðfræðinga sem töluðu fyrir „fóstureyðingu eftir fæðingu“ 

(„after - birth abortion“), að það mætti deyða nýfætt barn, til dæmis ef það væri fatlað. 

Rökin voru sú að nýfædd börn væru einungis „mögulegar manneskjur“ (www.dv.is, 1. 

mars 2012). Seinni fréttin var viðtal við forstjóra Stoð, en þar hef ég fengið mínar 

spelkur í fjöldamörg ár. Viðtalið var í tilefni af 30 ára afmæli fyrirtækisins. Í viðtalinu var 

forstjórinn spurður um hvernig starfsemin hefði breyst á þessum þrjátíu árum. Hans svar 

var að „lömunarveiki og klofinn hryggur þekkjast til dæmis ekki lengur og ekki þarf því 

að aðstoða fórnarlömb þeirra“ (Ásgeir Ingvarsson, 2012 og visir.is, 2012). Þetta gerði 

mig reiða. Ég er í fyrsta lagi ekki fórnarlamb og vil ekki láta líta á mig sem slíka og í öðru 

lagi erum við mörg enn á lífi og munum þurfa stoðtæki næstu áratugina. Ég ákvað að 

skrifa grein í Fréttablaðið í kjölfarið (María Jónsdóttir, 2012) þar sem ég fjallaði um 

hryggrauf, fósturskimanir og fóstureyðingar. Í greininni sagði ég líka frá BA - verkefninu 

mínu. Greinin vakti nokkra athygli og í kjölfarið var ég beðin um að koma í 

sjónvarpsviðtal um málið. Þetta varð til þess að ég komst í kynni við foreldra ungra 

barna með hryggrauf en fjögur íslensk börn fæddust með hryggrauf á árunum 2005 - 

2012. Foreldrar barnanna sögðu mér að þeim hefði fundist vanta upplýsingar á þeirra 

meðgöngum, að enginn virtist vita neitt.  

http://www.dv.is/
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1.4 Mikilvægi rannsóknarinnar 

Ekkert fræðsluefni er til um hryggrauf hér á landi sem byggir á lífi og reynslu 

einstaklinganna sjálfra út frá þeirra sjónarhorni. Þessi rannsókn veitir því mikilvægar 

upplýsingar  sem ekki eru fyrir hendi. Hún er mikilvæg fyrir okkur sem fæddumst með 

þessa skerðingu, fjölskyldur okkar, heilbrigðisstarfsfólk og síðast en ekki síst fyrir 

verðandi foreldra barna með hryggrauf og börn þeirra. Það skiptir miklu máli að koma 

reynslu fólksins á framfæri þannig að sögur þess verði hluti af þeirri fræðslu sem 

heilbrigðisstarfsfólk gefur verðandi foreldrum þessara barna.  

Ég tel verðandi foreldra barna með hryggrauf ekki geta tekið upplýsta ákvörðun í 

kjölfar fósturskimanna ef þau hafa ekki upplýsingar frá fólkinu sjálfu. Það er því mjög 

mikilvægt að sýna fram á raunverulegar aðstæður hópsins.  

1.5 Uppbygging ritgerðar 

Ritgerðin skiptist í sjö kafla. Að loknum inngangi er fræðilegur kafli þar sem fjallað 

verður um norræna tengslaskilninginn á fötlun og niðurstöður rannsókna um hryggrauf. 

Þriðji kafli er aðferðafræðikafli sem fjallar um framkvæmd rannsóknar og þau 

siðferðilegu og aðferðafræðilegu álitamál sem ég stóð frammi fyrir við gerð 

rannsóknarinnar. Þar á eftir koma þrír niðurstöðukaflar. Sá fyrsti fjallar um þær 

upplýsingar sem hafa verið aðgengilegar fólki með hryggrauf og hvernig aðgengi að 

upplýsingum hefur breyst á undanförnum áratugum. Annar niðurstöðukaflinn fjallar um 

æsku og uppvöxt þátttakenda og sá þriðji fjallar um aðgengi að foreldrahlutverkinu og 

stuðning sem þátttakendur nutu eftir fæðingu barna sinna. Ritgerðinni lýkur með 

lokaorðum þar sem helstu niðurstöður eru ræddar og hvaða lærdóm megi draga af 

niðurstöðunum. 
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2 Fræðilegur bakgrunnur 

Þessi kafli er tvískiptur. Í upphafi hans er fjallað um „norræna tengslaskilninginn á 

fötlun“ sem fræðilegar undirstöður rannsóknar minnar. Í síðari hluta kaflans er útskýrt  

hvað hryggrauf er og niðurstöðum rannsókna sem varða líf fólks með hryggrauf gerð 

skil.  

2.1 Fræði og sjónarhorn 

Með tilkomu fötlunarfræða breyttist sýn fólks á fötlun, hún  varð félagslegri en fram að 

því hafði læknisfræðilegur skilningur á fötlun verið ríkjandi. Í læknisfræðilegum skilningi 

á fötlun felst „að greina líkamleg eða andleg afbrigði eða skerðingu og veita ráðgjöf um 

kennslu, meðferð, lækningu, endurhæfingu eða umönnun. Fötlunin er talin vera 

persónulegur harmleikur í lífi viðkomandi manneskju og skerðingin talin uppspretta allra 

erfiðleika hennar“ (Rannveig Traustadóttir, 2006, bls. 24). Innan fötlunarfræða má finna 

nokkur félagsleg og menningarleg sjónarhorn á fötlun, til dæmis breska félagslega 

líkanið, norræna tengslaskilninginn og bandaríska minnihlutalíkanið (Shakespeare, 2014, 

bls. 2). Gerður er greinarmunur á fötlun (e. disability) og skerðingu (e. impairment). 

Fötlun verður til vegna félagslegra hindrana en skerðingin er líkamleg eða andleg 

(Rannveig Traustadóttir, 2006, bls. 23). 

Í þessari rannsókn er norræni tengslaskilningurinn á fötlun notaður sem fræðilegar 

undirstöður. Ég aðhyllist þennan skilning á fötlun,  þar sem ég tel að ekki sé hægt að líta 

framhjá líkamlegri skerðingu, ef hún væri ekki til staðar þá myndu umhverfisþættir ekki 

skipta máli.  Það er ekki ríkjandi einn sameiginlegur skilningur á fötlun á Norðurlöndum 

heldur eru það margar hugmyndir sem eiga það sameiginlegt að fötlun er talin verða til í 

samspili einstaklingsins og umhverfisins, að ekki sé hægt að horfa einungis á annað 

hvort einstakling eða umhverfi þar sem ávallt sé um víxlverkun þessara þátta að ræða 

(Rannveig Traustadóttir, 2006, bls. 25 - 26).  

2.1.1 Norræni tengslaskilningurinn 

Þessi skilningur á fötlun hefur þekkst á Norðurlöndum frá því snemma á sjöunda áratug 

síðustu aldar og tengdist hann þróun opinberrar stefnu (Rannveig Traustadóttir, 2006, 

bls. 96). Norðurlöndin hafa verið leiðandi í stefnumótun í málefnum fatlaðs fólks og 

normalisering, sem er hugmyndafræðilegur grundvöllur fyrir slíka stefnumótun víða um 
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heim kemur upprunalega frá Norðurlöndum.  Öll Norðurlöndin hafa sett stefnur og lög 

sem ætluð eru til að vernda fatlað fólk frá mismunun (Rannveig Traustadóttir; Ytterhus., 

B., Snæfríður Þóra Egilson og Berg B., 2014). 

Samkvæmt Tøssebro er hægt að greina sameiginlegar hugmyndir á Norðurlöndum 

um fötlun sem einkennast af áherslu á tengslum einstaklingsins við umhverfið. Fatlað 

fólk á ekki einvörðungu að laga sig að samfélaginu heldur þarf að laga umhverfið að 

fötluðu fólki. Vegna þessara tengsla vill Tøssebro tala um tengslaskilning um fötlun 

(Rannveig Traustadóttir, 2003, bls. 35).  

Tøssebro telur upp þrjá meginþætti norræna tengslaskilningsins. Í fyrsta lagi að 

fötlun sé misgengi milli færni einstaklingsins og krafna samfélagsins. Í öðru lagi að fötlun 

sé aðstæðubundin því líkamleg skerðing einstaklings veldur ekki alltaf fötlun, það fer 

eftir aðstæðum. Til dæmis er hreyfihömluð manneskja ekki fötluð þegar hún notar lyftu. 

Í þriðja lagi að fötlun sé afstæð því skilgreiningar á skerðingu eða fötlun eru félagslega 

ákvarðaðar (Rannveig Traustadóttir, 2003, bls. 35 - 36, Tøssebro, 2004, bls. 3). 

Tøssebro (2002, sjá í Rannveig Traustadóttir, 2003, bls. 36) telur að ríkjandi 

skilningur á fötlun á Norðurlöndunum sé pólitískur, þannig að stundum sé litið svo á að 

fötlun verði til í samspili einstaklings og umhverfis, til dæmis í almennum yfirlýsingum, 

en þegar komi að réttindum og þjónustu verði reglurnar aðrar og byggist á 

læknisfræðilegum sjónarhornum.  

Märtin Söder (1999, sjá í Rannveig Traustadóttir, 2006, bls. 95) kennir norræna 

tengslaskilninginn á fötlun við afstæðishyggju. Samkvæmt norræna tengslaskilningnum 

er fötlun félagsleg smíð og Söder telur ekki hægt að skilja hvernig fötlun er sköpuð nema 

skoða tengsl og samskipti milli einstaklinga og samfélagsins. Til þess að skilja samskiptin 

þurfi að losa sig undan hugmyndinni um að sumir einstaklingar hafi takmarkanir eða 

vandamál sem er einblínt á. Hann telur mikilvægt að gefa sér ekki fyrirfram að umhverfi 

hafi sérstök einkenni sem skapi fötlun. Fræðimenn þurfi að vera opnir gagnvart því sem 

á sér stað og séu hógværir þegar þeir nálgast veruleikann þar sem athafnir einstaklinga 

móta þau fyrirbæri sem við viljum rannsaka. „Afstæðisskilningur á fötlun leggur áherslu 

á flókið og aðstæðubundið samspil einstaklingsbundinna þátta og umhverfis. Þetta 

sjónarhorn er einnig oft kallað tengslaskilningur á fötlun vegna áherslunnar á tengsl 

einstaklings og umhverfis“ (Rannveig Traustadóttir, 2006, bls. 95).  
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2.2 Hvað er hryggrauf? 

Hryggrauf er meðfædd skerðing sem myndast á fyrstu vikum meðgöngu vegna truflunar 

á þroska heila og mænu fósturs sem verður til þess að hryggjarliðirnir sem umlykja 

mænuna lokast ekki eins og gerist við eðlilegt þroskaferli (Ester Elíasdóttir og Kristín E. 

Jónsdóttir, 1999). Hryggrauf getur verið allt frá því að vera mjög væg til mjög alvarlegrar 

skerðingar. Það fer eftir því hversu ofarlega á hryggnum raufin/opið er við fæðingu. 

Þannig geta einstaklingar með hryggrauf komist af án nokkurra stoðtækja en starfsemi 

nýrna og meltingarfæra verið skert og yfir í það að einstaklingurinn sé með mikla hreyfi- 

og þroskahömlun. Þó að hryggrauf lýsi sér í rófi fatlanna munu flestir vera með eðlilega 

greind, geta gengið (með eða án stoðtækja) og haft þokkalega stjórn á þvagi og hægðum 

(Bruner og Tulipan, 2004; Mirzai o.fl., 1998; Visconti o.fl., 2012). 

Langflestir sem fæðast með hryggrauf eru með svokallað vatnshöfuð og fá ventil í 

höfuðið til þess að tryggja stöðugt afrennsli mænuvökvans og koma í veg fyrir aukinn 

þrýsting í heilahólfum (Ester Elíasdóttir og Kristín E. Jónsdóttir, 1999). Vatnshöfuð er 

óeðlileg vökvasöfnun í heilahólfum sem gerist að mestu leyti eftir að opinu á bakinu 

hefur verið lokað á fyrstu dögum eftir fæðingu barnsins. Rannsóknir benda til þess að 

þeir sem hafa „háan skaða“ (þegar hryggraufin var ofarlega á bakinu) hafa oftar 

vatnshöfuð en aðrir (Verhoef o.fl., 2004).  

Margar rannsóknir hafa verið gerðar undanfarna áratugi um hryggrauf, til dæmis í 

Bandaríkjunum, Ástralíu, Hollandi og Ítalíu. Það er áberandi hve margar þeirra virðast 

vera gerðar út frá læknisfræðilegum skilningi á fötlun og einblína á erfiðleika sem 

eignaðir eru skerðingunni en litið sé framhjá umhverfisþáttum. Þátttakendur eru oft fáir.  

2.2.1 Fósturskimanir 

Hryggrauf greinist í yfir 90% tilvika á 18. - 20. viku meðgöngu (Ester Elíasdóttir og Kristín 

E. Jónsdóttir, 1999). Greining á meðgöngu gefur verðandi foreldrum tækifæri til að 

undirbúa fæðingu fatlaðs barns eða að binda endi á meðgönguna (Amari o.fl., 2010). 

Viðhorf þess heilbrigðisstarfsmanns sem segir verðandi foreldrum frá greiningunni getur 

haft áhrif á viðbrögð þeirra. Niðurstöður rannsóknar sem fjallaði um 15 foreldra sem 

fengu greininguna hryggrauf á meðgöngu, bentu til að flestum fannst þeim ekki fá skýrar 

upplýsingar þegar þeir fengu greininguna. Foreldrarnir voru þakklátir þeim læknum sem 

útskýrðu skerðinguna eins vel og þeir gátu og ef þeir gátu bent á eitthvað jákvætt. Aðrir 
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foreldrar voru reiðir sínum læknum sem þeim fannst ekki hafa viljað svara spurningum 

þeirra, þó læknarnir hafi virst hafa þekkinguna til þess. Sumum fannst læknarnir 

neikvæðir í tali og tillitslausir. Margir áttu erfitt með að afla sér upplýsinga og það jók á 

vanlíðan þeirra.  Internetið var oft nýtt til upplýsingaleitar. Ýmsir þættir höfðu áhrif á þá 

ákvörðun að eiga barnið, til dæmis alvarleiki skerðingar, samskipti við 

heilbrigðisstarfsfólk og trúarskoðanir (Chaplin o.fl., 2005). Ein algengasta réttlæting fyrir 

fóstureyðingu eftir greiningu á skerðingu er sú að hún bindi enda á þjáningar. En fæstir 

læknar fá tækifæri til að sjá fatlað fólk meðal vina sinna og fjölskyldu (Saxton, M. 1998). 

2.2.2 Upplýsingagjöf 

Læknar þurfa áreiðanleg gögn um útkomu til að aðstoða foreldra sem standa frammi 

fyrir erfiðum ákvörðunum varðandi fóstureyðingar eða meðferð eftir fæðingu 

(Oakeshott og Hunt, 2002). Heilbrigðisstarfsfólk veit oft ekki meira um hryggrauf heldur 

en verðandi foreldrar en eru þó í hlutverki þess sem á að fræða þá.  Að mati læknanna 

Bruner og Tulipan (2004) benda rannsóknir til þess að heilbrigðisstarfsfólk gefi 

misvísandi upplýsingar og dragi upp dökka mynd af ástandi barnsins, segi að barnið 

muni verða þroskahamlað, muni aldrei geta gengið og verði með þvag- og 

hægðavandamál, þrátt fyrir að nýlegar rannsóknir sýni mikla breidd í getu einstaklinga 

með hryggrauf. Þeir Bruner og Tulipan (2004) ítreka mikilvægi þess að 

heilbrigðisstarfsfólk láti ekki eigin þekkingarskort magna ótta verðandi foreldra um 

barnið sem er í vændum. 

Ann Neville – Jan, iðjuþjálfi, fæddist með hryggrauf árið 1950. Hún skrifaði grein árið 

2005 um reynslu sína. Læknar sögðu foreldrum hennar að hún myndi líklega ekki geta 

gengið og að hún gæti orðið þroskahömluð. En hún byrjaði að ganga 18 mánaða. Hún 

taldi lýsingar á hryggrauf yfirþyrmandi neikvæðar í læknisfræðilegu lesefni. Þó að hún 

hefði ekki stjórn á þvagblöðrunni þá lifði hún eðlilegu lífi. Væri í doktorsnámi, ætti 

marga vini, færi á stefnumót og nyti lífsins. Að hennar mati byggðust forvarnir á 

neikvæðum skoðunum um skerðinguna. Með forvörnum átti hún við inntöku á fólinsýru, 

fósturskimanir og fóstureyðingar í kjölfarið á greiningum á skerðingum. Henni fannst 

skilaboðin vera þrenns konar; að hryggrauf væri mjög alvarlegur fæðingargalli, 

skerðingin hafi neikvæð áhrif á lífsgæði barnsins og fjölskyldu þess og að félagsleg og 

hagfræðileg byrði skerðingarinnar væru umtalsverð. Hún gagnrýndi einnig myndir sem 
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fylgdu fræðsluefni um fólinsýruinntöku. Þær sýndu meðal annars bakið á ungabarni með 

hryggrauf áður en opinu var lokað, ör eftir aðgerðir og hjálpartæki. Textinn sem fylgdi 

myndunum var á þá leið að flest þessara barna hefðu einhverja námserfiðleika, mörg 

þeirra hefðu ekki stjórn á þvagi eða hægðum og að það ylli þeim miklum áhyggjum og 

skömm.  

2.2.3 Algengi og lífslíkur 

Tölur um algengi hryggraufar virðast vera nokkuð á reiki. Fjöldi barna sem fæðast með 

þessa skerðingu er mismunandi eftir löndum og hefur breyst með tímanum (Ester 

Elíasdóttir og Kristín E. Jónsdóttir, 1999). Fjöldi fæddra barna með hryggrauf hefur farið 

lækkandi og eru ástæður þess raktar til inntöku kvenna á fólinsýru og fósturskimanna 

(Davis o.fl., 2005). Skipulögð ómskoðun hófst hér á landi árið 1984 og er hún 

framkvæmd á 18.- 19. viku meðgöngu. Á árunum 1984 - 1992 greindist hryggrauf hjá 

átta fóstrum og var þeim öllum eytt en 15 börn fæddust með hryggrauf tímabilið 1985 – 

1999 (Ludvig Guðmundsson, 2000). Hér á landi er talið að hryggrauf eða vöntun á 

heilavef komi fram í um 1 af hverri 1000 - 1500 þungunum. Sé annað foreldrið með 

hryggrauf aukast líkurnar á að eignast barn með hryggrauf í 1 - 5 af hundraði (Ester 

Elíasdóttir og Kristín E. Jónsdóttir, 1999). Á Íslandi fæddust 53 einstaklingar með 

hryggrauf á árunum 1947 - 2014 (Marrit Meintena, 2015).  

Lífslíkur þeirra sem fæðast með hryggrauf hafa aukist til muna á undanförnum 

áratugum eftir að ventill vegna vatnshöfuðs kom til sögunnar (Bowman o.fl., 2001; 

McDonnell og McCann, 2000). Fólk fætt eftir árið 1975 hefur meiri lífslíkur en þeir sem 

fæddust fyrir þann tíma (Davis o.fl., 2005). Í Bandaríkjunum greinast yfir eitt þúsund 

fóstur árlega með hryggrauf og algengið er 2 af 10.000 lifandi fæðingum (Bruner og 

Tulipan, 2004; Buran o.fl., 2004). Á Ítalíu finnst hryggrauf í allt að 4,7 lifandi fæðingum af 

hverjum 10.000 (Padua o.fl., 2002). Að minnsta kosti 75% - 85% barna sem fæðast með 

hryggrauf geta búist við því að ná fullorðinsárum (Bowman o.fl., 2001; Rofail o.fl., 2014).  

2.2.4 Fylgikvillar 

Töluverð áhersla er á fylgikvilla hryggraufar í rannsóknum. Helstu fylgikvillar eru taldir 

vera vatnshöfuð, skert hreyfifærni, skert vitsmunafærni, þvag- og hægðavandamál, 

núningssár, offita og flogaveiki en algengi heilsufarsvandamála er breytilegt á milli 

rannsókna (Neville-Jan, 2005; Roach o.fl., 2011; Verhoef o.fl., 2004). Í sumum 
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rannsóknum er talað um að verkir séu algengir og að flest heilsufarsvandamál séu hjá 

þeim sem höfðu raufina ofarlega á hryggnum (Verhoef o.fl., 2004). Oft er athygli vakin á 

því í rannsóknum hve erfitt þessir einstaklingar eiga með að hafa stjórn á þvagi og 

hægðum (Lindsay, 2014). Há tíðni þunglyndis og kvíða hefur mælst hjá þessum hópi 

fólks en athygli vekur að ekkert samband virðist vera á milli alvarleika skerðingar og 

sálfræðilegra einkenna (Appleton o.fl., 1997; Bellin o.fl. 2009). 

2.2.5 Þátttaka 

Margir þættir hafa áhrif á samfélagslega þátttöku. Auk líkamlegra þátta sem fylgja 

skerðingunni eru einnig sálfélagslegar áskoranir sem geta tengst hryggrauf, til dæmis 

áhyggjur af líkamsímynd, lágt sjálfsmat, félagsleg einangrun og fordómar (Kinavey, 

2006). Lítið er vitað um þátttöku á ýmsum þroskaskeiðum í æsku og á unglingsárum 

meðal ungmenna með hryggrauf eða hvort barn, fjölskylda og þættir tengdir 

skerðingunni hafi áhrif á þátttöku (Kelly o.fl., 2011). Þeir sem eru fæddir með hryggrauf 

geta tekið þátt í flestum íþróttum eins og til dæmis sundi, dansi, hjólreiðum, 

hestamennsku og körfubolta (Bruner og Tulipan, 2004).  

Viðeigandi menntun og fjölskylduumhverfi geta mögulega dregið úr neikvæðum 

félagslegum afleiðingum sem tengjast skerðingunni. Þeir foreldrar sem eru hvetjandi og 

leiðbeina börnum sínum geta þróað sjálfstæði snemma hjá börnunum og það hefur 

áhrif á velgengni þeirra sem fullorðinna einstaklinga (Roach o.fl., 2011). Börnum með 

hryggrauf gæti gagnast að fá íhlutun til að auka gæði vináttusambanda þeirra. Foreldrar 

gætu hjálpað með félagsfærni með því að hjálpa börnunum að æfa samtalsfærni og 

hvetja til þess að þau hitti vini utan skóla (Devine o.fl., 2012).  

Vandamál tengd þvagi og hægðum hafa áhrif á þátttöku barna með hryggrauf í 

athöfnum með öðrum börnum, sérstaklega á aldrinum 6 - 12 ára. Þetta aldursbil er 

yfirleitt sá aldur þegar krakkar með hryggrauf eru að læra að vera sjálfstæðir með 

salernismálin og þess vegna gætu þeir þurft á auka stuðningi að halda til að hjálpa þeim 

með þau mál til að auðvelda þeim þátttöku með öðrum börnum (Kelly o.fl., 2011).  

Þátttakendur í rannsókn um félagsþroska barna voru börn með hryggrauf og 

ófatlaðir vinir þeirra. Niðurstöður bentu til þess að börnin væru svipuð á marga vegu. 

Báðir hóparnir töldu sér ganga jafn vel að eignast vini og virtust upplifa jafn mikla stríðni 

af hálfu annarra barna. Báðir hóparnir mátu það svo að vináttan væri náin en börnin 
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sem höfðu hryggrauf voru líklegri til að tala um vininn sem besta vin sinn og töldu 

vinskapinn nánari en vinurinn gerði (Devine o.fl., 2012). 

2.2.6 Ungmenni  

Flestar rannsóknir um ungt fólk með hryggrauf eru unnar út frá sjónarhorni 

heilbrigðisstarfsfólks eða foreldra en fáar byggja á sjónarhorni ungmennanna sjálfra. 

Takmarkað er til af eigindlegum rannsóknum um þessi ungmenni (Lindsay, 2014). Fáar 

rannsóknir hafa beinst að því að skoða sambönd ungmennanna við jafnaldra (Devine 

o.fl., 2011).  

Rannsóknir benda til þess að sum ungmenni hefðu viljað fá að taka meiri þátt í að 

sjá um sig sjálf og fá tækifæri til að reiða sig minna á aðra fyrr, til dæmis með því að læra 

að tæma sig sjálf með þvaglegg. Þau hefðu einnig viljað fá að taka meiri þátt í 

ákvarðanatöku um sjálfsumhirðu (Lindsay, 2014; Ridosh o.fl., 2011). Fyrir marga eru 

unglingsárin tími einangrunar og sumir verða fyrir stríðni, fordómum, ofverndun og að 

starað sé á þau. Ungmennin eiga stundum í erfiðleikum með að stofna til 

vináttusambanda. En á sama tíma átta margir sig á því að þeir geta gert hluti sem aðrir 

halda að þau geti ekki gert og að lífið getur einnig verið erfitt hjá fólki sem er ekki með 

hryggrauf. Margir eru vongóðir um framtíðina og stefna á að flytja að heiman og mennta 

sig. Það skiptir miklu að fá góðan stuðning fjölskyldu og vina. Oft eru mæður í því 

hlutverki að veita mikilvægan stuðning, til dæmis upplýsingar og tilfinningalegan 

stuðning. Ungmennin vilja láta koma fram við sig eins og „venjulega unglinga“ og 

sumum finnst gott að eiga fatlaða vini sem geta sett sig í spor þeirra (Buran o.fl., 2004; 

Lindsay, 2014; Ridosh o.fl., 2011).  

Kinavey (2006) rannsakaði hvernig það að búa við líkamlega skerðingu mótaði 

sjálfsskilning ungmenna með hryggrauf. Þátttakendur voru 11 talsins, 18 - 24 ára. Þeir 

skiptust í þrjá hópa; þeir sem litu svo á að þeir hefðu sigrast á skerðingunni földu 

„veikleika“ sína og gerðu lítið úr líkamlegum áskorunum. Þeir vildu sýna öðrum að þeir 

væru ekki veikburða, þurfandi og óhæfir. Þeir voru í afneitun varðandi skerðinguna og 

þeim hætti til að ofreyna sig. Næsti hópur hlutgerði skerðinguna og fannst hún vera 

aðskilin sjálfi þeirra. Þriðji hópurinn sameinaði persónulegar og félagslegar þýðingar 

skerðingar sinnar við sjálfsmyndina. Þeir viðurkenndu fordóma sem umlykja skerðingar 

á sama tíma og þeir unnu að sjálfsviðurkenningu og leyfðu sér að vera berskjaldaðir. 
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Í yfirlitsgrein Lindsay (2014) þar sem hún greindi niðurstöður tólf rannsókna um 

ungmenni á aldrinum 9 - 26 ára, komu fram þrenn sameiginleg þemu. Í fyrsta lagi 

læknisfræðileg stjórnun á hryggrauf, í öðru lagi mikilvægi jafningja-/og 

fjölskyldusambanda og í þriðja lagi sjálfsmynd. Tíu rannsóknir voru eigindlegar en í 

tveimur voru notaðar blandaðar rannsóknaraðferðir. Ungmennunum fannst oft komið 

fram við sig eins og þau væru brothætt og ófær um að gera hluti. Sumir þátttakendur 

ákváðu að afneita fötluninni eða gera lítið úr henni, sérstaklega í skólanum, til að finnast 

þau „venjuleg“. Það kom yfirleitt ekki fram í rannsóknunum hvort þátttakendur væru í 

almennum skólum eða sérskólum. Mörgum ungmennum fannst þau þurfa að aðlaga 

tómstundir sínar að salernisferðum. Sumum fannst að takmörkuð hreyfifærni þeirra 

hefði áhrif á hvaða athöfnum þau gætu tekið þátt í og þar af leiðandi getu (e. ability) 

þeirra til að stofna til vináttusambanda. Sum ungmenni höfðu áhyggjur af framtíðinni 

eftir því sem þau nálguðust fullorðinsárin og tengdist það því að þeim fannst þau vanta 

upplýsingar um heilsu sína.  

2.2.7 Fullorðið fólk og langtímarannsóknir 

Þar sem lífslíkur hafa aukist síðustu áratugi er þekkingin sem er til staðar að mestu leyti 

byggð á rannsóknum á börnum með hryggrauf og því er lítið vitað um áhrif þess að 

eldast hjá hópnum (Bowman o.fl., 2001; Rofail o.fl., 2014). En það hafa þó verið gerðar 

nokkrar rannsóknir um fullorðið fólk með hryggrauf. Ein þeirra náði til 84 einstaklinga á 

aldrinum 20 – 58 ára. Niðurstöður sýndu að 42% hópsins var með greindarvísitölu yfir 

90. Rúmlega helmingur hópsins var atvinnulaus en 36% unnu í fullu starfi. Tæplega 

þriðjungur af hópnum bjó sjálfstætt. Giftir eða fráskildir einstaklingar voru rúm 20% 

hópsins og áttu þeir samtals 9 börn, ekkert barnanna var með hryggrauf. Rúmur 

helmingur þátttakenda keyrði bíl. Fram kom að meira námsúrval og betra aðgengi að 

byggingum í dag gæti verið ástæða þess að fleiri einstaklingar með hryggrauf skrái sig í 

nám en áður (Roach o.fl., 2011).  

Aðrar rannsóknir um fullorðið fólk sýna mismunandi niðurstöður. Hluti þátttakenda 

sem bjó sjálfstætt var frá rúmum 15% - 41% og oftast höfðu um helmingur þátttakenda 

tekið bílpróf. Í einni rannsókn höfðu einungis 24% þátttakanda (13 einstaklingar af 54) 

greindarvísitölu 80 eða hærri en í annarri rannsókn voru það 70% þátttakenda (40 

manns af 57). Í tveimur rannsóknum var hlutfall þátttakenda sem voru orðnir foreldrar 
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annars vegar 14% og hins vegar tæp 17%. Enginn hafði eignast barn sem var einnig með 

hryggrauf. Hlutfall þeirra sem vann á almennum vinnumarkaði var líka misjafnt á milli 

rannsókna eða frá 24% - 45% (Bellin o.fl., 2011; Bowman o.fl., 2001; Hunt og Oakeshott, 

2004; Oakeshott og Hunt, 2002). 

Nýrnaskemmdir verða hjá yfir 30% fullorðinna einstaklinga með hryggrauf. Líklegt er 

að margar ástæður séu fyrir versnandi heilsu sumra einstaklinga með hryggrauf á 

fullorðinsárum, eins og skortur á samhæfðri heilsugæslu, minni félagsleg virkni eftir að 

fólkið hættir í skóla, minni hreyfing og ef til vill aukið þunglyndi vegna einangrunar 

(Liptak o.fl. 2010).   

2.2.8 Lífsgæði 

Rannsóknir sem beinast að lífsgæðum fólks með hryggrauf benda til þess að veik tengsl 

séu á milli alvarleika skerðingarinnar og lífsgæða (Barf o.fl., 2007; Query o.fl., 1990 og 

Sawin o.fl., 2002). Niðurstöður rannsóknar þar sem þátttakendur voru 179 einstaklingar 

með hryggrauf, 16 - 25 ára og samanburðarhópur sem taldi 132 ófatlaða einstaklinga á 

aldrinum 18 – 25 ára, bentu til þess að lífsánægja beggja hópanna væri svipuð (Barf o.fl., 

2007). Í ítalskri rannsókn með einungis 12 þátttakendum á aldrinum 14 – 18 ára, kom 

fram að þeir sem höfðu væga líkamlega skerðingu, gátu gengið og verið sjálfstæðir, 

höfðu fleiri tilfinningaleg vandamál en þeir sem voru með mikla líkamlega skerðingu. 

Aftur á móti mældust þeir sem voru með mikla líkamlega skerðingu með góð 

tilfinningaleg lífsgæði. Rannsakendur gerðu ráð fyrir að þeir sem væru með væga 

líkamlega skerðingu umgengust frekar ófatlað fólk og lifðu virkara lífi en leyndu 

„alvarlegum þvagfæravandamálum“. En þeir sem væru með mikla líkamlega skerðingu 

skynjuðu að takmarkanir þeirra væru vegna líkamlegra vandamála en ekki 

tilfinningalegra vandamála. Þar sem skerðingin væri sýnileg, þá sættust þeir við 

skerðinguna tilfinningalega (Padua o.fl., 2002). Áherslur rannsóknarinnar voru eingöngu 

á læknisfræðilega þætti en ekki félagslega. 

Yfirlitsrannsókn Rofail o.fl. (2014) beindist að niðurstöðum 66 rannsókna um 

heilsutengd lífsgæði fólks með hryggrauf. Rannsóknirnar voru frá árunum 1976 til 2010. 

Megindlegar rannsóknir voru 41, eigindlegar voru 15 en í 10 rannsóknum voru notaðar 

blandaðar aðferðir. Niðurstöður þessarar yfirlitsrannsóknar bentu til þess að 

heilsutengd lífsgæði væru verulega skert hjá hópnum. Einungis minnihlutinn yrðu virkir, 
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sjálfstæðir einstaklingar á fullorðinsárum. Þó flestir hafi eðlilega greind þá glími sumir 

við námserfiðleika eða þroskahömlun. Í eigindlegu rannsóknunum kom fram að það að 

hafa hryggrauf hefði áhrif á eftirfarandi þætti lífsins: sjálfsmynd, tilfinningar, félagslíf, 

sjálfstæði, áhrif á skólann, áhrif á foreldra og systkini og áhyggjur af framtíðinni. 

Megindlegu rannsóknirnar bentu til þess að það að hafa hryggrauf hafi neikvæð áhrif á 

heilsutengd lífsgæði fólksins, aðallega vegna þvag- og/eða hægðaleka. Rannsakendur 

voru mjög neikvæðir í garð skerðingarinnar, þeir töldu að skerðingin væri ekki einungis 

afar mikil byrði fyrir einstaklinginn sem þyrfti oft víðtæka og tímafreka meðferð, ýmis 

hjálpartæki, sérkennslu, sjúkraþjálfun og iðjuþjálfun heldur einnig byrði fyrir 

fjölskyldurnar og umönnunaraðila. 

2.2.9 Kynheilsa og barneignir 

Þónokkrar rannsóknir hafa verið gerðar um kynheilsu og barneignir fólks með hryggrauf. 

Algengt er að ungmennum skorti kynfræðsla sem snýr að sérstökum þáttum varðandi 

skerðinguna. Ungt fólk hefur oft spurningar sem snúa að hryggraufinni og barneignum. 

Hvort þau séu frjó, geti gengið með börn og hvort að barnið verði einnig með hryggrauf 

(Akre o.fl., Jackson og Mott, 2007; 2015; Natarajan o.fl., 2002; Sawyer og Roberts, 1999; 

Verhoef o.fl., 2005). Algengt er að vandamál tengd þvagi og hægðum skapi óöryggi og 

hindri ungt fólk með hryggrauf í að stofna til náinna sambanda og lifa kynlífi (Roach o.fl., 

2011; Verhoef o.fl., 2005; Visconti o.fl., 2012). 

Karlmenn með hryggrauf geta átt í meiri erfiðleikum með kynferðislega virkni en 

konur (Visconti o.fl., 2012) en þeir geta átt í vandræðum með stinningu, sáðlát og 

fullnægingu (Verhoef o.fl., 2004, Verhoef, ofl., 2012). Skortur á umræðu um frjósemi er 

stundum vandamál fyrir þessa karlmenn og þeir ræða ekki alltaf þessi mál við lækna 

(Akre o.fl., 2015). 

Konur með hryggrauf eru yfirleitt frjóar. Þær geta gengið með og fætt börn ef fylgst 

er vel með þeim. Þær eru líklegri en aðrar konur til að geta barn með hryggrauf (Visconti 

o.fl., 2012) en rannsóknir benda til þess að líkur á hryggrauf séu 4 - 7% ef móðirin er 

með hryggrauf (Jackson og Mott, 2007). Þegar þessar konur komast á barneignaaldur er 

algengt að þær fái litlar upplýsingar um hvers skuli vænta og heilbrigðisstarfsfólk hefur 

ekki margar rannsóknir til að tala út frá. Fáar rannsóknir hafa verið gerðar á áhrifum 

hryggraufar á æxlunarfæri þessara kvenna. Það þekkist hjá fólki með hryggrauf að það 
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geti verið með hryggskekkju, fari úr mjaðmalið og að vöðvar styttist. Þessir þættir geta 

gert skoðun hjá kvensjúkdómalækni erfiða (Jackson og Mott, 2007). 

Rannsóknir á meðgöngum kvenna með hryggrauf benda til þess að fylgjast þurfi vel 

með mjóbaksverkjum, núningssárum og þvagfærasýkingum, hægðatregðu, hryggskekkju 

og mögulegum öndunarfæraerfiðleikum þegar fóstrið stækkar sem geta leitt til 

lungnabólgu. Þær konur sem fá reglulega þvagfærasýkingar geta átt von á að fá þær 

ítrekað á meðgöngu. Mælt er með að þvagsýni sé skoðað á 4 - 6 vikna fresti því 

þvagfærasýkingar geta leitt til lágrar fæðingarþyngdar barns og að það fæðist fyrir 

tímann (Arata o.fl., 2000; Jackson og Mott, 2007; Natarajan o.fl., 2002; Visconti o.fl., 

2012). Aðrir þættir sem geta haft áhrif á meðgöngu eru háþrýstingur, latexofnæmi, 

ventillinn gæti bilað eða þá að brot gætu myndast í mjaðmagrindinni vegna álags  

(Jackson og Mott, 2007; Natarajan o.fl., 2002).  

Með góðu meðgöngueftirliti og fræðslu er hægt að koma í veg fyrir ýmsa 

áhættuþætti á meðgöngu. Aukin neysla á trefjum og vökva sem og aukin hreyfing getur 

dregið úr líkum á hægðatregðu. Sjálf meðgangan sem og náttúruleg fæðing gætu haft 

áhrif á grindarbotnsvöðva og aukið líkur á þvagleka hjá konum með skerðinguna. Þess 

vegna er mælt með grindarbotnsæfingum. Í dag er mælt með fæðingum gegnum 

leggöng því keisaraskurði geta fylgt fleiri fylgikvillar og lengra bataferli. En konur með 

hryggrauf þurfa oft að fara í keisaraskurð vegna þess að mjaðmagrindin getur verið 

þröng, mjaðmabein aflöguð, hryggjarliðir aflagaðir eða þá að þær gætu verið með 

hryggskekkju. Það eru engar reglur um það hvernig fæðing skuli fara fram heldur þarf að 

meta það í hverju tilviki fyrir sig (Natarajan o.fl., 2002; Visconti o.fl., 2012).  

Konum sem eiga fyrir börn með hryggrauf og konum sem sjálfar hafa hryggrauf er 

ráðlagt að taka inn stærri skammta af fólinsýru daglega en öðrum konum (Visconti o.fl., 

2012). En sumar ungar konur með hryggrauf vita ekki ástæðuna fyrir því að þeim er 

ráðlagt að taka fólinsýru (Verhoef o.fl., 2005). 

2.3 Samantekt 

Í kaflanum var fjallað um norræna tengslaskilninginn á fötlun, hryggrauf og rannsóknir 

sem fjalla um fólk með hryggrauf. Ýmsar rannsóknir hafa verið gerðar víða um heim og 

flestar eiga þær það sammerkt að vera gerðar út frá læknisfræðilegu sjónarhorni á 

fötlun. Mikil áhersla er á líffræðilega þætti og vandamál sem eignuð eru skerðingunni en 
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minna fer fyrir rannsóknum þar sem umhverfisþættir eru teknir til greina. Í mörgum 

þessara rannsókna er dregin upp frekar dökk mynd af því að lifa með hryggrauf en erfitt 

er að bera niðurstöður þeirra saman þar sem markmið rannsóknanna eru ekki alltaf þau 

sömu og þátttakendur eru yfirleitt fáir og á ólíkum aldri.  
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3 Aðferð og framkvæmd rannsóknar 

Í þessum kafla verður gerð grein fyrir framkvæmd rannsóknarinnar og þeim aðferðum 

sem var beitt. Fyrst verður sagt frá markmiðum rannsóknar og rannsóknarspurningum. 

Þá verður fjallað um aðferðafræðina, þátttakendur og aðgengi að þeim. Því næst verður 

umfjöllun um gagnasöfnun og úrvinnslu gagna. Að lokum verður fjallað um siðferðileg 

og aðferðafræðileg álitamál sem ég stóð frammi fyrir við gerð rannsóknarinnar.  

3.1 Markmið og rannsóknarspurningar 

Markmið rannsóknarinnar er að afla þekkingar og öðlast skilning á upplifun og reynslu 

fólks sem fæddist með hryggrauf, á lífi sínu og aðstæðum, út frá þeirra eigin sjónarhorni.  

Meginrannsóknarspurningin er því „Hvernig túlka þátttakendur reynslu sína af að lifa 

með hryggrauf?“. 

Rannsóknarspurningin skiptist í þrjú áherslusvið: 

1. Mikilvægi upplýsinga. Hvaða upplýsingar hafa þátttakendur fengið tengdar 

skerðingunni, hvar hafa þeir leitað að og fengið upplýsingar og hvernig hefur 

aðgengi að upplýsingum þróast undanfarna áratugi? 

2. Að alast upp með hryggrauf. Hvernig upplifðu þátttakendur það uppeldi sem þeir 

fengu, hvernig var skólaganga þeirra og tengsl við jafnaldra? 

3. Aðgengi að foreldrahlutverkinu og stuðningur. Hvert var aðgengi þátttakenda að 

foreldrahlutverkinu, hvaða þættir höfðu áhrif á barneignir þeirra, hver var 

reynsla þeirra af meðgöngu, fæðingu og stuðningi eftir fæðinguna?  

3.2 Rannsóknaraðferð 

Þar sem tilgangur rannsóknarinnar var að koma á framfæri reynslusögum fólks með 

hryggrauf notaðist ég við eigindlegar rannsóknaraðferðir en þær henta vel þegar 

markmiðið er að fjalla um reynslu fólks, skoðanir og tilfinningar frá sjónarhóli sjálfra 

þátttakendanna (þetta er kallað Verstehen) og þegar skoða á ítarlega viðkvæm málefni 

eða flókin (Hennink o.fl., 2011). Segja má að fólk sem er fætt með hryggrauf sé í þeirri 

stöðu að þurfa að sýna fram á eða réttlæta tilverurétt sinn því undanfarin þrjátíu ár 

hefur verið áhersla á fósturgreiningar og í kjölfar þeirra hefur fóstureyðingum fjölgað 

sem hefur orðið til þess að færri börn hafa fæðst en ella. Upplýsingar um hvernig það er 

að lifa með hryggrauf hafa yfirleitt ekki verið frá sjónarhorni fólksins sjálfs. Að mínu mati 
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er enginn betur til þess fallinn að segja frá því hvernig er að lifa með skerðingu en fólkið 

sem það gerir. Því vildi ég gefa hópnum vettvang til að segja sjálft frá lífi sínu með eigin 

orðum. Þess vegna ákvað ég að nota eigindlegar aðferðir. 

Eigindlegar rannsóknaraðferðir eru samheiti yfir bæði fjölbreytta og sveigjanlega 

rannsóknarhefð. Þær leyfa okkur að skoða reynslu fólks með fjölbreyttum aðferðum. 

Meðal þeirra aðferða eru viðtöl, þátttökuathuganir, rýnihópar, innihaldsgreining og 

lífssögur (Hennink o.fl., 2011). Eigindlegar rannsóknir eru framkvæmdar þegar þarf að 

öðlast skilning á ákveðnu málefni. Þetta er einungis hægt að gera með því að tala beint 

við þátttakendur á þeirra heimavelli. Það þarf að leyfa þeim að segja sögur sínar óháð 

því hvað rannsakendur búast við að heyra eða hvað þeir hafa lesið um í rannsóknum 

annarra (Creswell, 2013).  

Meðal helstu einkenna eigindlegra rannsókna eru að rannsakandinn er aðal 

rannsóknartækið, hann aflar gagna á ýmsan máta eins og með því að taka viðtöl og 

skoða skjöl og rannsóknirnar fara fram í eðlilegu umhverfi. Rannsóknarsniðið er oft ekki 

ákveðið í upphafi heldur þróast eftir því sem á líður. Eigindlegar rannsóknaraðferðir eru 

oft notaðar þegar efla á einstaklinga til að deila sögum sínum (Creswell, 2013). Í 

eigindlegum rannsóknum eru rannsóknargögnin lýsandi. Eigindleg aðferðafræði er 

sveigjanleg á þann hátt að hægt er að breyta bæði rannsóknar- og viðtalsáherslum eftir 

að gagnaöflun er hafin. Það er enginn einn réttur sannleikur heldur er verið að skoða 

hvernig viðmælendur skilja og upplifa hlutina. Rannsakandinn þarf að vera 

sveigjanlegur, sýna samkennd, vera með opinn huga, forvitinn og getað hlustað á fólk 

segja sína sögu (Hennink o.fl., 2011).  

Fjöldi þátttakenda í eigindlegum rannsóknum er yfirleitt lítill því við viljum ítarlegar 

upplýsingar frá hverjum og einum og reynsla þeirra er margvísleg. Þess vegna er 

óhagkvæmt að hafa of marga þátttakendur (Hennink o.fl., 2011). 

Þessi rannsókn er viðtalsrannsókn en markmið viðtalsrannsókna er að varpa ljósi á 

reynslu viðmælenda af því efni sem er til rannsóknar. Viðtal er samtal sem hefur tilgang 

og uppbyggingu og er ekki á jafningjagrundvelli því rannsakandinn stjórnar 

aðstæðunum. Hann spyr spurninga og fylgir eftir svörum viðmælandans (Kvale og 

Brinkmann, 2009). Það er ekki hægt að endurtaka eigindlega rannsókn með öðrum 

rannsakanda og fá sömu niðurstöðu því viðtölin og úrvinnslan úr þeim yrðu aldrei alveg 
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nákvæmlega eins. Í eigindlegum rannsóknarviðtölum verður þekking til í félagslegum 

samskiptum þess sem tekur viðtalið og viðmælandans. Sá sem tekur viðtalið þarf að 

hafa þekkingu á málefninu til að geta spurt frekari spurninga þegar hann fylgir eftir 

svörum viðmælandans (Kvale og Brinkmann, 2009). 

Það fræðilega sjónarhorn sem ég notast við er félagsleg mótunarhyggja (social 

constructivism) því þekkingin sem verður til á rætur að rekja til þess hvernig 

þátttakendur túlka reynslu sína. Í rannsókn sem byggir á félagslegri mótunarhyggju gera 

rannsakendur ráð fyrir að sú túlkun sem einstaklingar ljá reynslu sinni sé margvísleg og 

breytileg (Creswell, 2013). 

Samkvæmt félagslegri mótunarhyggju verður okkar útgáfa af þekkingu til í gegnum 

dagleg félagsleg samskipti fólks. Félagsleg mótunarhyggja hafnar því að þekking okkar sé 

bein skynjun á raunveruleikanum, heldur býr samfélagið til sínar eigin útgáfur af 

raunveruleikanum. Okkar leiðir við að skilja heiminn koma ekki frá hlutlægum 

raunveruleika heldur frá öðru fólki í nútíð og fortíð (Burr, 2015).  

Crotty (1998) sagði að skynjun væri einstaklingsbundin og því væri mismunandi 

hvaða merkingu fólk legði til grundvallar sama fyrirbæris. Þess vegna er talað um að 

merkingin sé mótuð en ekki uppgötvuð.  

3.3 Þátttakendur 

Lykilþátttakendur í rannsókninni voru sjö talsins, fimm konur og tveir karlar á aldrinum 

29 - 42 ára þegar viðtölin fóru fram. Þátttakendur áttu það sameiginlegt að hafa fæðst 

með hryggrauf en skerðingin lýsti sér á fjölbreyttan hátt á milli þeirra. Einn þeirra notaði 

engin hjálpartæki, tveir notuðu einungis fótspelkur, þrír notuðust við ýmist fótspelkur 

eða hjólastól og einn notaðist eingöngu við hjólastól. Sex af sjö þátttakendum ólust upp 

í Reykjavík eða nágrenni. Sumir höfðu fæðst á landsbyggðinni en flutt með fjölskyldum 

sínum á höfuðborgarsvæðið á barnsaldri til þess að fá betri þjónustu vegna 

skerðingarinnar. Þátttakendur höfðu menntað sig mismikið, allir luku þeir almennum 

grunnskóla og allir nema einn fóru í framhaldsskóla. Helmingur þeirra sem hóf nám í 

framhaldsskóla lauk því námi, tveir með stúdentsprófi og einn lauk iðnnámi. Þrír 

þátttakendur hófu háskólanám. Þegar viðtölin voru tekin voru tveir þátttakendur í 

háskólanámi en sá þriðji hafði hætt í háskóla.   
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Allir fyrir utan einn þátttakenda höfðu tekið bílpróf og þeir töluðu um hvað það hafi 

gefið þeim mikið frelsi að geta farið þangað sem þeir vildu án fyrirvara. Þeir höfðu allir 

flutt að heiman. Þeir voru á mismunandi aldri þegar þeir fluttu, frá því að vera um 

tvítugt og upp í um þrítugt. Fimm þátttakendur voru í sambúð, tveir þeirra voru 

trúlofaðir en einn giftur. Þrír þátttakenda áttu börn.  

Þátttakendurnir höfðu allir einhverja reynslu af vinnu á almennum vinnumarkaði og 

fjórir þeirra voru í starfi þegar viðtölin fóru fram. Þeir voru ýmist í hálfu starfi eða 75% 

starfi. Ein konan var heimavinnandi og tveir í námi.  

3.3.1 Aðgengi og val á þátttakendum 

Viðmið fyrir vali á þátttakendum var að þeir væru orðnir 18 ára og væru með hryggrauf. 

Til að komast í tengsl við þátttakendur notaði ég tvær aðferðir. Annars vegar setti ég inn 

kynningarbréf á tvo lokaða fésbókarhópa sem ætlaðir eru fólki með hryggrauf, þar sem 

ég útskýrði fyrirhugaða rannsókn, hvers vegna ég vildi framkvæma rannsóknina og 

óskaði eftir þátttakendum. Nokkrir einstaklingar höfðu strax samband við mig og buðu 

sig fram til þátttöku í rannsókninni. Hins vegar hafði ég samband við þrjá einstaklinga 

sem ég talaði við fyrir BA - verkefnið mitt og samþykktu tveir þeirra að taka þátt í þessari 

rannsókn. Ég hafði haft áhyggjur af því í upphafi vinnu við rannsóknina að fá ekki nógu 

marga viðmælendur en það voru óþarfa áhyggjur. 

3.4 Framkvæmd rannsóknar 

Undirbúningur rannsóknarinnar hófst haustið 2012 þegar ég hóf meistaranám í 

fötlunarfræðum með það í huga að lokaverkefni mitt myndi fjalla um líf og aðstæður 

fólks sem fæddist með hryggrauf. Vegna persónulegra aðstæða þurfi ég að taka hlé frá 

námi og dreifðust viðtölin því yfir fjögurra ára tímabil.  

Í rannsókninni voru notuð hálfstöðluð opin viðtöl og stuðst var við viðtalsramma. 

Helstu atriði sem spurt var um voru hvernig skerðingin lýsti sér, skólaganga, atvinna, 

vinátta og fjölskylduhagir. Þær konur sem áttu börn voru spurðar um reynslu þeirra af 

meðgöngu og fæðingu. Staður og stund viðtala var ákveðin í samráði við þátttakendur. 

Viðtöl við þrjá þátttakendur fóru fram á heimilum þeirra en þrjú viðtöl fóru fram á 

heimili mínu. Sjöunda þátttakandann talaði ég við í gegnum síma þar sem viðmælandinn 

bjó erlendis. Eitt viðtal var tekið við fimm þátttakendur en tvö viðtöl við tvo þeirra. 
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Viðtölin voru flest rúm klukkustund að lengd en eitt viðtalið tók um tvær klukkustundir. 

Afrituð gögn telja 263 bls. Öll viðtölin voru tekin upp á diktafón, með leyfi þátttakenda, 

og afrituð beint yfir í tölvu. Þátttakendum voru gefin gervinöfn og persónurekjanlegum 

upplýsingum breytt eftir fremsta megni. Hvert viðtal var greint með vinnulagi 

grundaðrar kenningar og þróaðist viðtalsrammanninn eftir því sem rannsókninni vatt 

fram. Á lokastigum rannsóknarinnar hafði ég samband við nokkra þátttakendur til að 

spyrja nánar út í atriði sem voru óljós. Rannsóknin var tilkynnt til Persónuverndar nr. 

S6129 og hefur leyfi Vísindasiðanefndar nr. VSNb20140500009/03.07. 

3.5 Önnur gögn 

Auk viðtala við þessa sjö lykilþátttakendur voru ýmis önnur gögn notuð við vinnslu 

rannsóknarinnar. Í fyrsta lagi námskeiðsgögn frá tveimur námskeiðum um hryggrauf 

sem haldin voru á vegum Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins árin 2000 og 2013. Þá 

var leitað til tveggja fagmanna sem hafa starfað í tengslum við málefni einstaklinga með 

hryggrauf á Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins. María Játvarðardóttir, félagsráðgjafi, 

gaf upplýsingar um tilurð bókarinnar Ungt fólk með hryggrauf – hugmyndir og lausnir en 

hún þýddi bókina og staðfærði. Marrit Meintena, sjúkraþjálfari, gaf upplýsingar um 

móttökur sem stöðin býður upp á árlega fyrir börn með hryggrauf og foreldra þeirra. Þá 

hef ég átt samtöl mæður barna með hryggrauf og fékk leyfi þeirra til að segja frá reynslu 

þeirra. Ég fékk einnig leyfi til að nota innlegg sem hafa birst á lokuðu fésbókarhópunum 

Félag áhugafólks um hryggrauf/klofinn hrygg og Spina bifida á Íslandi. Að lokum nota ég 

nokkur dæmi úr mínu eigin lífi í þessari rannsókn en það kallast sjálfsævisaga (e. 

autobiography) þegar rannsakandi segir frá bakgrunni sínum og saga hans og reynsla 

mótar allar hliðar eigindlegu rannsóknarinnar, allt frá rannsóknarspurningu og hvernig 

hann aflar gagna til þess hvers hann væntir að fá út úr því að framkvæma rannsóknina. 

Hann staðsetur sig innan rannsóknarinnar og fléttar sjálfan sig í textann (Creswell, 

2013). Sjálfsævisögur eru ein tegund lífssögurannsókna (e. biographical study). 

Lífssögurannsóknir beinast að einstaklingi, lífshlaupi hans og reynslu. Þær eiga sér rætur 

í meðal annars sagnfræði, félagsfræði og mannfræði (Creswell, 2013). Lífssöguaðferð 

hefur verið notuð frá því um miðja síðustu öld til að segja sögu ýmissa jaðarhópa 

(Guðrún V. Stefánsdóttir, 2003, bls.176). „...[S]ögur fólks í jaðarhópum [hafa] mikilvægu 

hlutverki að gegna í þeim tilgangi að breyta neikvæðum viðhorfum og staðalímyndum, 
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auka skilning á lífi fólksins og varpa ljósi á atburði sem hafa haft áhrif á líf þess (Guðrún 

V. Stefánsdóttir, 2006, bls. 148). 

3.6 Skráning og greining gagna 

Ég afritaði hvert viðtal orðrétt yfir á tölvutækt form og þegar afritun gagna fór fram 

bætti ég við athugasemdum rannsakanda og hugleiðingum. Eftir að hvert viðtal var 

afritað fór gagnagreining fram með nálgun grundaðrar kenningar (það er opin kódun, 

öxul kódun og markviss kódun). Ég fór skipulega yfir öll gögn, braut þau niður í einingar 

og leitaði eftir þemum. Ég skrifaði á rannsóknartímanum nokkur minnisblöð um hin 

ýmsu þemu. Þegar gögn eru greind með nálgun grundaðrar kenningar fer gagnagreining 

fram samhliða gagnasöfnun. Creswell (2013) lýsir ferlinu þannig að það sé sitt á hvað, 

aflað gagna og þau greind, síðan aflað fleiri gagna og þau greind og svo framvegis. 

Rannsakandinn safnar gögnum þar til mettun hefur farið fram, það er þegar ekki koma 

lengur fram nýjar upplýsingar. Stöðugur samanburður fer fram á viðtölum. Við 

gagnagreininguna er byrjað á opinni kódun. Þá eru viðtölin lesin með það í huga að finna 

yfirflokka úr upplýsingunum. Í næstu umferð, öxulkódun, einbeitir rannsakandinn sér að 

einum yfirflokki úr opnu kóduninni og fer síðan aftur í gögnin og býr til undirflokka í 

kringum þennan yfirflokk. Að síðustu er það markviss kódun en þá býr rannsakandinn til 

kenningu eða setur saman sögu sem lýsir því hvernig flokkarnir tengjast (Creswell, 

2013). 

Ég lagði af stað í upphafi með ákveðin þemu sem ég vildi spyrja þátttakendur út í, til 

dæmis hvernig skerðingin lýsti sér, skólagöngu, atvinnumál og fjölskylduhagi. Síðar varð 

meiri áhersla á þær upplýsingar sem þátttakendur hafa fengið um skerðinguna en minni 

áhersla á atvinnutengda þætti.  

3.7 Siðferðileg og aðferðafræðileg álitamál 

„Ómannúðleg meðferð á fólki í þágu vísinda varð til þess að fyrstu vísindasiðareglurnar 

voru þróaðar (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006, bls.123)“. Belmont skýrslan var gefin 

út árið 1979 um siðferðisleg grundvallaratriði í rannsóknum þar sem fólk er 

viðfangsefnið. Þau þrjú grunnatriði sem má finna í Belmont skýrslunni eru: 
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Virðing fyrir manneskjunni – Velferð þátttakenda skiptir meira máli en allt annað. 

Rannsakendur skulu koma fram af virðingu og þátttakendur eiga að taka sjálfviljugir þátt 

í rannsóknum og hafa nægar upplýsingar um rannsóknina. 

Gagnsemi – Rannsakendur skulu stefna að því að samfélagið hafi gagn af 

rannsókninni og að reyna að draga sem mest úr mögulegri áhættu fyrir þátttakendurna. 

Réttlæti – Rannsakendur skulu tryggja að rannsóknin sé gerð á sanngjarnan hátt, að 

ekki sé verið að notfæra sér neitt og allt varðandi rannsóknina sé vel ígrundað (Hennink 

o.fl., 2011, bls. 62 - 63). 

Ég stóð frammi fyrir nokkrum siðferðilegum og aðferðafræðilegum álitamálum við 

gerð rannsóknarinnar. Þau snéru aðallega að því að ég tilheyri hópnum sem ég var að 

rannsaka og þekkti til sumra þátttakenda fyrirfram. Hópurinn er einnig fámennur. Frá 

því að ég hóf undirbúning að gerð rannsóknarinnar og þar til henni var lokið leið mjög 

langur tími, eða fimm ár.  

3.7.1 Tengsl við þátttakendur 

Ég tilheyri hópnum sem tók þátt í rannsókninni og það hafði áhrif á val á viðfangsefni en 

einnig hamlandi áhrif  á mig sem rannsakanda. Þar sem umfjöllunarefnið snertir mig á 

svo persónulegan hátt tók rannsóknin mjög á mig sem varð til þess að ég tók mér löng 

hlé á þessu fimm ára tímabili. Innst inni beið ég þess að einhver annar myndi koma 

sögum þessa hóps á framfæri en á sama tíma vissi ég að þetta væri eitthvað sem ég 

þyrfti að gera og hafði ætlað mér að gera í mjög mörg ár. Ég fann til ábyrgðar gagnvart 

hópnum, að rannsóknin þyrfti að vera vel unnin og mér fannst mikilvægt að sýna hópinn 

í jákvæðu ljósi. Þegar það komu fram upplýsingar sem mér fannst frekar neikvæðar eins 

og um einelti sem tveir þátttakendur lentu í og námserfiðleikar sem mér fannst gefa  

neikvæða mynd af því að lifa með hryggrauf olli það mér erfiðleikum í fyrstu. Smám 

saman áttaði ég mig á að gögnin þyrftu að fá að tala og að þættir sem þessir eru 

sammannleg reynsla því margir verða fyrir einelti eða glíma við námserfiðleika án þess 

að vera með nokkra líkamlega skerðingu.  

Þegar rannsakandinn er nátengdur því sem er verið að rannsaka getur reynst erfitt 

að skapa næga fjarlægð gagnvart efni rannsóknarinnar til að fá góða yfirsýn og fyrri 

hugmyndir rannsakandans um efnið geta reynst honum erfiðar (Bogdan og Biklen, 

1998).  
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Hjá mér vöknuðu ýmsar tilfinningar á rannsóknartímabilinu og minningar úr eigin 

lífi. Þetta var lærdómsríkt ferli, ég áttaði mig á því við úrvinnslu viðtalanna að margt sem 

hefur gerst í mínu lífi sem kemur skerðingunni við á einn eða annan hátt hefur haft 

mótandi áhrif á mig og mitt líf. Ég ákvað því að skrifa ýmis atvik úr eigin lífi inn í 

ritgerðina.  

Suma þátttakendur kannaðist ég við áður en ég tók viðtölin og mér fannst það 

óþægilegt í byrjun. Ég fann að ég var feimin að bera upp sumar spurningar og fannst ég 

vera að hnýsast. Ég taldi mig vita svörin við sumum spurningum mínum sem gerði það 

að verkum að ég spurði ekki nógu ítarlega og þurfti að læra að temja mér að spyrja 

samt. Í upphafi gerði ég ráð fyrir að reynsla mín og þátttakenda væri eins eða mjög lík 

en ég áttaði mig á því eftir fyrstu tvö viðtölin að svo var ekki. Ég velti fyrir mér hvort 

þátttakendur litu á mig sem rannsakanda eða hvort þeir væru að segja mér hluti vegna 

þess að ég var með sömu skerðingu og þeir.  Það hefur eflaust haft áhrif á rannsóknina 

að ég tilheyrði hópnum en ekki endilega á slæman hátt. Sumt fólk með hryggrauf hefur 

sagt við mig að enginn annar gæti betur fjallað um efnið þar sem ég er bæði fagmaður 

og sjálf með hryggrauf. 

Þátttakendur voru beðnir að gefa upplýst samþykki með því að skrifa undir blað þar 

sem fram kom að þeir lásu kynningarbréfið, vissu hvað ég hygðist rannsaka og hvers 

vegna, að þeir mættu hætta þátttöku hvenær sem er, að viðtalið yrði hljóðritað og að 

trúnaði og nafnleynd væri heitið.   

Það var mikilvægt fyrir mig að þekkja ekki fyrirfram alla viðmælendur, að ég myndi 

ræða við einhverja sem ég vissi ekkert um svo ég hefði fjölbreyttan hóp og hefði ekki 

fyrirfram ákveðnar hugmyndir um hverjar niðurstöðurnar yrðu. 

3.7.2 Smæð hópsins 

Um fámennan hóp er að ræða, en alls eru um 50 manns á Íslandi með hryggrauf, fólk 

sem hefur fæðst undanfarna hálfa öld. Í eigindlegum rannsóknum getur verið erfitt að 

tryggja algjöran trúnað því rannsakandinn þarf að segja frá niðurstöðum 

rannsóknarinnar og iðulega eru beinar tilvitnanir frá þátttakendum notaðar. Þrátt fyrir 

að þátttakendum sé heitin nafnleynd og leitast sé við að fjarlægja allar 

persónugreinanlegar upplýsingar úr afrituðum viðtölum eða tilvitnunum sem eru 

notaðar er hópurinn lítill og alltaf hætta á að smæð hópsins geri það að verkum að 
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einhver þekkist. Ég ákvað að nota alltaf orðið hryggrauf, óháð því hvort þátttakendur 

hefðu talað um klofinn hrygg eða hryggrauf, til að minnka líkur á að hægt væri að átta 

sig á í hvern ég væri að vitna og til að gæta samræmis. Hverjum og einum 

lykilþátttakanda var gefið fleiri en eitt gervinafn til að draga úr líkum á að hægt væri að 

rekja hverjir þeir væru. 

„Siðareglur eru settar til að hjálpa rannsakendum við að taka siðferðilegar 

ákvarðanir. Þær eru þó ekki bara til hjálpar því þær geta skapað togstreitu milli þess að 

verja þátttakendur og frelsi rannsakenda til að framkvæma rannsóknir og birta 

niðurstöður“ (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006, bls. 124). Vegna smæðar hópsins voru 

sumar upplýsingarnar sem komu fram í viðtölunum persónugreinanlegar. Ég velti því 

mikið fyrir mér hvort ég gæti notað margt af því sem kom fram því það væri 

auðrekjanlegt en þetta voru atriði sem skiptu fólkið miklu máli og þau sögðu ítarlega frá 

í viðtölunum. Því hafði ég sérstaklega samband aftur við þessa einstaklinga til að ganga 

úr skugga um að þeir vildu að þessar upplýsingar kæmu fram. Þeir fullvissuðu mig um að 

ég mætti nota upplýsingarnar, þeir vildu koma sögum sínum á framfæri og það skipti þá 

meira máli en að einhverjir gætu áttað sig á hverjir þeir væru. 

3.7.3 Lengd rannsóknar 

Á þeim fimm árum sem liðu frá því að ég hóf undirbúning þessarar rannsóknar og þar til 

henni lauk urðu miklar breytingar. Þegar ég sótti um í meistaranáminu árið 2012 með 

það í huga að lokaverkefni mitt snérist um reynslu einstaklinga með hryggrauf, vissi ég 

ekki betur en að það hefði ekki fæðst barn á Íslandi með þá skerðingu síðan árið 1998. 

Þá var tilgangur minn með því að ræða við þennan hóp að niðurstöðurnar gætu orðið 

grunnur að fræðsluefni fyrir verðandi foreldra. Svo komst ég að því á svipuðum tíma að 

frá árinu 2005 og fram til ársins 2012 höfðu nokkur íslensk börn fæðst með hryggrauf. Á 

því ári var stofnaður Fésbókarhópur fyrir áhugafólk um hryggrauf/klofinn hrygg og þar 

með var kominn vettvangur fyrir verðandi foreldra og foreldra ungra barna til að leita 

sér upplýsinga hjá eldra fólki með skerðinguna. Árið 2013 hélt Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins fyrsta námskeiðið í þrettán ár um hryggrauf og gaf út á vefsíðu 

sinni rafbók um skerðinguna. Þannig að frá því að ég hóf fyrst undirbúning að 

rannsókninni og þar til henni lauk breyttust aðstæður töluvert varðandi upplýsingagjöf 

og fleiri börn hafa fæðst með skerðinguna.  
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Ég íhugaði einnig lengd rannsóknarinnar varðandi upplýst samþykki. Það hætti 

enginn við þátttöku þó svo að rannsóknin hafi tekið mun lengri tíma en ég áætlaði í 

upphafi og á tímabilinu velti ég fyrir mér þó nokkrum mögulegum áherslum í 

rannsókninni. Það komu upp ýmsar hugmyndir eins og að fjalla eingöngu um mæður 

með hryggrauf eða að ræða við foreldra ungra barna með hryggrauf um reynslu þeirra 

af meðgöngunni og þá sérstaklega greiningunni og upplýsingagjöf í kjölfar hennar. En ég 

ákvað að lokum að halda mig við upprunalegu hugmyndina og fjalla um reynslu 

fullorðinna einstaklinga með hryggrauf. 

3.7.4 Viðkvæm umræðuefni 

Eigindlegar rannsóknir fjalla oft um reynslu, skynjun og skoðanir þátttakenda. Það getur 

kallað fram ýmsar tilfinningar að rifja upp atburði í viðtali (Hennink o.fl., 2011). Ég 

skynjaði í viðtölum við tvo þátttakendur að þeir hefðu lent í stríðni eða einelti í 

grunnskóla sem þeir vildu gera lítið úr og ég fann að þeir vildu lítið ræða um. Mér fannst 

þetta óþægilegt og ég veigraði mér við að spyrja nánar út í eineltið. Þetta varð til þess að 

ég upplifði annað viðtalið sem frekar mótsagnakennt, það virtist eitthvað hafa gerst þó 

viðkomandi hafi ekki viljað gera mikið úr því. Ég óttaðist að hafa vakið upp sárar 

minningar og velti fyrir mér hvort viðtalið hefði valdið þátttakanda vanlíðan. Þetta varð 

til þess að ég hafði samband við viðkomandi þátttakanda og spurði út í líðan hans 

nokkrum dögum eftir viðtalið. Hann fullvissaði  mig um að sér hafi ekki liðið illa í kjölfar 

viðtalsins. Annar þátttakandi tjáði mér á lokastigum rannsóknarinnar að það hafi verið 

góð „þerapía“ fyrir sig að fá að ræða um reynslu sína. 

Mikilvægt er að taka fram að rannsóknin endurspeglar aðeins reynslu þeirra 

einstaklinga sem um er fjallað og ekki er hægt að alhæfa varðandi niðurstöður. 
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4 Mikilvægi upplýsinga 

Í þessum fyrsta niðurstöðukafla verður leitast við að svara spurningunum hvaða 

upplýsingar hafa þátttakendur fengið tengdar skerðingunni, hvernig upplýsingar hafa 

verið þeim aðgengilegar og hvernig hefur aðgengi þeirra að upplýsingum þróast í 

gegnum tíðina? Í kaflanum verður fjallað um þær upplýsingar sem staðið hafa til boða 

um hryggrauf og hvernig upplýsingagjöf hefur breyst sem og þörfin fyrir upplýsingar, 

bæði fyrir einstaklingana sjálfa sem og verðandi foreldra barna með hryggrauf. Tilgangur 

kaflans er að sýna fram á hve mikilvægt það er fyrir alla aðila að hafa aðgang að réttum 

upplýsingum um skerðinguna og hverju megi búast við. Kaflinn hefst á því að greint er 

frá sögum í kringum fæðingar þátttakenda og þau skilaboð sem foreldrar þeirra fengu. 

Takmarkaðar upplýsingar voru í boði og einkenndust af því að lífslíkur þeirra væru litlar. 

Til að bæta úr upplýsingaskorti tóku nokkrir foreldrar sig saman og stofnuðu félag og 

gáfu út upplýsingabækling um hryggrauf. Þessu geri ég skil sem og nýrra fræðsluefni 

sem gefið var út á vegum Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins. Þá er umfjöllun um 

þau námskeið sem Greiningarstöðin hefur haldið um skerðinguna. Þar á eftir er sagt frá 

upplýsingaöflun á internetinu en með tilkomu þess gátu þátttakendur í rannsókninni 

byrjað að leita sér sjálfir að upplýsingum en það skipti þá miklu máli. Því næst verður 

fjallað um tvo Fésbókarhópa sem fullorðnir einstaklingar með hryggrauf stofnuðu og 

hvaða þýðingu það hafði fyrir suma þátttakendur að komast að því að það væru fleiri en 

þeir héldu í sömu stöðu og þeir. Að lokum er greint frá mótttökum fyrir einstaklinga 

með hryggrauf á Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins og á Grensásdeild Landspítalans. 

4.1 „Að búast við hinu versta“ 

Á þeim tíma sem þátttakendur rannsóknarinnar fæddust var ekki hægt að sjá hryggrauf 

fyrir á meðgöngu. Það kom því ekki í ljós fyrr en við og eftir fæðingu að þeir væru með 

hryggrauf. Flestir þátttakenda þekktu sögurnar af því þegar þeir fæddust og hvaða 

skilaboð foreldrar þeirra fengu frá heilbrigðisstarfsfólki um leið og þeim var sagt frá því 

að börnin þeirra væru með hryggrauf eða „klofinn hrygg“ eins og það var kallað á þeim 

tíma. Foreldrunum var sagt að óvíst væri að börn þeirra myndu lifa og ef svo yrði myndu 

þau líklega aldrei geta gengið eða gert neitt sjálf. Ein kvennanna sagði að foreldrum 

hennar hafi verið sagt „að búast við hinu versta“ og „að þau ættu nú heilbrigð börn 

fyrir“. Hrund lýsti því hvernig foreldrum hennar var ekki sagt strax í upphafi hvað væri að 
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heldur var hún tekin í burtu og foreldrar hennar skildir einir eftir í óvissu og ótta um að 

það væri eitthvað alvarlegt að. Hún sagðist enn finna fyrir reiði yfir þessari framkomu 

gagnvart foreldrum sínum. Skilaboðin sem foreldrar þátttakenda fengu um 

framtíðarhorfur barna sinna ullu þeim bæði áfalli og sorg. Einn þátttakanda lýsti því 

hvernig móðir sín hefði orðið þunglynd í kjölfarið. Hún lokaði sig af, vildi ekki fá gesti og 

hafði miklar áhyggjur af framtíð barnsins síns.  

Þeir sem þekktu sögurnar af því hvenær og hvernig foreldrum þeirra voru færðar 

fréttirnar mundu ekki hvar, hvernig eða hvenær þeir heyrðu sögurnar fyrst en sögurnar 

höfðu verið hluti af tilvist þeirra og fylgt þeim svo lengi sem þau mundu. Ein konan lýsti 

því hvernig sagan af fæðingu hennar hafði verið rifjuð upp af og til á 

fjölskyldusamkomum stórfjölskyldunnar.  Sagan sem var sögð um fæðingu hennar gekk 

út á sársaukann sem fylgdi óvissunni um það hversu alvarleg staðan væri og óttann um 

að hún myndi deyja fljótlega. Konan sagði að líklega hafi sagan ekki verið rifjuð upp eins 

oft og hana minnti en það hafði haft mikil áhrif á hana svo henni fannst eins og það 

hefði gerst ítrekað. Hún var orðin svo vön því að sagan um fæðingu hennar væri rifjuð 

upp á mannamótum að hún tók sérstaklega eftir því þegar hún fór í stórafmæli 

hreyfihamlaðrar vinkonu sinnar að í ræðum ættingja hennar var ekki minnst einu orði á 

skerðinguna eða hversu mikið áfall vitneskjan um skerðinguna hafi verið. Áherslan var á 

hversu mikill gleðigjafi hún væri. Þessi kona hafði orð á því við aðra hreyfihamlaða 

veislugesti að það væri ekki minnst á skerðinguna í ræðunum. Þá sögðu hinir 

veislugestirnir að það myndi heldur aldrei vera talað um skerðinguna eða hversu mikið 

áfall hún hafi verið í þeirra fjölskyldum. Þegar nokkru síðar var haldin ræða til heiðurs 

móður konunnar sagðist ræðumaður ekki geta talað um tímann þegar konan fæddist án 

þess að fara að gráta. Í þetta sinn var það ekki ættingi sem talaði. Það hversu oft þessi 

kona hafði heyrt harmsöguna af því þegar hún fæddist hafði orðið til þess að hún 

upplifði að hún hafi valdið fjölskyldu sinni vonbrigðum og að fólki hlyti að finnast líf 

hennar ansi sorglegt þó svo að henni fyndist það ekki sjálfri.  Hún myndi helst vilja segja 

fólki að jafna sig á þessu, hún væri nú ekki dáin og að fólk ætti frekar að einblína á 

hversu vel henni hafi gengið í lífinu. Hún hafði ekki sagt það við fólk af ótta við viðbrögð 

þess. 
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Þó svo að það séu liðnir þrír og rúmir fjórir áratugir frá því að þátttakendur 

rannsóknarinnar fæddust og að lífslíkur barna með hryggrauf hafi aukist mjög á þessum 

tíma þá bendir ýmislegt til þess að skilaboð til verðandi foreldra barna með hryggrauf 

hafi lítið breyst. Í tengslum við rannsóknarverkefni mitt hef ég rætt við nokkrar mæður 

ungra barna með hryggrauf um skilaboðin sem þær fengu á meðgöngunni. Ein móðirin 

lýsti því þegar þau hjónin voru spurð að því hvort þau ættu heima í aðgengilegu húsnæði 

fyrir hjólastóla. Þessi spurning kom daginn eftir að þau fengu greininguna og þeim brá 

svolítið þar sem þau voru ekki búin að átta sig á þessu öllu. En þeim leið ekki verr við 

þessa spurningu en annað því þau voru enn í „sjokki“. Þau fóru heim og mældu öll 

hurðargöt en síðar kom í ljós að þeirra barn myndi ekki þurfa á hjólastól að halda. Hún 

lýsti því einnig hversu reið hún varð þegar henni var boðin fóstureyðing, í hennar huga 

kom það ekki til greina. Henni fannst ótrúlegt að það mætti framkvæma fóstureyðingu 

svona seint á meðgöngunni, þetta væri barn. 

Önnur móðir sagði mér að þegar greiningin kom á 20. viku meðgöngu höfðu þau 

hjónin haft tvær vikur til að ákveða hvort ætti að halda meðgöngunni áfram eða ekki. 

Svo þegar hún fæddi barnið var kona með henni á fæðingardeildinni sem var að eignast 

fyrirbura á 24. viku og það var allt reynt til að bjarga því barni, sem var aðeins tveimur 

vikum lengra gengið en hennar barn var þegar hún hefði getað látið binda endi á sína 

meðgöngu. Af reynslu mæðranna virðist ljóst að verðandi foreldrar eru ekki að fá 

upplýsingar um það hvað skerðingin getur lýst sér á fjölbreyttan hátt á milli fólks og að 

ekki sé hægt að spá fyrir um áhrif skerðingar á meðgöngunni. Í viðtali við foreldra drengs 

sem fæddist með hryggrauf árið 2005 (Ragnhildur Aðalsteinsdóttir, 2010) sögðu 

foreldrarnir: 

Máluð var upp mjög ljót mynd af ástandinu og okkur sagt að við værum að fara að 

eiga mjög þroskaheft barn. Síðan kom í ljós að hann er langt frá því að vera með 

alvarlegasta tilfellli af þessari fötlun... Þegar Alex Ernir fæddist hafði ekki fæðst barn 

með klofinn hrygg í 10 ár vegna þess að þegar svona uppgötvast í sónar þá eru 

foreldrar leiddir í fóstureyðingu. Við eigum erfitt með að skilja af hverju það er gert 

með svona afgerandi hætti þegar góðar líkur eru á því að barnið verði heilbrigt eins 

og Alex Ernir. Það er eins og í flestum tilfellum sé gert ráð fyrir hinu versta. 

 

Í þessu sama viðtali kom fram að í þeirra tilviki sást hryggraufin ekki í sónar og þau 

sögðust þakka Guði fyrir það og að fóstureyðing kom aldrei til greina. Þau sögðu einnig 
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frá því að síðan sonur þeirra fæddist hafi fólk leitað til þeirra sem fékk þessa greiningu á 

meðgöngu og ákvað að fara ekki í fóstureyðingu, meðal annars vegna þess hvernig 

staðan væri hjá þeim.  

4.2 Foreldrar taka höndum saman 

Árið 1998 þegar þátttakendur þessarar rannsóknar voru á aldrinum 12 - 27 ára var Félag 

áhugafólks um hryggrauf stofnað að frumkvæði foreldra barna með hryggrauf. 

Markmiðið með stofnun félagsins var þríþætt; í fyrsta lagi að stuðla að fræðslu til 

aðstandenda og almennings um hryggrauf, í öðru lagi að efla samkennd meðal 

aðstandenda og einstaklinga með skerðinguna og í þriðja lagi að samræma og efla 

þjónustu við einstaklinga og aðstandendur. Á stofnfundinum var ákveðið að gefa út 

upplýsingabækling um skerðinguna. Búið var að þýða norskan bækling en stjórn 

félagsins ákvað fljótlega að nota hann ekki heldur láta þýða bandaríska bæklinginn 

Answering your questions about Spina bifida – A guide from the Spina bifida Program, 

Department of General Pediatrics sem kom frá barnaspítalanum Children´s National 

Medical Center í Washington. Þessi bæklingur var talinn ítarlegri og myndrænni en sá 

norski. Hann þótti því henta vel til dreifingar til foreldra, ættingja og fagfólks.  

Á fyrsta starfsári félagsins stóð til að funda með fullorðnum einstaklingum með 

hryggrauf en vegna dræmra undirtekta fólksins sjálfs var slíkur fundur aldrei haldinn. Ég 

var sjálf um tvítugt á þessum tíma og man að okkur sem vorum orðin fullorðin fannst 

sumum að félagið væri of foreldramiðað og við vorum flest ósátt við að nota orðið 

hryggrauf þar sem við höfðum alist upp við að tala um klofinn hrygg. Við höfðum lítinn 

áhuga á að starfa innan félagsins sem okkur fannst frekar vera fyrir foreldra en okkur. Þó 

var einn einstaklingur með hryggrauf í stjórn félagsins og annar var kosinn varamaður. Á 

þeim tveimur árum sem félagið var virkt gaf það þrisvar sinnum út fréttapistilinn 

Bakbein og var í samstarfi við Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins um efnistök á 

námskeiði Greiningarstöðvar um skerðinguna sem haldið var árið 2000. Félag áhugafólks 

um hryggrauf var aldrei formlega lagt niður en það hefur verið óvirkt frá árinu 2000. 

Bæklingurinn Hryggrauf - Spurningar og svör sem Félag áhugafólks um hryggrauf lét 

þýða og staðfæra var gefinn út á prenti árið 1999 og hann er einnig aðgengilegur á 

vefslóðinni http://www.mmedia.is/hryggrauf/1_1.html Bæklingurinn er myndskreyttur, 

bæði með teikningum og ljósmyndum. Í honum er að finna teikningar af ýmsum 

http://www.mmedia.is/hryggrauf/1_1.html
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líkamshlutum og líkamskerfum, ljósmyndir af íslensku fólki með hryggrauf og töflur með 

læknisfræðilegum upplýsingum. Áhersla er á líkamlega þætti, til dæmis tauga- og 

stoðkerfi, stjórn á þvagi og hægðum og önnur heilsufarsvandamál. Bæklingurinn var 

sendur til allra Íslendinga sem voru fæddir með hryggrauf og bjuggu hér á landi á þeim 

tíma sem hann kom út. 

Þrátt fyrir að það hafi verið foreldrar barna með hryggrauf sem stóðu fyrir útgáfu 

bæklingsins og völdu efni til útgáfu sagði móðir barns með hryggrauf mér að þeim 

hjónum hafi verið ráðlagt af heilbrigðisstarfsfólki að lesa ekki bæklinginn allan í einu. 

Það gefur til kynna að bæklingurinn gefi neikvæða mynd af skerðingunni. En þessir 

foreldrar lásu hann allan og þeim fannst það róa sig og vera betra en að hafa ekkert í 

höndunum. Það er misjafnt hvort foreldrar barna sem hafa fæðst frá árinu 2005 hafi 

fengið bæklinginn í hendur. Þannig þurfti ein móðirin að leita að honum sjálf á meðan 

aðrar mæður sögðu að sjúkraþjálfari á Landspítalanum hafi látið þau fá bæklinginn. 

Eins og fyrr segir voru þátttakendur rannsóknarinnar á aldrinum 12 - 27 ára þegar 

bæklingurinn kom út og flestir gátu nýtt sér hann. Það fengu hann þó ekki allir því það 

bjuggu ekki allir þátttakendur rannsóknarinnar á Íslandi á þessum tíma. Þarna voru 

komnar aðgengilegar upplýsingar í fyrsta sinn og fólk gat lesið sér til sjálft í stað þess að 

fá upplýsingar í gegnum aðra. Fólk upplifði bæklinginn ekki neikvæðan heldur var það 

því dýrmætt að fá loksins aðgengilegar upplýsingar. Ein konan lýsti mikilvægi 

bæklingsins vel þegar hún sagði að bæklingurinn hafi reynst sér hjálplegur, hún hafi 

getað lesið sér til um það sem hana langaði að vita. Sumt væri betra að geta lesið sér til 

um sjálfur frekar en að þurfa að spyrja foreldra sína. Önnur sagði að bæklingurinn hafi 

fylgt sér í gegnum grunn- og menntaskóla. Sumir þátttakenda sögðust einnig hafa nýtt 

bæklinginn til að fræða verðandi maka um skerðinguna. Ein konan sagði:  

Hann náttúrulega spurði mig í sambandi við fötlunina og allt sem tengist því, það 

vill svo til að ég fékk bækling sem að fjallar einmitt um ýmislegt bæði um fötlunina 

og um hvað hún snýst og út frá hverju, og allir þeir þættir sem fylgja henni og hann 

las alveg yfir hann og við fórum saman yfir það og þar á meðal kafla um kynlíf, við 

fórum alveg í gegnum það. 
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4.3 Móttökur á Greiningar – og ráðgjafarstöð ríkisins og á Grensásdeild 
Landspítalans 

Á Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins eru haldnar móttökur fyrir börn með hryggrauf og 

foreldra þeirra. Fyrstu mótttökurnar voru haldnar árið 1988. Þær voru tvisvar á ári 

þangað til við urðum sextán ára sem var þá sjálfræðisaldur. Ég man eftir að hafa farið í 

slíkar móttökur þegar ég var táningur. Nú eru þær haldnar árlega frá fæðingu og fram að 

18 ára aldri. Markmiðið með móttökunum er að fylgjast með færni einstaklinga og 

framgangi fötlunar í tíma. Fylgst er með líðan, félagslegri stöðu og hvernig gengur í 

námi. Lagt er mat á þörf fyrir hjálpartæki og aðlögun umhverfis. Þá er metin þörf á 

stuðningi og íhlutun og upplýsingar veittar um félagsleg réttindi og þjónustu. Boðið er 

upp á fræðslu og ráðgjöf til þeirra sem tengjast barninu. Fjölskyldan hittir barnalækni, 

stoðtækjafræðing og fulltrúa Hjálpartækjamiðstöðvar Sjúkratrygginga Íslands eftir 

þörfum. Hver fjölskylda er með tengil sem heldur utan um mál þeirra á vegum 

Greiningarstöðvar (www.greining.is, e.d.). Foreldrum er einnig boðið að hitta 

félagsráðgjafa og barnið hittir bæði iðju- og sjúkraþjálfara á vegum Greiningarstöðvar. Ef 

foreldrar óska eftir því koma einnig fulltrúar frá leik- eða grunnskóla barnsins. Oftast 

koma fjögur börn sama daginn og hafa foreldrar barna með hryggrauf óskað eftir því að 

koma á sama degi. Reynt er að verða við óskum þeirra. Þegar barnið hefur þroska til að 

vera með í viðtali er því boðið með en annars bíður það frammi á meðan og þar er 

starfsmaður stöðvarinnar sem spjallar eða leikur við börnin, allt eftir áhuga og þroska 

þeirra. Oftast byrja viðtölin án barnsins svo hægt sé að ræða hluti sem foreldrar vilja 

helst ekki að börnin heyri. En börnin fá einnig tækifæri til að spyrja sérfræðingana ef það 

er eitthvað sem þau vilja vita. Þvagfæraskurðlæknir á Landspítala fær nöfn og 

dagsetningar svo hægt sé að skipuleggja heimsókn til hans sama dag fyrir þau sem búa á 

landsbyggðinni. Móttökurnar standa fjölskyldum til boða en það er ekki skyldumæting 

(Marrit Meintena, munnleg heimild, 24. ágúst 2017).  

Þessar móttökur náðu ekki til elstu einstaklinganna sem fæddust með hryggrauf og 

það höfðu því ekki allir þátttakendur rannsóknarinnar farið í slíka móttöku á 

Greiningarstöðinni. Fáir þátttakendur ræddu þessar mótttökur. En ein konan minntist 

þeirra með hryllingi. Hún umgekkst aldrei annað fatlað fólk nema þegar hún fór í 

móttökurnar. Henni þótti afar óþægilegt að fara þangað þar sem skerðing hennar var 

svo lítið sýnileg.  

http://www.greining.is/
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Hún sagði: 

Ég fékk alltaf á tilfinninguna eins og allir væru að horfa á mig, mér fannst ég ekki 

passa inn. Mér fannst allir horfa á mig eins og þeir væru reiðir út í mig af því ég var 

svo heppin. Eða hvort þetta sé heppni að ég er eins og ég er eða hvort það er hvar 

hnúðurinn var á bakinu á mér eða hvað. Og mér leið bara illa. Ég var með svona 

„survivor´s guilt“ af því mér leið illa fyrir hina. Af hverju er ég svona góð og allir hinir 

með spelkur eða í hjólastól eða eitthvað? Mér leið bara ógeðslega illa að vera í 

kringum þessa krakka af því ég bara.. „Fyrirgefið að ég skuli vera með svona, hafi 

fæðst svona, en samt vera með hryggrauf“. En samt, það sér það enginn... 

 

Hún var því mjög fegin þegar hún þurfti ekki að fara þangað oftar þegar hún náði 16 ára 

aldri. Hún hafði aldrei hitt neinn með hryggrauf sem hefur jafn væga skerðingu og hún 

en það eru þó nokkrir aðrir á Íslandi með hryggrauf sem þurfa ekki að nota nein 

hjálpartæki.  

Eftir 18 ára aldur er boðið upp á mænuskaðaeftirfylgd á Grensásdeild Landspítalans 

á um það bil 5 ára fresti en það er ekki skyldumæting þangað. Það liðu til dæmis mjög 

mörg ár frá því að ég hætti að mæta á Greiningarstöðina þegar ég var 16 ára og þangað 

til ég mætti í mína fyrstu eftirfylgd á Grensás. Bæði vegna þess að það liðu einhver ár 

þangað til eftirfylgdin var í boði og eins vegna þess að ég var í mikilli yfirþyngd á þessum 

tíma og treysti mér ekki til að hitta hóp fagfólks sem ég óttaðist að myndu einungis segja 

mér að ég þyrfti að létta mig.  

Þátttakendum í rannsókninni þótti þessi eftirfylgd á Grensás mjög mis nauðsynleg 

en þeir sem bjuggu á Íslandi höfðu allir farið í slíka eftirfylgd. Sumum fannst eftirfylgdin 

gagnleg á meðan öðrum þótti hún óþarfi þar sem þeir væru heilsuhraustir. Hingað til 

hefur eftirfylgdin innifalið tveggja daga dagskrá þar sem er í boði að fara í 

blöðruspeglun, hitta iðjuþjálfa, hjúkrunarfræðing, sálfræðing og fleira fagfólk. Einn 

viðmælandi minn sagði að í þessari eftirfylgd á fullorðinsárum hafi komið í ljós að hann 

væri með vott af lesblindu en það hafði aldrei verið skoðað alla skólagönguna þrátt fyrir 

að hann hafi átt erfitt með lærdóm. Sem dæmi um þýðingu þessarar eftirfylgdar fyrir 

mig var að það var sótt um hjálpartæki fyrir mig sem ég vissi ekki að ég ætti rétt á, eins 

og baðbretti, svo nú get ég farið í sturtu í baðkarinu líka. Öldu fannst lítið vera að 

breytast hjá sér heilsufarslega séð svo henni fannst ekki mikil þörf á því að fara á 

Grensás. Aroni fannst þetta algjör óþarfi, það eina sem honum fannst þurfa að fylgjast 
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með voru þvagfærin. Sú staðreynd að ekki er skyldumæting í eftirfylgdina á Grensás og 

að hún er einungis á nokkurra ára fresti gæti skýrt það að upplýsingar berist ekki til 

okkar sem eldri erum, til dæmis varðandi hvaða lyf eru í boði (samanber Vesicare, sjá 

síðar í kaflanum) og ýmis réttindi.  

4.4 Nýjar áherslur í fræðslu 

Árið 2013 kom út rafbókin Líf ungs fólks með hryggrauf – hugmyndir og lausnir á vefsíðu 

Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins. Bókin hafði aðrar áherslur en bæklingurinn 

Hryggrauf – Spurningar og svör sem kom út fjórtán árum áður. María Játvarðardóttir, 

þáverandi félagsráðgjafi á Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, hafði frumkvæði að því 

að bókin var þýdd og staðfærð og sagði að fyrri bæklingur hafi þótt „of 

læknisfræðilegur“ (María Játvarðardóttir, munnleg heimild, 18. júní 2017). Bókin var 

upprunalega frá árinu 1997 og hét þá Spinabilities: A young person's guide to Spina 

bifida. Bókin er skrifuð fyrir ungt fólk með hryggrauf á meðan bæklingurinn frá 1999 

virðist frekar vera skrifaður fyrir foreldra þó svo að þátttakendur í rannsókninni hafi 

tekið honum fagnandi þegar hann kom út. Nokkur íslensk ungmenni með hryggrauf voru 

fengin til að lesa bókina yfir fyrir útgáfu og þau sögðu frá því að margt af því sem fram 

kom í bókinni var nýtt fyrir þeim (María Játvarðardóttir, munnleg heimild, 18. júní 2017). 

Bókin var ekki send til fólks með hryggrauf en í formála bókarinnar kemur fram að það 

var ákveðið að setja hana á vefsíðu Greiningarstöðvarinnar því það væri kostnaðarsamt 

að gefa hana út og markhópurinn væri fámennur. Í bókinni er lögð áhersla á umhirðu 

líkamans, sjálfshjálp og samskipti. Bókin er aðgengileg og sett fram á einfaldan hátt. 

Gefnar eru ýmsar ráðleggingar um margvísleg málefni eins og mismunandi aðferðir við 

að klæða sig, mögulegar aðferðir við að efla félagslega færni og upplýsingar um 

flutningshjálpartæki, baðhjálpartæki og margt fleira. 

Vefbókin var kynnt á námskeiði um hryggrauf sem Greiningar- og ráðgjafarstöð hélt 

árið 2013 en ekki að öðru leyti, allavega ekki fyrir okkur sem erum eldri. Enginn af 

þátttakendum þessarar rannsóknar kannaðist við vefbókina.  

4.5 Námskeið Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins hefur haldið tvenn námskeið um skerðinguna, það 

fyrra var haldið árið 2000 undir heitinu Klofinn hryggur og það síðara, Að lifa með 
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Hryggrauf, var haldið árið 2013. Námskeiðin voru í boði fyrir foreldra, fagfólk og 

einstaklinga með hryggrauf. Einungis einn þátttakandi í rannsókninni hafði farið á slíkt  

námskeið. Af þeim sem eru fæddir með hryggrauf á Íslandi sátu tiltölulega fáir á 

námskeiðunum (við vorum þrjú á seinna námskeiðinu). Ekki er ljóst hvort ástæður þess 

hversu fáir einstaklingar með hryggrauf sóttu námskeiðin væru vegna þess að fólk taldi 

sig ekki hafa þörf fyrir námskeið, tímasetning hafi ekki hentað, námskeiðsgjöld verið of 

há eða aðrar ástæður. Flestir hafa átt að vita af námskeiðunum því á fyrra námskeiðinu 

var boðað til rýnihóps fullorðinna einstaklinga með skerðinguna og seinna námskeiðið 

var auglýst í lokuðum Fésbókarhópi fyrir áhugafólk um hryggrauf/klofinn hrygg. 

Þar sem þrettán ár liðu á milli námskeiða og í millitíðinni hafði fötlunarfræði rutt 

sér til rúms á Íslandi, þá voru töluverðar áherslubreytingar á milli námskeiðanna. Þessar 

áherslubreytingar endurspegluðu þann breytta skilning á fötlun sem fylgdi tilkomu 

fötlunarfræða. Á fyrra námskeiðinu var áherslan að miklu leyti á líkamlega þætti og 

vandamál eignuð skerðingunni svo sem að félagslegar afleiðingar þvag- og 

hægðavandamála væru einelti, einangrun, útskúfun og höfnun. Í þeim gögnum sem 

fylgdu námskeiðinu sagði Ludvig Guðmundsson, bæklunarlæknir, að á Íslandi hófst 

skipulögð ómskoðun árið 1984 og að á fyrstu átta árunum hafi fundist átta tilvik af 

hryggrauf á meðgöngu. Í öllum tilvikum var fóstureyðing framkvæmd. Hann sagði í 

framhaldinu að „með bættri tækni og aukinni þjálfun má ætla að enn stærra hlutfall 

finnist og þeir bjartsýnustu telja að finna megi nánast öll tilvik með ómskoðuninni“ 

(Ludvig Guðmundsson, 2000). Síðar í sama erindi kom fram að takist vel til megi hinn 

fatlaði vænta þess að geta lifað vel og lengi. Í námskeiðsgögnum kemur einnig fram að 

settur var saman rýnihópur fyrir námskeiðið sem samanstóð af fullorðnum 

einstaklingum með hryggrauf. Hann fjallaði um aðlögun að unglings- og fullorðinsárum. 

Tekin voru einstaklingsviðtöl við ungt fólk en einnig var hópavinna. Það fyrsta sem var 

nefnt á glærum um rýnihópinn var að það þurfi meiri fræðslu fyrir börnin. Óljóst er 

hvort unga fólkið hefði viljað meiri fræðslu sem börn eða hvort fagfólkið var að tala um 

þau eins og börn en þau voru ungt fólk. Ungmennin sögðu að það væri alveg hægt að 

lifa góðu lífi með klofinn hrygg og að viðhorf hins fatlaða skiptu máli (María 

Játvarðardóttir og Sigríður Gísladóttir, 2000). Á námskeiðinu sem var haldið árið 2013 

var áhersla á þátttöku einstaklinganna og mikilvægi félagslegra aðlaganna til dæmis í 



46 

skólum og íþróttum. Töluvert var fjallað um nám, tilfinningar og félagsfærni. Í töflu 1 má 

sjá dæmi um ólíka orðræðu á námskeiðunum tveimur. 

Tafla 1 Dæmi um ólíka orðræðu á milli námskeiða Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins 

Dæmi um orðræðu á námskeiði árið 2000 Dæmi um orðræðu á námskeiði árið 2013 

Sjúklingar Einstaklingar, börn og unglingar 

Fylgikvillar hægðavandamála. Léleg 

sjálfsmynd, þunglyndi, líkamleg vanlíðan 

Hægðaleki – mikil áhrif á barn og foreldra 

Minnkað sjálfstraust 

Mjög krefjandi að þjálfa einstakling með 

klofinn hrygg vegna þess hve flókin þessi 

fötlun er 

Þörf á þverfaglegri eftirfylgd. Námskeið 

leiðir vonandi til betri samskipta og 

skipulags 

Aðrir áhrifaþættir á hreyfifærni en 

lömunin: vatnshöfuð, skyntruflanir, 

hreyfistjórnun (hendur), aflaganir, 

kreppur, bolbelti, spelkur, spítalalegur, 

skapgerð 

Áhrif á vitsmunastarf en mismikil. 

Misstyrkur milli færniþátta algengur 

 Hvaða þættir stuðla að eða hindra 

þátttöku. Spyrja barnið 

 Fyrst og fremst ólíkir einstaklingar, hver 

með sinn persónuleika 

 

Þessi dæmi sýna hvernig orðræðan og áherslan breyttist á milli ára, fór frá því að vera 

læknisfræðileg og einblína á vandamál yfir í það að sýn á fötlun varð félagslegri. Á fyrra 

námskeiðinu var meira gert úr mögulegum neikvæðum afleiðingum eignuðum 

skerðingunni. En á því síðara var meiri áhersla lögð á aðlögun og að leysa þau 

viðfangsefni sem gætu komið upp. Að hafa einstaklinginn með í ráðum í stað þess að 

fagfólk tali um hann eins og hann sé veikur og hafi ekkert til málanna að leggja. 

4.6 Internetið 

Internetið breytti miklu, fólk gat farið að leita sjálft að þeim upplýsingum sem það þurfti. 

Hrund fannst að þeir sem eru fæddir með hryggrauf væru ekki nægilega vel upplýstir af 

heilbrigðisstarfsfólki um nýjustu rannsóknir um skerðinguna. Hún fann fyrir miklum létti 
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þegar hún gat lesið sér til á netinu um hryggrauf og komst að því að ýmislegt sem hafði 

hamlað henni væri fylgifiskur skerðingarinnar. Móðir eins af ungu börnunum sagði að 

þeim hjónum hafi verið ráðlagt af heilbrigðisstarfsfólki að skoða ekki neitt á netinu um 

hryggrauf. En fyrir forvitnissakir gerðu þau það og hún sagði að það hafi ekki verið 

gáfuleg ákvörðun. Þau fundu grófar og ljótar myndir, að hennar sögn „bara worst case 

scenario“. Sem sýnir að þó það sé margt gott að finna á netinu þá er á sama tíma 

varasamt að reiða sig um of á upplýsingar sem þar er að finna.  En það er þó ekki auðvelt 

að finna allar upplýsingar á netinu eins og einn þátttakandinn í rannsókninni komst að 

raun um. Guðrún á barn sem er einnig með hryggrauf. Hún hafði ekkert fundið á 

internetinu um annað fólk með hryggrauf sem á barn með sömu skerðingu.  

Ég er alltaf á tölvunni að reyna að finna konur eða karla sem eru með hryggrauf og 

eiga börn með hryggrauf en ég finn engan. Fólk kemur af fjöllum þegar ég spyr að 

þessu. Ég fór í Spina bifida félagið í (heimabænum) og talaði við konu þar og hún er 

búin að vera í þessu félagi í um 40 ár og hún þekkir engan sem er með hryggrauf og 

á barn með það sama. Þannig að maður er einn á báti, held ég bara. 

 

4.7 Fésbókarhóparnir Félag áhugafólks um hryggrauf/klofinn hrygg og Spina 
bifida á Íslandi 

Í kjölfarið af fjölmiðlaumræðu árið 2012, þegar í ljós kom að það höfðu fæðst nokkur 

börn með hryggrauf á Íslandi á árunum á undan, ákvað ég ásamt félaga mínum að 

stofna lokaðan hóp á Fésbókinni til að skapa vettvang fyrir fólk til að tala saman og deila 

upplýsingum, bæði sín á milli og til verðandi foreldra barna með hryggrauf.  Hópurinn 

fékk heitið Félag áhugafólks um hryggrauf/klofinn hrygg. Allir geta fundið hópinn en 

það þarf að sækja um inngöngu. Fésbókarhópurinn hefur verið mikilvægur vettvangur 

fyrir suma þátttakendur rannsóknarinnar, þar komust þeir í kynni við aðra í sömu 

sporum, jafnvel í fyrsta sinn. Þeir gátu deilt sinni reynslu og fengið ráðleggingar hjá 

öðrum. Tveir þátttakenda höfðu orð á því að þeir vissu ekki áður en þeir fóru í þennan 

hóp að það væru svona margir aðrir með hryggrauf á Íslandi. Annar þeirra ólst upp í 

þeirri trú að hann og einn annar sem hann kannaðist við væru þeir einu sem væru 

fæddir með hryggrauf á Íslandi og því fannst honum mjög ánægjulegt þegar 

Fésbókarhópurinn var stofnaður og hann sá hvað við vorum mörg. Foreldrar ungu 

barnanna hafa getað leitað ráða hjá þeim sem eldri eru, til dæmis um það hvernig sé 
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best að kenna börnum að tæma sig sjálf með þvaglegg, og verðandi foreldrar hafa leitað 

sér upplýsinga hjá hópnum.  

Hluti hópsins hefur hist nokkrum sinnum og þar hafa skapast skemmtilegar og 

gagnlegar umræður. Mörgum finnst gaman að hittast og spjalla saman augliti til auglitis. 

Þar hefur gefist tækifæri til að ræða hluti sem sumir hafa verið að ræða í fyrsta skipti 

upphátt, hluti sem maður ræðir vanalega ekki um við aðra en í þessum hópi virðist jafn 

eðlilegt umræðuefni og veðrið. Umræður hafa verið opnar og hreinskilnar og foreldrar 

verið ófeimnir að spyrja okkur sem erum með hryggrauf um okkar reynslu og við höfum 

einnig notið góðs af því að fá að bera saman bækur okkar á þessum vettvangi. Það er 

mikilvægt fyrir börnin sem og foreldra þeirra að fá að sjá eldra fólk með skerðinguna, 

fyrir börnin að fá fyrirmyndir og fyrir foreldrana að sjá hverju þau geta átt von á í 

framtíðinni.  

Fyrstu fimm árin eftir stofnun Fésbókarhópsins stækkaði hann ört og í júní árið 2017 

voru 135 einstaklingar skráðir í hópinn. Þátttakendur eru ýmist með hryggrauf, 

aðstandendur eða fagfólk. Stærð hópsins og fjölbreytileiki varð til þess að sumum 

fullorðnum einstaklingum með hryggrauf fannst orðið óþægilegt að ræða þar 

persónuleg mál. Það leiddi til þess að árið 2016 var stofnaður annar hópur, einnig á 

Fésbókinni, undir heitinu Spina bifida á Íslandi. Hópurinn er falinn, (e. secret) sem þýðir 

að meðlimir geta bætt öðrum í hópinn en stjórnandi (e. admin) þarf að samþykkja 

inngöngu fólksins. Hann er einungis hugsaður fyrir einstaklingana sjálfa, foreldra barna 

yngri en 18 ára og verðandi foreldra. Í júní 2017 voru 37 manns í þeim hópi. Þar hefur 

gefist rými til að ræða persónulegri mál en í stærri hópnum því umræðurnar hafa breyst 

í þeim hópi síðastliðin fimm ár samfara því að hópurinn stækkaði. 

Þrátt fyrir öll námskeið og bæklinga má í þessum Fésbókarhópum finna dæmi um að 

nýjar upplýsingar verða til, sem hafa ekki borist öllum. Vala sagði til dæmis frá því að 

hún sá fyrir tilviljun heimildarþátt í sjónvarpinu, þegar hún var stödd erlendis, um stelpu 

sem var fædd með hryggrauf. Henni var boðið að fara í aðgerð til að hún næði að hafa 

stjórn á þvaglátum. Vala leitaði sér upplýsinga á netinu og fór til læknis og vildi fara í 

þessa aðgerð. Hún var sett í ýmsar rannsóknir en svo vildi læknirinn að hún myndi byrja 

á að taka lyfið Vesicare. Hún sagði frá þessu í Fésbókarhópnum og þá könnuðust 

foreldrar ungu barnanna við lyfið en enginn af fullorðnu einstaklingunum. Lyfið hafði 
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gjörbreytt lífi Völu og svo má segja um aðra sem fengu lyfið í kjölfarið á þessari umræðu. 

Lyfið gerir það að verkum að fólki gengur betur að halda þvagi, það verða sjaldnar „slys“ 

og fólk þarf að fara mun sjaldnar á salernið. Þetta er gott dæmi um mikilvægi hópsins 

sem vettvangs til að deila upplýsingum. Það er mikilvægt að hafa vettvang til að deila 

reynslu sinni og því spurði ég þátttakendur hvaða skilaboðum þeir vildu koma á 

framfæri til verðandi foreldra barna með hryggrauf. Karítas sagði: 

Þetta er málað miklu hryllilegra heldur en þetta er og líf okkar er ekki jafn hræðilegt 

og allir halda. Þetta lítur ógeðslega illa út á blaði.  

 

Þátttakendur voru sammála því að það að vera með hryggrauf væri ekki eins slæmt og 

það hljómaði. Þeim fannst skerðingin ekki há sér og þeir gerðu það sem þá langaði til 

óháð því hvaða hjálpartæki þeir notuðu. Sumir töluðu um að þeir spáðu ekkert í það að 

þeir væru með skerðingu og höfðu orð á því að þeir áttuðu sig ekki á því að göngulag 

þeirra væri öðruvísi fyrr en þeir sæju sig í búðarglugga eða á myndbandi. Þátttakendum 

fannst mikilvægt að verðandi foreldrar gætu talað við okkur sem vitum best hvernig er 

að lifa með hryggrauf. Einnig að þeir gætu rætt við aðra foreldra sem hafa verið í sömu 

sporum. Elísabet lagði áherslu á að skerðingin gæti lýst sér á afar ólíkan hátt á milli fólks 

og að ekki væri hægt að segja til um það fyrirfram hvernig skerðingin myndi lýsa sér.  

Alda talaði fyrir munn allra þegar hún sagði: 

Ég hefði ekki viljað missa af því að fæðast. 

 

4.8 Samantekt 

Í þessum kafla var fjallað um þær upplýsingar sem þátttakendum, foreldrum sem og 

verðandi foreldrum hefur staðið til boða um hryggrauf. Þegar þátttakendur í 

rannsókninni fæddust voru skilaboðin sem foreldrar þeirra fengu takmörkuð og 

neikvæð. Skortur á upplýsingum varð til þess að Félag áhugafólks um hryggrauf var 

stofnað árið 1998 og lét félagið þýða og staðfæra bæklinginn Hryggrauf – Spurningar og 

svör. Börn með hryggrauf og foreldrar þeirra eiga kost á að fara árlega í mótttökur á 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins upp að 18 ára aldri til að hitta ýmsa sérfræðinga 

sem fylgjast með heilsufari barnanna og foreldrarnir geta sótt sér upplýsingar ef á þarf 
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að halda. Þar gefst þeim einnig kostur á að hitta önnur börn með hryggrauf og foreldra 

þeirra. Eftir 18 ára aldur er fullorðnu fólki með hryggrauf boðið í mænuskaðaeftirfylgd á 

Grensásdeild Landspítala á nokkurra ára fresti í heilsutengdum tilgangi. Árið 2013 gaf 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins út vefbókina Líf ungs fólks með hryggrauf á vefsíðu 

sinni. Áherslur í bókinni eru félagslegri heldur en í bæklingnum frá árinu 1999 en þá voru 

áherslurnar læknisfræðilegri. Greiningarstöðin hefur einnig haldið tvenn námskeið um 

skerðinguna, það fyrra var haldið árið 2000 og það seinna árið 2013. 

Með tilkomu internetsins gat fólk sjálft farið að leita sér upplýsinga um skerðinguna. 

Þó eru dæmi um að þar séu upplýsingar neikvæðar og eins eru ekki upplýsingar um alla 

hluti, samanber Guðrúnu sem fann engar upplýsingar um aðra foreldra með hryggrauf 

sem eiga börn með sömu skerðingu. Fullorðið fólk með hryggrauf hefur stofnað tvo 

lokaða Fésbókarhópa fyrir sig og aðstandendur sem og verðandi foreldra barna með 

hryggrauf til þess að skapa vettvang til að skiptast á upplýsingum. Það skiptir miklu máli 

að geta fengið upplýsingar beint frá fólkinu sjálfu sem hefur upplifað hlutina og að hægt 

sé að deila reynslu í lokuðu rými með fólki sem skilur hvað þú ert að upplifa.  

  



51 

5 Að alast upp með hryggrauf 

Tilgangur þessa kafla er að gefa innsýn í æsku og uppvöxt þátttakenda. Í kaflanum 

verður leitast við að varpa ljósi á upplifun þátttakenda af því uppeldi sem þeir fengu, 

skólagöngu og tengslum við jafnaldra. Kaflinn hefst á umfjöllun um uppeldislegar 

aðstæður þátttakenda og tilhneigingu annarra til ofverndunar. Þá verður fjallað um 

samskipti þeirra við jafnaldra og annað fatlað fólk. Því næst verður greint frá þátttöku 

þeirra í íþróttastarfi, innan og utan skóla. Þar á eftir verður sagt frá unglingsárum 

þátttakenda og að lokum reynslu þeirra úr skóla. 

5.1 Uppeldið 

Þegar þátttakendur þessarar rannsóknar voru að alast upp voru þeir ómeðvitaðir um 

skerðingu sína. Flestir töldu sig hafa verið alda upp á sama hátt og systkini þeirra, þeim 

var ekki hlíft vegna skerðingarinnar og voru þakklátir fyrir það og virtust telja að það hafi 

hjálpað þeim að komast áfram í lífinu. Ein þátttakenda, Guðrún, á dótturina Stellu, sem 

er með hryggrauf eins og móðir hennar. Guðrún hefur alla tíð verið ákveðin í að ala hana 

upp eins og hún var sjálf alin upp. Hún sagði:  

Hún sleppur ekkert þótt hún sé fötluð, hún sópar hérna heima hjá sér, tekur til og 

gerir alveg eins og bróðir sinn. Þannig var ég alin upp, ég var ekkert látin sleppa við 

eitthvað bara af því ég væri fötluð. Mér var allavega leyft að prófa. Við höfum 

prófað að leyfa henni að fara út með ruslið.. ég set bara í litla haldapoka og hún fer 

út með ruslið og henni finnst það algjört sport. Hún hjálpar mér að ryksuga og 

skúra. Hún þurrkar af og svona, ég þarf að vísu alltaf að fara yfir það þegar hún er 

búin en það er aukaatriði (hlær).... 

 

Guðrún var ákveðin í að pakka dóttur sinni ekki inn í bómull. Hún var meðvituð um 

hvaða kröfur hún gæti gert til hennar og taldi það að leyfa henni að prófa sig áfram ekki 

skaða neitt heldur þvert á móti. Hún sagði:  

Ef eitthvað er þá verður sjálfstraustið meira, held ég, þá eykst bara sjálfstraustið, ef 

maður er að leyfa þeim að prófa í staðinn fyrir halda þeim frá öllu. Ég bara „Ókei, ef 

hún dettur, þá dettur hún“. Ég náttúrulega passa að hún fari ekki að stórslasa sig en 

ef hún dettur, þá dettur hún. Það er oft sem hún hefur fengið marbletti á lappirnar 

og kúlu á hausinn. Ég er ekkert að halda meira utan um hana heldur en bróður 

hennar.  
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Lilja var ein þeirra sem var alin þannig upp að henni var ekki hlíft, heldur var henni leyft 

að gera allt sem hún vildi. Líkt og aðrir þátttakendur var Lilja þakklát fyrir það en að 

sumu leyti voru tilfinningar hennar blendnar til uppeldisins því það varð til þess að hún 

afneitaði skerðingunni og hún talaði mikið um það að hún hefði gert sér lífið erfiðara 

með því. Hún sagði: 

Foreldrar mínir voru duglegir við að leyfa mér að prófa allt sem mig dreymdi um að 

gera og sögðu aldrei við mig að ég gæti ekki gert þetta eða hitt. Partur af mér er 

ótrúlega glöð yfir að þau hafi verið svoleiðis við mig en hinn parturinn... það var 

alltaf horft bara framhjá því að ég væri með hryggrauf og ég einhvern veginn ólst 

upp þannig að mér fannst ég aldrei vera með fötlun og fannst ég aldrei fitta inn í 

þann hring. Og þá einhvern veginn, þegar maður getur ekki, ef maður reynir og 

reynir og svo kemst maður að því að maður getur ekki, að þá verður einhvern 

veginn.. ohh, það er svo erfitt að útskýra þetta en ég reyni í rauninni of mikið, því í 

hausnum á mér er ég alveg eðlileg, það er ekkert að mér. Ég get þetta alveg, fyrst 

Kalli Jóns í næsta húsi getur þetta, þá get ég þetta. 

 

Sem barn og unglingur vildi Lilja ekki umgangast annað fatlað fólk. Hún gerði miklar 

kröfur til sjálfrar sín, horfði framhjá því að hún væri með líkamlega skerðingu og valdi 

sér líkamlega erfitt starf. Það var ekki fyrr en hún var orðin fullorðin sem hún áttaði sig á 

að hún hafði lifað lífinu í afneitun á að vera með líkamlega skerðingu.   

5.1.1 „Þú getur þetta ekki“ 

Nokkrir þátttakendur höfðu fundið fyrir því að aðrir vildu ofvernda þá og ákveða fyrir þá 

hvað þeir gætu og gætu ekki gert. Bæði voru dæmi um að aðrir tækju fram fyrir 

hendurnar á þeim og gerðu hluti fyrir þá óumbeðnir og að þátttakendum væri sagt í 

uppvextinum hvað þeir myndu ekki geta unnið við þegar þeir yrðu fullorðnir. Aron 

sagðist til dæmis hafa langað til að verða slökkviliðsmaður sem krakki en foreldrar hans 

sögðu honum að hann myndi ekki geta gert það, og komu með hugmyndir um annað 

sem þeim þótti raunhæfara. Sumir þátttakenda fundu enn fyrir þessu á fullorðinsárum, 

að aðrir gerðu ráð fyrir að þau gætu ekki séð um hluti eins og heimilisþrif. Eitt 

sambærilegt atvik er mér sjálfri alltaf eftirminnilegt. Ég sótti um íbúð á vegum 

hagsmunasamtaka fatlaðs fólks fyrir margt löngu. Konan sem tók á móti mér, spurði mig 

um hvað ég gerði og ég sagði henni að ég væri að fara að hefja störf í leikskóla. Hún hló 

að mér og sagði að ég myndi aldrei geta hlaupið á eftir krökkunum. Ég sem var þarna í 

þeim erindagjörðum að sækja um íbúð, fór miður mín út frá henni. En það fór nú svo að 
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ég starfaði í leikskólum í um átta ár. Þetta viðhorf, að viðkomandi gæti ekki gert hlutina, 

var þó hvergi eins áberandi og gagnvart Stellu, dóttur Guðrúnar, eins þátttakandans í 

rannsókninni. Þrátt fyrir að Guðrún hafi sjálf reynslu af því að hafa verið barn með 

hryggrauf og vissi vel hvaða kröfur hún gæti gert á dóttur sína fann hún mikið fyrir því að 

fagfólk vildi ekki hlusta á hana. Fagfólkið var hrætt við að leyfa Stellu að prófa sig áfram 

eins og mamma hennar vildi og lagði meiri áherslu á að vernda hana.  

Þegar Stella var 13 mánaða vildu læknarnir panta fyrir hana hjólastól en Guðrún 

afþakkaði það. Henni fannst hún það ung að hún hefði ekkert með hjólastól að gera og 

hún sagði læknunum einnig að þeir vissu ekkert um það hvort hún myndi geta gengið 

eftir nokkur ár. Svo fór að Stella gat gengið með fótspelkur en Guðrún þurfti að berjast 

fyrir því að hún fengi spelkur. Bæklunarlæknirinn sagði „Hún fer ekkert að ganga þó hún 

fái spelkur“. Það tók 6 – 9 mánuði að fá spelkurnar og Stella byrjaði að taka sín fyrstu 

skref daginn eftir að hún fékk spelkurnar. Eftir þetta spurði bæklunarlæknirinn Guðrúnu 

alltaf álits, því hann sá að hún vissi hvað hún var að tala um. Manni Guðrúnar var 

skemmt eftir læknisheimsóknir vegna Stellu því hann sá að Guðrún lét ekki vaða yfir sig. 

Hún sagði:  

Þeir skulu ekkert segja mér hvað hún getur og hvað hún getur ekki. Því ég veit hvað 

hún getur. Við erum með nákvæmlega sama stig af hryggrauf. Ég veit alveg hvað 

hún mun geta gert.  

 

Guðrúnu fannst Stellu hlíft of mikið í leikskólanum. Leikskólakennararnir vildu ekki leyfa 

henni að labba einni þó hún væri farin að gera það heima. Þeir vildu að hún notaði 

göngugrindina eða hjólastól. Það kom sjúkraþjálfari vikulega á leikskólann og Guðrún 

sagðist oft hafa tekist á við hann um hvað Stella gæti gert. Henni fannst allir ragir við að 

leyfa henni að prófa sig áfram af ótta við að hún slasaði sig og að það væri ekki hlustað á 

sig þegar hún sagði þeim hvað Stella væri farin að geta gert heima. Guðrún var ákveðin í 

að láta fagfólkið ekki segja sér hvað barnið hennar gæti og gæti ekki, hún vissi það betur 

sjálf. Guðrún sagði sem dæmi:  

Það er leikvöllur hérna neðar í götunni hjá okkur og Stella labbar þar upp 

tröppurnar í rennibrautina og klifurgrind og þau eru með sama dót á leikskólanum 

og hún leyfir Stellu aldrei að gera það. Hún lét hana einu sinni skríða upp 
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tröppurnar. Og það var eins og hún væri ekkert að vera með mér í því að hvetja 

hana áfram, hún gæti þetta ekkert og ætti ekkert að gera þetta. 

 

Þrátt fyrir eigin reynslu þá gerði það Guðrúnu stundum óörugga hvað starfsfólk vildi 

verja og vernda Stellu mikið. Þegar það gerðist ráðfærði hún sig við móður sína og 

spurði hana hvað hún hafi gert í svipuðum aðstæðum. Móðir hennar sagði henni að hún 

hafi leyft henni að prófa allt og Guðrún ákvað að gera það sama við sína dóttur. 

Þegar Guðrún sagði sjúkraþjálfaranum að Stella væri farin að nota hlaupahjól heima, 

þó hún færi hægt á því, var sjúkraþjálfarinn ekki hrifinn. Hann vildi að foreldrar Stellu 

myndu panta fyrir hana sérstakt reiðhjól fyrir hreyfihömluð börn, nokkurs konar stórt 

þríhjól en biðtíminn eftir slíku hjóli var 9 - 12 mánuðir. Í stað þess að bíða ákváðu 

foreldrar Stellu að fara frekar í hjólabúð og kaupa venjulegt hjól handa henni sem þau 

síðan aðlöguðu að hennar þörfum. Þau fundu stærri hjálpardekk á netinu og notuðu 

festingar af pedulum af gömlu hjóli og settu á nýja hjólið og þá gat Stella hjólað um allt á 

venjulegu hjóli.  

Stella og bróðir hennar voru á sömu deild í leikskólanum en hann ofverndaði hana 

svo mikið að það mátti enginn koma nálægt henni nema hann. Það mátti hvorki leika við 

hana né snerta hana svo hún eignaðist enga vini fyrir utan bróður sinn. Þess vegna var 

þeim stíað í sundur eftir nokkrar vikur. Hann vildi líka helst gera alla hluti fyrir hana því 

honum fannst hún vera svo lengi að þeim. En Guðrún vildi að Stella fengi að gera hlutina 

sjálf. 

5.1.2 Vinátta 

Þátttakendum gekk misvel félagslega. Nokkrir urðu fyrir stríðni og tveir urðu fyrir einelti. 

Það hvernig þátttakendum gekk félagslega og hversu mikið af vinum þeir áttu hafði 

ekkert með alvarleika skerðingar þeirra að gera. Þeir sögðu stríðnina oftast hafa tengst 

því að þeir notuðu bindi (flestir töluðu um bindi í stað bleiu) og hinir krakkarnir vissu af 

því eða þá að þeim var strítt vegna göngulags þeirra. Ein konan sagði að sér hafi verið 

strítt eftir að strákarnir kíktu inn í kvennaklefann eftir skólasund eða leikfimi og sáu að 

hún var að setja á sig bindi. Það var þó fljótt tekið á þeirri stríðni og komið í veg fyrir 

hana því vinkona hennar sagði foreldrum hennar frá atvikinu og í kjölfarið var strax 

brugðist við þannig að stríðnin stoppaði.  
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Dæmi voru um að vinir stigu inn og komu í veg fyrir að þátttakendum yrði strítt. 

Þannig lýsti Berglind, sem var mjög félagslynd, því til dæmis hvernig vinir hennar stóðu 

með henni þegar á þurfti að halda. Hún sagði að strákarnir hefðu passað upp á sig og að 

stelpurnar hafi stundum hjálpað sér. Henni var minnisstætt atvik þegar hún náði ekki að 

halda í sér á leiðinni heim úr skólanum. Hún og vinkonur hennar hittu fleiri krakka á 

leiðinni heim og vinkonur hennar bjuggu til sögu fyrir hana um af hverju buxurnar væru 

blautar. 

Halldór minntist þess þegar hann þurfti eitt sinn að vera á sjúkrahúsi vegna 

vandræða með ventilinn sem hafði stíflast. Eftir heimkomuna mættu skólafélagarnir 

heim til hans með hefti sem þeir höfðu útbúið handa honum með kveðjum og myndum. 

Halldóri þótti afar vænt um hlýhug skólafélaga sinna og á hann heftið enn í dag. Halldór 

átti góð samskipti við sína skólafélaga og varð ekki fyrir stríðni en eignaðist heldur ekki 

vini. Hann sagði: 

Ég hef ekki átt neina vini, þannig, eins og frá grunnskólanum eða svoleiðis. Það 

einhvern veginn, hvort sem það er mér að kenna eða einhverju. Ég vil nú ekki 

kenna, maður kennir nú varla fötluninni um, það er svoldið langsótt, held ég. Frekar 

bara eins og ég er nú jákvæður og hress, þá klikkaði eitthvað í barnaskólanum 

allavegana með það að gera. Kannski vildu þeir bara ekkert hafa mig með eða 

eitthvað… en eins og ég segi þá var engin stríðni eða neitt svoleiðis, ég var úti á 

fótboltavelli eftir skóla að sprikla með þeim, þó ég hafi verið í marki eða whatever.  

Fékk að vera með allavegana. Það er meira en margur getur sagt, held ég. 

 

Tveir þátttakenda lentu í því að þurfa að dvelja langdvölum á sjúkrahúsi vegna 

núningssára. Á meðan þeir voru á sjúkrahúsinu fengu þeir ekki þá aðstoð sem þeir hefðu 

þurft við námið. Annar þeirra fékk enga aðstoð á meðan kennari hins kom nokkrum 

sinnum á sjúkrahúsið til að hann missti ekki jafn mikið úr en það dugði ekki til. Þetta 

varð til þess að þessir tveir þátttakendur drógust aftur úr sínum jafnöldrum  og var þeim 

báðum gert að endurtaka bekk. Þessar aðstæður höfðu alvarleg áhrif á félagslega stöðu 

þeirra innan skólans. Annar aðilinn, Sara, sagði: 

Það var ekki bara.. það var allur skólinn, skipti ekki máli í hvaða bekk þau voru, mér 

var strítt. Það voru allir sem tóku þátt í því. Kennararnir gerðu ekkert í því þannig að 

ég var færð í annan skóla. 
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Í nýja skólanum hafði Sara aðstoðarkonu með sér sem fylgdi henni allan daginn. Það var 

henni mikill léttir því hún hafði orðið fyrir miklu aðkasti og ekki verið meðtekin í neinum 

hópum. Sara sagði að hún hafi átt eina vinkonu sem var aðeins eldri en hún og var líka 

með hryggrauf.  Hún eignaðist enga ófatlaða vini fyrr en á fullorðinsárum en þá kynntist 

hún því í fyrsta sinn á ævinni að fá að vera með í hópi. 

Ég á góðar vinkonur sem ég kynntist og hef ennþá samband við þær, þær eru ekki 

fatlaðar. Mjög góðar vinkonur, og þær líta ekkert á mig sem öðruvísi en þær, sem 

mér finnst mjög gott og mér líður vel í þeim hóp. Ég er bara ein af þeim. Þetta er 

nýtt fyrir mér því það var alltaf litið á mig sem öðruvísi, það var aldrei litið á mig 

sem hluta af hópnum. 

 

Einn annar þátttakandi, Davíð, þurfti að skipta um grunnskóla vegna eineltis. Í nýja 

skólanum var sérdeild fyrir hreyfihamlaða nemendur. Honum leið mun betur í þeim 

skóla og sá eftir því að hafa ekki farið þangað fyrr. Þegar hann hóf nám í framhaldsskóla 

hófst eineltið á ný, bæði frá samnemendum og af hálfu eins kennara sem gerði grín að 

skerðingu hans. Félagsleg staða hans ásamt námserfiðleikum sem hann fékk ekki aðstoð 

með varð til þess að hann hætti í námi.   

5.1.3 Að umgangast annað fatlað fólk 

Það höfðu ekki allir umgengist annað fatlað fólk. Tveir þátttakenda töluðu um eigin 

fordóma í uppvextinum, að þeir vildu ekki umgangast fatlað fólk en það hafði breyst 

með aldrinum. Annar þeirra sagðist ekki geta hugsað sér lífið í dag án hreyfihamlaðra 

vina sinna. Nokkrir sögðust eiga bæði fatlaða og ófatlaða vini. Þrír höfðu farið í 

Reykjadal, sumarbúðir fyrir fötluð börn og ungmenni og einn sagði það hafa verið besta 

tíma ársins, að komast á hestbak og í sund og fleira. Fimm af þátttakendum höfðu tekið 

þátt í íþróttastarfi á vegum íþróttafélaga fyrir fatlað fólk og því umgengist aðra þar. Það 

virtist sem þörfin fyrir að umgangast annað hreyfihamlað fólk hefði komið með 

aldrinum. Tvær konur höfðu búið erlendis og skráðu sig báðar í þarlend félög fólks með 

hryggrauf.  Einn þátttakandi hafði orð á því að hann hafi kannski umgengist annað fatlað 

fólk of lítið. 
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5.2 Þátttaka 

Reynsla fólksins af þátttöku í skólasundi, skólaleikfimi og íþróttum var afar mismunandi. 

Það hvaða kröfur voru gerðar til þeirra og hversu mikillar eða lítillar þátttöku var vænst í 

skólanum virðist hafa verið tilviljanakennt. Sumum var gert að taka þátt án nokkurra 

aðlaganna á meðan aðrir fengu aðlögun að sínum þörfum. Þá voru þátttakendur sem 

fengu sjúkraþjálfun metna í stað íþróttatíma og sumum var gert að horfa á hina 

krakkana í sundi og leikfimi.  

Baldur sagðist hafa fengið að taka þátt á sínum forsendum. Þegar hópur Baldurs átti 

að fara út að hlaupa fékk hann að fara hjólandi í staðinn og var mjög ánægður með það. 

Æfingarnar voru aðlagaðar að honum á meðan ekki var tekið tillit til Dísu sem sagðist 

alltaf hafa verið látin ofreyna sig þrátt fyrir að móðir hennar hafi ítrekað rætt við 

leikfimikennarann. Dísa lýsti leikfimitímunum sem þrælabúðum. Hún sagði að ekki hafi 

verið tekið tillit til líkamlegrar getu sinnar og nefndi sem dæmi atvik í leikfiminni þar sem 

hún þurfti að fara út að hlaupa með bekknum, vinkona hennar dró hana með sér og það 

endaði þannig að hún datt og slasaði sig.   

Berglindi fannst erfitt að þurfa að vera með í skólasundi, bæði það að þurfa að 

klæða sig í og úr fyrir framan aðra og svo hræddist hún sundkennarann eftir atvik þar 

sem hann gerði lítið úr öðrum fötluðum nemanda fyrir framan alla. Eftir það fór móðir 

hennar fram á að hún fengi að hætta í skólasundi því Berglind var eins og hún sagði sjálf 

„í svo miklu áfalli og þetta var of mikið eitthvað“.  

Stella var ekki með í skólaleikfimi því kennararnir voru svo hræddir um að hún 

myndi detta og slasa sig. Þeir höfðu líka áhyggjur af ventlinum og þess vegna mátti hún 

ekki reyna að standa á haus eða fara í kollhnís en Guðrún, móðir hennar, vildi að hún 

fengi að vera með og sagði kennurunum að hún hafi sjálf gert þessa hluti þegar hún var 

yngri. En hún hafði ekki fengið því framgengt að Stella yrði með í skólaleikfiminni þegar 

viðtalið fór fram. Þó svo að Stella fengi ekki að taka þátt í leikfimi í skólanum þá fékk hún 

að taka þátt í íþróttastarfi utan skólans. Það var ekkert íþróttastarf sérstaklega fyrir 

hreyfihömluð börn á staðnum þar sem hún bjó en hún var með ófötluðum börnum í 

íþróttum. Móðir hennar ræddi við þjálfarana og þeir aðlöguðu æfingarnar að Stellu. Hún 

hafði prófað ýmsar íþróttir og mikið tillit verið tekið til hennar.  
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Guðrún sagði: 

Hún er búin að fara í fótbolta, hún var í keilu í 3 ár og hún er búin að fara í 

hafnabolta, bara af því þjálfararnir leyfðu henni að vera með... Eins og með 

hafnaboltann, hún var lengi að fara allan hringinn en þeir bara stoppuðu leikinn á 

meðan hún fór á milli. Þannig að þeir leyfðu henni að vera með í öllu. Æfingin sem 

þeir gerðu fyrir hvern leik, svona til að hita upp, þeir gerðu bara æfingar sem hún 

gat gert. Þeir voru ekkert að hoppa og gera eitthvað svona sem hún gat ekki gert. 

 

Allir þátttakendur rannsóknarinnar höfðu stundað íþróttir að einhverju leyti og voru 

margar íþróttagreinar nefndar til sögunnar en sund var sú íþrótt sem flestir höfðu 

stundað. Tveir sögðu að foreldrar þeirra hefðu leyft þeim að prófa allar þær 

íþróttagreinar sem þá langaði til, þó sumar hafi verið óhentugar eins og fimleikar og 

frjálsar íþróttir. Allir nema tveir stunduðu íþróttir með öðrum hreyfihömluðum börnum 

eða unglingum. Þessir tveir stunduðu íþróttir með ófötluðum börnum eða unglingum.  

5.3 Unglingsárin 

Unglingsárin voru sá tími sem þátttakendur urðu meðvitaðri um skerðinguna. Nokkrir 

þátttakendur töluðu um að hafa einangrast félagslega á þessum tíma á meðan aðrir 

töldu að unglingsárin hefðu verið eins hjá þeim og öðrum unglingum. Þegar Halldór var 

kominn í unglingadeildina þekkti hann tvo eldri nemendur og honum fannst gott að vita 

af þeim.  

Það hefur kannski eitthvað aðeins hjálpað mér en ég þurfti voðalega lítið á klappinu 

að halda á bakið frá þeim. Þeir voru alveg boðnir og búnir ef einhver stríðni væri, þá 

voru þeir tilbúnir að róa þann mannskap en það þurfti ekkert. 

 

Dísa sagði að unglingsárin hefðu verið krefjandi, hún hafi einangrast félagslega og hún 

var fegin að losna úr grunnskólanum eftir 10. bekk því hún var hætt að geta fylgt hinum 

eftir. Önnur kona sem ég ræddi við hafði alltaf verið mikið í íþróttum sem barn en hætti 

því á unglingsárum því hún fór að verða meðvituð um að það gætu gerst „slys“, þannig 

að hún missti þvag.  

Það var ekki fyrr en á unglingsárunum að manni vantaði eitthvað minna svona sem 

væri meira eins og dömubindi, og þá halda þau kannski ekki nógu miklu, til að geta 

verið í íþróttum af því það getur verið meiri slys. Þannig að ég hætti að prófa allar 
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íþróttir fyrir unglingsárin. Nema mér fannst alltaf gaman að fara á skíði en þá var 

maður í skíðabuxum og það sá enginn ef gerðist slys. 

 

Einn af þátttakendunum rifjaði upp að á unglingsárunum hafi kynfræðslan einungis 

fjallað um ófatlað fólk en ekkert var minnst á hans skerðingu. Þá fannst honum hann 

vera einn í heiminum og fann hann fyrir þunglyndi vegna þess. Ein konan sagði að henni 

hafi fundist erfitt á unglingsárunum að skerðingin var lítið sýnileg og að hún þurfti alltaf 

að vera að útskýra fyrir fólki að hún væri fötluð. Hún vildi ekki þurfa að vera alltaf að tala 

um það. Þetta þekki ég, að skerðingin er lítið sýnileg og mér hefur stundum fundist 

óþægilegt að þurfa að útskýra fyrir fólki af hverju ég get ekki gert suma hluti. En það 

hefur lagast með aldrinum. Eins þegar fólk sagði við mig að því fyndist ég ekki vera 

fötluð, þá langaði mig stundum á unglingsárunum að segja við fólk að það væri líka 

ýmislegt sem fólk sæi ekki utan á mér eins og það að þurfa að nota þvaglegg. En á 

viðkvæmum aldri vildi maður ekki að aðrir vissu um þau mál. 

Það að hafa bílpróf hefur gefið einstaklingunum í hópnum mikið frelsi en allir nema 

einn tóku bílpróf. Öll þau sem keyrðu töluðu um að það væri gott að geta komist um 

sjálf og geta farið eitthvað án fyrirvara. Dóra sagðist hafa tekið sér lengri tíma til að læra 

á bíl en gengur og gerist en að hún hafi bara grætt fyrir vikið. Hún sagði ekki hve langan 

tíma það tók hana að læra á bíl en það tók Baldur tvö ár. Berglind og Baldur lærðu bæði 

á beinskiptan bíl en Berglind var farin að finna fyrir þreytu í fótunum með aldrinum, svo 

hún íhugaði að skipta yfir á sjálfskiptan bíl. Baldur hafði nánast alltaf keyrt sjálfskipta bíla 

en var ánægður með að geta keyrt hvaða bíl sem væri. Einn þátttakandinn byrjaði á því 

að fara í ökumat, fékk því næst bílastyrk og keypti sér bíl sem var útbúinn sem 

kennslubíll fyrir hann svo hann gæti tekið bílpróf. 

5.4 Skólagangan 

5.4.1 Grunnskólinn 

Þegar kom að skólagöngu fóru allir þátttakendur sjálfkrafa í sinn hverfisskóla nema Dísa 

sem í upphafi átti að fara í sérskóla fyrir börn með þroskahömlun. Dísa vissi ekki af 

hverju það stóð til þar sem hún var sjálf ekki með þroskahömlun. Hún sagði að mamma 

hennar hafi talað við kennara í hverfisskólanum og beðið hana um að hjálpa Dísu á 

salernið í skólanum. Kennarinn var tilbúinn til þess og þannig varð úr að hún fór í sinn 
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hverfisskóla. Dísa sagðist ekki vita hvað hefði orðið um sig ef kennarinn hefði ekki tekið 

hana að sér. Stella átti líka að ganga í sérskóla. Foreldrar hennar fóru og skoðuðu 

skólann en fannst hún ekki eiga neina samleið með þeim börnum sem þar voru, þar sem 

þau voru mun meira fötluð en hún. Það var Guðrúnu, móður Stellu, afar mikilvægt að 

dóttir hennar gæti verið með sínum vinum og ófötluðum krökkum í skóla, þannig myndi 

hún læra mest að gera hlutina og sjá um sig sjálf. Svo það varð úr að hún fór í almennan 

skóla. Allir þátttakendur gengu því í almennan skóla og voru í almennum bekk. Fimm 

þeirra fengu námsaðstoð. Í sumum tilvikum voru börnin tekin út úr bekknum til að fá 

aðstoðina en í öðrum tilvikum var auka kennari inni í bekknum. Einn þátttakandi sagðist 

aðallega hafa þurft hjálp með heimanámið en ef hann átti erfitt með eitthvað annað gat 

hann leitað til sérkennarans. Sem börn tengdu þátttakendur þörf sína fyrir námsaðstoð 

ekki við skerðinguna eða eins og Dóra sagði: 

Ég hef litið bara á þennan stuðning sem ég fékk alltaf svona sem að, ég svo sem 

tengdi aldrei neitt fötluninni eða neitt svoleiðis, ég bara leit á það eins og allir aðrir 

krakkar þurfa kannski aðstoð og fá hana bara. Ég man ekki eftir því sérstaklega að 

það hafi verið gerð einhver próf á mér, allavega man ég ekki eftir því. 

 

Eini þátttakandinn sem var ósáttur var Alda sem sagði að sér hafi þótt leiðinlegt að vera 

tekin út úr tímum því kennararnir vöktu alltaf athygli á því fyrir framan bekkinn og það 

þótti henni óþægilegt.  

Það var ekki boðið upp á námsaðstoð í grunnskóla Stellu, vegna fjárskorts, svo til að 

mæta þörfum hennar var hún send með viðbótarverkefni með sér heim. Á þessum tíma 

átti hún erfitt með að læra að skrifa svo það kom í hlut móður hennar, Guðrúnar, að 

hjálpa henni við heimanámið og það gat reynt á þolrifin. Stærðfræðin var sú námsgrein 

sem vafðist fyrir öllum þátttakendum þó sumir hafi einnig átt erfitt með aðrar 

námsgreinar. Kamilla sagði um stærðfræðina: 

Stærðfræði fyrir mér var bara eitthvað sem ég bara, það hefði getað verið 

kínverska, sko. Ég var í einkakennslu hjá vinkonu hennar mömmu og samt skildi ég 

þetta ekki! Ég reyndar fékk 6 á samræmdu prófunum og ég var svo ánægð, ég var 

bara „Yes, ég náði 6“. Og já, stærðfræði fannst mér alltaf erfiðust. 
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Ég á sjálf svipaða reynslu varðandi samræmdu prófin í stærðfræði. Þegar ég byrjaði í 10. 

bekk fór stærðfræðin að vera mér erfið og ég fékk einkakennslu hjá frænku minni fyrir 

samræmda prófið í stærðfræði og varð himinlifandi þegar ég fékk 7. Þegar ég byrjaði í 

fjölbraut gekk mér illa í fyrsta áfanganum í stærðfræði. Það var algebra og ég féll svo oft 

að ég fékk bréf frá skólanum um að ef ég myndi ekki ná áfanganum í það skiptið yrði ég 

rekin úr skólanum. Á sama tíma byrjaði nýr námsráðgjafi við skólann og hún sendi mig í 

greiningu til taugasálfræðings. Það fyrsta sem hann sagði mér var að það væri þekkt að 

stærðfræðierfiðleikar fylgdu minni skerðingu. Eftir það fór ég að fá aukatíma í 

stærðfræði og byrjaði að ganga betur. Það var mikill léttir að heyra að þetta tengdist 

skerðingunni, að ég væri ekki vitlaus heldur væri ég með sértæka námserfiðleika í 

stærðfræði.  

Einn þátttakandi var einnig um tvítugt þegar hún komst að því að 

stærðfræðierfiðleikar fylgi oft skerðingunni. Hún hafði alltaf átt erfitt með stærðfræði 

og henni fannst „æðislegt að sjá þetta á blaði, að þetta væri viðurkennt“ og að hún 

„væri ekki algjör auli“.  

5.4.2 Framhaldsskólinn 

Sex af sjö þátttakendum í rannsókninni hófu nám í framhaldsskóla og þrír luku því námi, 

tveir með stúdentsprófi en einn með iðnmenntun. Þeir þrír sem luku ekki námi sögðu 

ástæðuna fyrst og fremst þá að þeir fengu ekki þá aðstoð við námið sem þeir hefðu 

þurft á að halda. Ein konan sagði að námið hafi gengið vel til að byrja með, á meðan hún 

fékk námsaðstoð en svo þegar námsráðgjafinn í skólanum hætti, þá var aðstoðin ekki 

lengur í boði og allt varð erfiðara. Það varð til þess að hún hætti náminu. Baldur hætti 

eftir nokkurra ára baráttu við námið. Hann ásakaði sjálfan sig fyrir að hafa ekki leitað 

leiða til að fá aðstoð við að láta námið ganga upp.  

Berglind lærði hárgreiðslu í framhaldsskóla. Henni reyndist erfitt að fá tækifæri til að 

komast á samning til að geta klárað námið en það tókst að lokum. Margir héldu að hún 

réði ekki við starfið vegna skerðingarinnar og reyndu að telja henni hughvarf. En í 

hennar huga kom ekkert annað til greina en að læra hárgreiðslu, þetta var hennar 

æskudraumur. Um tímann þegar hún komst á samning sagði hún: 

Ég vann á stofu í ár, þangað til ég gat ekki meir. Ég var eini neminn og þegar þú ert 

nemi þá er þér ekki gefinn neinn séns, þú bara verður að standa á fótunum frá 
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klukkan þetta til klukkan þetta. Þannig að það endaði með því að ég brotnaði niður, 

ég var komin með marbletti á fæturna og ég veit ekki hvað og hvað. Og ég segi við 

konuna sem ég vann hjá „Ég held ég geti þetta ekki“ og hún var reyndar svo góð að 

hún sagði „Mér datt í hug að þú myndir ekki geta það en ég vildi gefa þér smá 

séns“. Svo hætti ég og var ógeðslega sár og fúl yfir því að geta ekki gert þetta, af því 

mig vantaði bara að útskrifast. Bara „Getur einhver hjálpað mér að læra, gefið mér 

séns meðan ég er að læra, svo ég geti útskrifast? Þá get ég ráðið mér svo meira 

sjálf“.  

 

Nokkrum árum síðar flutti Berglind erlendis og tók þar eitt ár í hárgreiðsluskóla. Í 

framhaldinu bauðst henni samningur á hárgreiðslustofu. Það fór allt á sama veg, hún fór 

gráti næst í vinnuna, með marbletti á fótunum og átti erfitt með að standa allan daginn. 

Berglind bað vinnuveitandann um að fá að stytta vinnutímann og fékk góðar undirtektir.  

Það kom Berglindi því illa á óvart þegar vinnuveitandinn sagði við hana aðeins viku síðar 

að hún gæti þetta ekki og þetta væri ekki starf fyrir hana. Á þessum tíma hafði Berglind 

útskrifast úr hárgreiðslunámi. Hún ákvað því nokkru síðar að hefja störf sem sjálfstæður 

atvinnurekandi. Hún leigði sér stól á stofu og gat því ráðið sínum vinnutíma sjálf. Það 

fyrirkomulag hentaði henni vel og hún hafði unnið við sína grein til fjölda ára. Það vill 

svo til að eitt af því sem mig langaði „að verða þegar ég yrði stór“ var hárgreiðslukona 

en mér var bent á að ég gæti ekki staðið allan daginn.  

5.5 Samantekt 

Í þessum kafla var fjallað um að alast upp með hryggrauf. Áherslan var á tengsl við 

jafnaldra, þátttöku, unglingsárin og menntun. Flestum þátttakendum var ekki hlíft í 

æsku vegna skerðingarinnar en nokkrir fundu fyrir tilhneigingu annarra til að ofvernda 

þá. Þátttakendurnir áttu það sameiginlegt að hafa gengið í almennan grunnskóla. Allir 

áttu þeir í erfiðleikum með stærðfræði án þess að hafa gert sér grein fyrir að það væri 

eitthvað sem mætti vænta. Það var allur gangur á hversu góðan stuðning þau fengu og 

sumir fengu engan stuðning.  

Afar misjafnt var á milli þátttakenda hvaða aðstæður þeim voru búnar og hvort þau 

áttu þess yfir höfuð kost að taka þátt í íþróttastarfi innan skóla. Þannig gátu sumir tekið 

fullan þátt með aðlögunum á meðan öðrum var gert að gera það sem þau réðu ekki við, 

sleppa tíma eða horfa á. Tengsl þátttakenda við jafnaldra voru mismikil og lituðust 

meðal annars af því hvort það hélst samfella í skólagöngu þeirra. Dæmi voru um að löng 
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sjúkrahúsvist yrði til þess að þátttakendur urðu að endurtaka bekk og einangruðust og 

urðu jafnvel fyrir einelti í kjölfarið.  Unglingsárin reyndust mörgum krefjandi tími en þá 

urðu mörg meðvituð um skerðinguna sem þau höfðu ekki velt svo mikið fyrir sér fram að 

því. Það að hafa bílpróf og vera ekki upp á aðra komin með akstur var þeim mikils virði.  
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6 Aðgengi að foreldrahlutverkinu og stuðningur 

Tilgangur þessa kafla er að kanna aðgengi þátttakenda að foreldrahlutverkinu, þá þætti 

sem höfðu áhrif á barneignir þeirra, hver reynsla þeirra var af meðgöngu, fæðingu og 

stuðningi eftir fæðingar barna þeirra.  Fyrst verður fjallað um hvað fór um huga fólksins 

þegar það íhugaði barneignir. Þar á eftir verður sagt frá reynslu þriggja þátttakenda, allt 

kvenna, af meðgöngu frá ýmsum hliðum. Síðan verður greint frá fæðingunum og þeim 

stuðningi sem mæðurnar nýttu sér eftir að börnin fæddust. Að lokum er umfjöllun um 

reynslu þeirra af foreldrahlutverkinu. 

6.1 Að hugleiða barneignir 

Allir sjö þátttakendurnir höfðu hugleitt það á einhverjum tímapunkti að eignast börn og 

fimm þeirra höfðu reynt það. Þremur þátttakendum hafði tekist að eignast barn en það 

voru allt konur. Þær þrjár sem tóku þátt í rannsókninni og voru orðnar mæður þekktu 

hvorki hverja aðra né neinar aðrar konur með hryggrauf sem höfðu eignast börn. Þær 

gátu því ekki ráðfært sig við neinn sem hafði reynslu af því að vera með hryggrauf og 

gengið í gegnum meðgöngu og fæðingu. Þrátt fyrir að konur með hryggrauf séu flestar 

eðlilega frjóar (Ester Elíasdóttir og Kristín E. Jónsdóttir, 1999) var óvissan mikil hjá þeim 

um hvort þær gætu yfirhöfuð átt börn.  

Læknir hafði tjáð einni konunni þegar hún var unglingur að hún myndi aldrei geta 

gengið með börn. Hann sagði henni að ef hún myndi ganga með barn þá myndi hún 

missa það á meðgöngunni. En þegar kom að því að ákveða barneignir eftir að hún 

kynntist manninum sínum þá var hún sjálf ekki hrædd um það að missa barnið á 

meðgöngu heldur sagðist hún hafa vitað að hún gæti þetta. Önnur kona sagðist alltaf 

hafa átt sér þann draum að eignast börn en foreldrar hennar og læknir höfðu sagt henni 

að það gæti orðið erfitt fyrir hana að ganga með barn. Hún hafði einnig lesið í 

bæklingnum Hryggrauf – spurningar og svör að líkamleg vandamál kvenna með 

hryggrauf gætu orðið til þess að þær gætu jafnvel ekki gengið með barn fulla meðgöngu 

(Ester Elíasdóttir og Kristín E. Jónsdóttir, 1999). Þegar hún og maðurinn hennar 

hugleiddu barneignir hugsuðu þau um hvort hún myndi treysta sér til að ganga með 

barn og hvort það yrði í lagi með hana. Þau höfðu íhugað barneignir í nokkur ár þegar 

hún varð ófrísk. Þriðja konan var óviss um hvort hún gæti eignast börn en sagðist bara 

hafa ákveðið að „prófa það“.   
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Vigdís glímdi við sjúkdóm ótengdan skerðingunni sem hafði áhrif á getu hennar til 

barneigna. Hún talaði við lækni um möguleika sína á að eignast barn og hann vísaði 

henni á ljósmóður sem var vön að tala við konur í áhættuhóp. Ljósmóðirin sagðist ekki 

geta bannað henni að ganga með barn en að það yrði lífshættulegt fyrir hana. Vigdís og 

maðurinn hennar athuguðu með ættleiðingu en það voru ströng skilyrði sem þurfti að 

uppfylla, bæði í Lögum um ættleiðingar 130/1999, 1. kafla, 2. gr., og í Reglugerð um 

ættleiðingar 238/2005, 9.gr. Vigdís sagði „Félagsráðgjafinn sem við töluðum svo við líka, 

hún sagði að það væri verið að meina þroskahamlaðir. Þú veist, en það stendur ekki í 

lögunum. Það stendur bara fatlaðir“. Í reglugerð um ættleiðingar, 9. grein, er listi, þó 

ekki tæmandi, yfir sjúkdóma eða líkamsástand sem geta leitt til synjunar á umsókn um 

ættleiðingu. Meðal þess sem þar er upptalið er fötlun eða hreyfihömlun, geðsjúkdómar, 

geðraskanir eða þroskahömlun. En vegna þessa sem og annarra skilyrða að auki sáu 

Vigdís og maðurinn hennar fram á að það myndi ekki bera árangur fyrir þau að reyna að 

ættleiða barn svo að þau gáfu þann draum frá sér. Þau athuguðu ekki hvort þau gætu 

gerst stuðningsforeldrar eða hvort þau gætu tekið barn í fóstur.  

Sigurður og konan hans höfðu ekki getað eignast börn þó þau gjarnan vildu. Hann 

var meðvitaður um að það væri vegna skerðingarinnar því hann hafði lesið sér til um 

það en það getur reynst karlmönnum með hryggrauf erfitt að geta börn (Ester 

Elíasdóttir og Kristín E. Jónsdóttir, 1999). Í vefbókinni Líf ungs fólks með hryggrauf – 

hugmyndir og lausnir kemur fram að karlmenn með hryggrauf eigi ekki að búast við því 

að vera ófrjóir heldur geti tæknifrjóvgun mögulega nýst þeim. Sigurður hafði ekki leitað 

til lækna eftir aðstoð, hann sagði að eitthvað hafi stoppað hann í því og mögulega væri 

það feimni.  

Verandi með hryggrauf þá, ég veit ekki um neinn karlmann allavegana sem að á 

barn. Sem er mjög skrýtið vegna þess að auðvitað ættu þeir allir, eða ég veit svo 

sem ekki hvað við erum margir komnir á þennan aldur, að vera búnir að athuga 

þetta, hvað er hægt að gera í stöðunni. 

 

Sigurður sagði að foreldrar sínir væru meðvitaðir um að það væri tengt skerðingunni að 

þau væru barnlaus en að hann fyndi fyrir því að þau vantaði barnabörn og fannst þau 

vera farin að ýta aðeins á sig. En hann og konan hans gerðust stuðningsforeldrar fyrir 

mörgum árum og komu því að uppeldi með öðrum í nokkur ár. Það gaf þeim mikið að fá 
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barnið til sín aðra hvora helgi og þau héldu enn sambandi við þá fjölskyldu þegar viðtalið 

fór fram. Sigurður var mjög stoltur af þessum tíma í lífi sínu, fannst þetta skemmtilegt og 

voru foreldrar hans auka „amma og afi“ fyrir barnið. Hann tók fram að það væri 

sjaldgæft að börn væru með sömu stuðningsforeldrana svona lengi, það var þeim sagt á 

fundi sem þau sátu með fagfólki vegna barnsins. Þau vissu að þau væru að gera mikið 

fyrir foreldrana og þau höfðu líka tekið að sér barnapössun fyrir þá eftir að þau hættu 

sem stuðningsforeldrar.  

6.2 Barn í vændum 

Helga, Kamilla og Guðrún áttu samtals fimm meðgöngur að baki. Þær áttu börn sín í 

þremur löndum, þar á meðal á Íslandi.  

6.2.1 Eigin viðbrögð og annarra við barneignum 

Ýmsar tilfinningar vöknuðu hjá konunum þremur þegar þær vissu að þær áttu von á 

barni. Tilfinningar Guðrúnar voru blendnar á hennar fyrstu meðgöngu, hún var mjög 

ánægð með að eiga von á barni en á sama tíma var hún smeyk um að það yrði með 

hryggrauf eins og hún. Þegar það kom í ljós að svo væri ekki, þá fór hræðslan um að hún 

ætti eftir að eignast fatlað barn og hún hóf að undirbúa komu barnsins.  

Kamilla varð mjög hrædd á sinni fyrstu meðgöngu þó svo að ákvörðunin hafi verið 

meðvituð um að eignast barn. Hún vissi ekki hvort hún gæti gengið með barn fulla 

meðgöngu, hvort barnið myndi lifa af, hvort hún yrði rúmföst hluta af meðgöngunni eða 

hvort hún myndi jafnvel deyja í fæðingunni. Hún var alltaf að reyna að fá upplýsingar hjá 

heilbrigðisstarfsfólki til þess að slá á ótta hennar en það gekk ekki vel. Henni fannst 

enginn geta sagt sér neitt og hún sagðist alltaf hafa verið látin tala við sitthvort fólkið. Þó 

hitti Kamilla ljósmóður í eitt skipti sem hafði tekið á móti börnum hjá mæðrum með 

hryggrauf. Það eina sem hún mundi eftir að ljósmóðirin hafi sagt við sig var að „þetta 

yrði allt í lagi“. 

Konurnar mættu oftast jákvæðum viðhorfum annarra gagnvart barneignum þeirra. 

Þó lagði náinn ættingi einnar konunnar að henni að fara í fóstureyðingu því hann 

óttaðist að hún gæti ekki annast barnið. En hún sagðist vera búin að sanna það að hún 

gæti þetta. Foreldrar annarrar urðu mjög ánægðir fyrir hennar hönd þegar í ljós kom að 

hún átti von á barni þó svo að þeir hafi líka haft áhyggjur. Henni fannst það eðlilegt eftir 
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að vera sjálf orðin foreldri, að maður hefði alltaf einhverjar áhyggjur. Ein konan fann 

fyrir því að ættingjar hennar héldu sumir að hún myndi aldrei geta gengið sjálf með barn 

en þeir bjuggust frekar við því að hún myndi ættleiða barn og hún sagði að þeir hafi 

orðið undrandi þegar hún varð ólétt, en á jákvæðan hátt.    

6.2.2 Fósturskimanir 

Misjafnt var hvort mæðurnar höfðu áhyggjur á meðgöngu af því að skerðingin myndi 

erfast. Tvær þeirra veltu því fyrir sér en sú þriðja hafði engar áhyggjur því hún vissi þá 

hverju hún mætti eiga von á, verandi sjálf með hryggrauf. Ein þeirra spurði lækni sinn 

hvort líkur væru á því að skerðingin myndi erfast en hann sagði að rannsóknir bentu ekki 

til þess. Engin kvennanna fór í hnakkaþykktarmælingu. Tvær þeirra neituðu að fara í 

hana og það var fylgst vel með þeirri þriðju strax frá því að hún vissi að hún væri með 

barni og hún sett vikulega í sónar. Ein konan var sett í auka sónar á 16. viku. Hún vissi að 

tilgangurinn væri sá að athuga með fóstrið en hún hugsaði bara um að það væri gaman 

að fá aukamynd. Ein kvennanna sagði þetta um hnakkaþykktarmælinguna: 

„Ég neitaði þessari hnakkaþykktarmælingu. Ég vildi bara eiga þetta barn, sama 

hvað. Bara hræðileg tilhugsun að eyða börnum sem til dæmis hefðu átt sama líf og 

ég. Og að taka það frá einhverjum einstakling finnst mér bara hrollvekjandi!.“... „Ég 

man ekki hvað þeir sögðu. En mér var bara svo alveg sama hvað myndi gerast, 

hvernig barn þetta, með hvaða fötlun eða eitthvað, ég ætlaði bara að eiga þetta 

barn. Já, ég er sjálf með fötlun og hljómar þetta á blaði alveg hræðilegt og þeir sem 

þekkja ekki til, þeir halda að þetta sé bara viðbjóð.. eða það versta sem gæti komið 

fyrir. En það er það ekki. Þú getur gert lífið eins og þú vilt hafa það“. 

 

Á einni meðgöngunni töldu læknarnir að barnið yrði með klumpufót. Það voru gerðar 

ráðstafanir, verðandi foreldrar fengu fræðslu og undirbúning og það var ákveðið að 

sérfræðingur kæmi strax og barnið fæddist til að setja það í gips. Þeim var sagt að 

klumpufóturinn myndi hafa töluverð áhrif á barnið fyrstu tvö árin, það þyrfti jafnvel að 

vera í gipsi í heilt ár. En svo fór að barnið fæddist ekki með klumpufót heldur hafði það 

virst þannig miðað við hvernig barnið lá í móðurkviði. Móðirin hafði áhyggjur af því að 

klumpufóturinn tengdist því að hún væri með hryggrauf en henni var sagt að það væru 

engin tengsl þar á milli. 

Guðrún var komin töluvert langt á leið á sinni annarri meðgöngu þegar hún vissi að 

hún væri barnshafandi og viku síðar kom í ljós að barnið væri með hryggrauf. Það var 
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áfall fyrir Guðrúnu, hún kenndi sjálfri sér um og spurði lækninn hvort hún hefði getað 

gert eitthvað öðruvísi ef hún hefði vitað fyrr að hún ætti von á barni. Læknirinn sagði 

henni að hryggrauf myndaðist á fyrstu vikum meðgöngunnar og að hún hefði ekki getað 

gert neitt til að fyrirbyggja það. Hann sagði að það vantaði ekki fólinsýru í hana þar sem 

hún hafði tekið hana inn frá því hún var ólétt að fyrra barni sínu. Guðrúnu fannst það 

vera sér að kenna að barnið yrði fatlað og þyrfti að „berjast fyrir hlutunum eins og hún 

þurfti sjálf að gera þegar hún var yngri“. Það tók hana tíma að sætta sig við það. Henni 

var boðið að fara í fóstureyðingu á báðum meðgöngum hennar en það hvarflaði aldrei 

að henni og manni hennar. Hún sagði:  

Ég er á móti fóstureyðingum. Nema ef það er eitthvað mjög alvarlegt. Æ, ég veit 

það ekki, fyrir mér finnst mér þetta ekkert voðalega alvarlegt. Við getum gert 

margt... Af hverju ekki að gefa barninu tækifæri alveg eins og mér? Ef ég get þetta 

þá getur hún þetta. Ókei, það er erfitt annað slagið en þetta er ekkert 

lífstíðardómur, skilurðu, þannig.  

 

Eftir að kom í ljós að Guðrún gengi með barn með hryggrauf var hún skoðuð 

mánaðarlega en ekki vikulega eins og á fyrri meðgöngunni. Það fannst henni „mjög 

furðulegt“. Guðrúnu og manni hennar var vísað á annað sjúkrahús eftir greininguna, 

þangað sem mikil reynsla var af að taka á móti börnum með hryggrauf. Þau fengu 

þekktan sérfræðing í hryggrauf til að taka á móti  barninu. Hann fer út um allan heim til 

að taka á móti börnum með hryggrauf og gerir aðgerðir á þeim. Það kom honum á óvart 

að Guðrún, móðirin, væri líka með hryggrauf, hann hafði ekki vitað til þess áður þó svo 

að hann hafi starfað sem læknir við að taka á móti börnum með hryggrauf í yfir 30 ár. Á 

meðgöngunni töldu læknarnir að hryggraufin væri mun alvarlegri en síðar kom í ljós.  

Þeir héldu það versta. Það var ekki eins slæm hryggrauf og þeir héldu á meðan ég 

var ólétt. Þeir sáu engan hrygg. Eini hryggurinn sem þeir sáu var bara frá hálsi niður 

á milli herðablaða og svo aðeins fyrir ofan rassinn, það  var eina sem þeir sáu, þeir 

sáu engan hrygg þar á milli. Þannig að þeir héldu að hún yrði bara lömuð frá hálsi 

og niður. En svo þegar hún fæddist þá var þetta ekki eins slæmt og þeir héldu. Sem 

bara er æðislegt.  
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6.2.3 Samskipti við heilbrigðisstarfsfólk 

Helga var mjög ánægð með þá þjónustu sem hún fékk á meðgöngunni en hún var með 

sama lækninn og ljósmóðurina allan tímann. Hún fór í reglubundnar mæðraskoðanir en 

einnig í nokkrar auka skoðanir þar á milli að ósk læknisins sem vildi fylgjast betur með 

henni vegna hennar skerðingar. Helga var mjög ánægð með hvað var fylgst vel með 

henni og „passað vel upp á hana“, það myndaðist gott samband á milli hennar og 

heilbrigðisstarfsfólksins. Henni stóð til boða að hafa samband við þau ef hún hefði 

einhverjar spurningar og hún nýtti sér það þegar hún fann fyrir óöryggi, verandi að 

ganga í gegnum meðgöngu í fyrsta sinn. Það að hafa góða heilbrigðisþjónustu skipti 

konurnar miklu máli.  Kamillu fannst seinni meðganga sín ganga mun betur því hún fékk 

strax ljósmóður sem hún var mjög ánægð með og sú ljósmóðir fann fyrir hana lækni sem 

fylgdi henni allan tímann. Þau fóru vel yfir reynslu hennar af fyrri meðgöngunni og 

læknirinn fór vel yfir alla möguleika um hvernig væri hægt að koma barninu í heiminn og 

forðast líkamlegt og andlegt álag hjá henni.  

6.2.4 Líkamleg heilsa 

Líkamleg heilsa kvennanna var almennt góð meirihluta meðgöngu. Ein þeirra sagðist 

ekki hafa fundið fyrir neinu nema rétt í lok meðgöngunnar. Þá fékk hún verki í mjöðmina 

og óttaðist að hún væri komin með grindargliðnun en það reyndist ekki vera. Þetta var 

núningur þar sem hún var orðin nokkuð sver. Önnur kona varð verri af verkjum, bæði í 

baki og í mjöðm en gat létt sér lífið með því nota hjólastól undir lok fyrri meðgöngunnar 

og nánast alla seinni meðgönguna. Læknarnir töldu að það hafi verið vegna þess hvernig 

barnið lá allan tímann.  Sú þriðja fékk gríðarlega hægðatregðu stuttu fyrir fæðinguna, 

sem hún taldi að tengdist hryggraufinni því henni fylgi gjarnan vandamál tengd 

hægðum. Hún lýsti þessu á eftirfarandi hátt: 

Ég gat ekki staðið, ég gat ekki setið, ég gat ekki legið, ég bara grenjaði. Fór meira að 

segja upp á spítala í hvað heitir það, að láta tappa af manni eða þannig og þeir setja 

eitthvað efni þarna inn og það kemur ekki neitt. Það voru allar hjúkkurnar bara „Oh 

my god, hvað er í gangi?“. Þetta var eitthvað rétt áður en ég átti. Svo átti ég og þá 

bara komu margra mánaða birgðir.  

 

Foreldrar einnar konunnar höfðu alltaf sagt henni að hún gæti átt von á því að vera 

rúmliggjandi hluta meðgöngunnar og hún óttaðist það, svo hún reyndi að fara vel með 
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sig á meðgöngunni, bæði hvað varðar hreyfingu og mataræði til að hún myndi ekki 

þyngjast of mikið. Einnig hafði hún í huga að barnið myndi fá góða næringu. Hún gat 

unnið í hálfu starfi fram á sjöunda mánuð meðgöngunnar. Sjúkraþjálfari hennar breytti 

tímunum í nuddtíma þegar leið á meðgönguna því hún var farin að finna fyrir álagi í baki 

og öxlum. En hún þurfti aldrei að vera rúmliggjandi á meðgöngunni frekar en hinar 

mæðurnar tvær. 

6.3 Fæðingarnar 

Allar fæðingar kvennanna voru keisarafæðingar.  Á þremur meðgöngum af fimm höfðu 

konurnar ekkert val um það hvort þær færu í keisara heldur var það ákvörðun 

heilbrigðisstarfsfólks því það var talið að það mætti ekki mænudeyfa þær. Konurnar 

voru alltaf svæfðar nema Kamilla sem var mænudeyfð og vakandi í seinna skiptið sem 

hún fæddi barn og fannst henni dýrmætt að fá að upplifa það. Á fyrri meðgöngunni var 

hún látin ákveða það sjálf hvort hún vildi fara í keisara eða fæða á náttúrulegan hátt. 

Það reyndist henni erfið ákvörðun því hún vissi ekki hvað væri best fyrir sig. Hún var í 

marga mánuði að reyna að taka ákvörðun og ákvað á endanum að fara í keisara og þá 

var hún spurð af hverju hún vildi ekki fæða á náttúrulegan hátt. Kamillu var mikið niðri 

fyrir þegar hún sagði á innsoginu að hún hafi þurft „að segja konunni að þegja“, hún hafi 

verið ein í marga mánuði að taka þessa ákvörðun. Henni fannst enginn hughreysta sig. 

Þegar hún var komin átta mánuði á leið var sagt við hana að þeir hefðu nú getað sett 

hana í skanna til að athuga hvort það væri hægt að mænudeyfa hana en nú væri hún 

orðin of mikil um sig til að komast fyrir í tækinu. Hún varð mjög ósátt fyrst þeir gátu ekki 

sagt henni frá þessum möguleika fyrr en það var orðið of seint. Vildi hún að þeir hefðu 

frekar þagað yfir þessu. Á seinni meðgöngunni var hún sett í þennan skanna en var sagt 

að það væri ekki fullvíst hvort hægt væri að mænudeyfa hana en að það yrði reynt og 

það tókst. Hún og læknirinn ákváðu í sameiningu að hún færi aftur í keisara og það var 

ekki jafn erfið ákvörðun og á fyrri meðgöngunni þegar hún þurfti að ákveða það ein.  

Helgu og manninum hennar var boðið á fyrirlestur um planaðan keisaraskurð svo 

þau vissu hvernig allt myndi ganga fyrir sig. Það fékk enginn að vera viðstaddur 

fæðinguna en maðurinn hennar beið á biðstofunni á meðan. Helga sagði að það væri 

ekki hægt að lýsa því að fá barnið sitt í fangið í fyrsta sinn en það hafi verið yndisleg 

tilfinning og frábært. 
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6.4 Stuðningur eftir fæðingu 

Konunum heilsaðist almennt vel eftir fæðingarnar og þær gátu farið fljótt heim, nema 

ein sem þurfti að vera lengur á sjúkrahúsinu því hún fékk það mikinn bjúg á fæturna að 

hún komst ekki í spelkurnar í nokkra daga á eftir og þurfti að æfa sig í að ganga. 

Brjóstagjöfin gekk einnig illa. Hún lýsti tímanum á sjúkrahúsinu: 

Ég deildi stofu með einni stelpu, sem var í góðu lagi. Það var fínt og alveg nóg pláss. 

Svo eftir að ég átti, þá þurfti ég að æfa mig að labba, þarna á göngunum, að vísu 

spelkulaus til að byrja með. Þar meðfram ganginum, þá var handrið sem ég gat 

haldið mér í og labbað fram og til baka og svona liðkað aðeins. Það var mjög 

rúmgott. Það var fínt að labba þar, það var nóg pláss. 

 

Eftir að heim var komið héldu erfiðleikarnir með brjóstagjöfina áfram og olli það 

töluverðu álagi. Móðirin ákvað að fylgja eigin sannfæringu og pumpa sig og gefa barninu 

brjóstamjólkina úr pela þrátt fyrir að ljósmóðir mælti með að hún myndi halda áfram að 

reyna að láta barnið vera á brjósti. Vegna þess hversu illa það hafði gengið ákvað 

móðirin að nota pelann áfram og fannst það virka vel, bæði fyrir sig og barnið. 

Ein móðirin fékk hjúkrunarfræðing til sín í heimavitjun eftir fæðinguna einu sinni til 

tvisvar í viku eins og aðrir. Hún sagði að hjúkrunarfræðingurinn hafi spurt sig meira en 

hún hafi spurt hjúkrunarfræðinginn. Hún var mikið spurð um skerðinguna, hvort hún 

notaði einhver hjálpartæki og hvernig allt hefði gengið fyrir sig á meðgöngunni. Hún 

upplifði þetta einungis sem forvitni og að hjúkrunarfræðingurinn hefði viljað fræðast 

meira.    

Engin kvennanna þurfti eða óskaði eftir formlegum stuðningi eftir heimkomuna en 

tvær þeirra sögðust hafa notið stuðnings fjölskyldna sinna. Foreldrar annarrar þeirra og 

tengdaforeldrar komu og voru mikið hjá henni, settu fyrir hana í þvottavél og aðstoðuðu 

við fleiri húsverk á meðan hún sinnti barninu. Þau höfðu líka reynst vel þessi fyrstu ár 

barnsins, þau komu stundum og pössuðu barnið í nokkra klukkutíma og upp í heilan dag 

ef hún þurfti á hvíld að halda. Hún sagði að það væru mikil viðbrigði að vera komin með 

barn, þetta gæti verið strembið og hún þurfti stundum á því að halda að „ fá pásu og 

hlaða batteríin“. Þá væri hún betur í stakk búin til að sinna barninu almennilega. En hún 

tók fram að ömmur og afar barnsins nytu líka góðs af þessu því þau vildu endilega fá að 
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vera með barnið. Móðir hinnar konunnar kom og dvaldi hjá þeim um tíma eftir báðar 

fæðingarnar.  

Engin kvennanna hafði aðgang að neinum aðlöguðum tækjum fyrir hreyfihamlaða 

foreldra til að auðvelda ungbarnaumönnun þó þær hefðu jafnvel þurft á því að halda. 

Þær fundu því sínar aðferðir við að sinna börnununum og ein sagðist hafa reynt að finna 

sér stellingar til að hlífa bakinu á sér eins og hún gæti og „fór þetta á þrjóskunni“. Önnur 

fann ekki fyrir neinum erfiðleikum sem hún tengdi við skerðinguna. Sömu viku og dóttir 

Guðrúnar, Stella, fæddist, fæddust fimm önnur börn á sjúkrahúsinu með hryggrauf. 

Áður en hún fæddist höfðu læknarnir sagt að barnið myndi þurfa að vera í 4 - 6 vikur á 

sjúkrahúsinu eftir fæðingu en svo fór að hún þurfti ekki að vera nema í viku. Stella var sú 

fyrsta af þessum fimm börnum sem fékk að fara heim, hún var sterkust af þeim þó 

skaðinn hafi verið ofar á bakinu á henni en hjá hinum börnunum. Hún fékk ventil vegna 

vatnshöfuðs þegar hún var fjögurra daga gömul og þremur dögum seinna var hún komin 

heim. Fjölskyldan bjó í töluverðri fjarlægð frá sjúkrahúsinu og þau fengu sér herbergi á 

hóteli við hliðina á spítalanum því Guðrún gat ekki hugsað sér að fara frá dóttur sinni. 

Hún var hjá henni frá morgni til kvölds en hún sá ekki aðra foreldra á vökudeildinni. 

Þegar þau máttu fara heim af spítalanum með barnið fannst Guðrúnu að þau fengju 

ekki nægar upplýsingar um framhaldið vegna skerðingar Stellu og að það væri illa haldið 

utan um allt saman. Þeim var ekki sagt við hvaða lækna þau ættu að tala, þau þurftu að 

finna út úr því sjálf. En þau þurftu að vera mjög mikið hjá læknum fyrstu mánuðina, þar 

sem var verið að athuga með ventilinn, nýrun og fleira. Að sögn Guðrúnar reyndust 

yfirmaður mannsins hennar og konan hans þeim einstaklega vel eftir fæðingu Stellu. 

Yfirleitt fengju feður tvo til þrjá daga í fæðingarorlof en hennar maður hafi fengið tvo 

mánuði á launum. Yfirmaður hans sagði að hann kæmi bara aftur til vinnu þegar dóttirin 

„væri við góða heilsu, flestum læknisheimsóknum lokið og allt komið á gott ról“. Þau 

hjónin færðu fjölskyldu Guðrúnar einnig kvöldmat í nokkrar vikur eftir fæðingu Stellu. 

Barnið hennar Helgu fékk leikskólapláss snemma, en vegna örorku Helgu var barnið í 

forgangi að komast á leikskóla og henni fannst sjálfsagt að nýta sér þann rétt. Hún fékk 

einnig afslátt af leikskólagjöldum og barnalífeyri frá Tryggingastofnun af því hún var 

öryrki með barn. 
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6.5 Foreldrahlutverkið 

Konurnar nutu allar foreldrahlutverksins. Þeim gekk vel að annast börnin en stundum 

fundu þær fyrir því að skerðingin færði þeim áskoranir. Helsta áskorun Kamillu varðandi 

börnin var þegar þau voru lítil og hún þurfti skyndilega að pissa. Þá átti hún erfitt með 

að halda í sér og gat ekki hlaupið á salernið frá börnunum. En eftir að hún fékk lyfið 

Vesicare breytti það lífi hennar og þá gátu liðið margar klukkustundir á milli þess sem 

hún þurfti á salernið. Hún sagðist geta tekið þátt í langflestu með börnunum sínum en 

að þau bæðu sig stundum um að fara með sér í sund en það gæti hún ekki hugsað sér og 

henni liði illa yfir því að fara ekki með þeim. Hún sagðist geta farið í sund en sér fyndist 

það afar óþægilegt vegna hræðslu um þvag- og hægðaleka. Foreldrarnir gættu þess að 

börnin kæmust í sund en oftast færu þau með föður sínum. 

Þar sem Guðrún og Stella voru með sömu skerðingu þá voru tengsl þeirra ólík 

tengslum hennar við son sinn. Þær áttu það margt sameiginlegt að Guðrún kenndi Stellu 

sínar aðferðir við að framkvæma hluti. Hún sagði: 

Mér fannst hann eiginlega vera erfiðari en hún, þótt það hafi þurft að hugsa meira 

um hana. Hún var á lyfinu Bactrim fyrstu þrjá mánuðina eftir að hún fæddist og svo 

þurfti ég að tæma hana á tveggja tíma fresti. Það var meira að gera með hana en 

mér fannst það ekkert vandamál, þetta var bara daglegt líf eins og ég var búin að 

gera frá því ég var yngri. Þannig að mér fannst það ekkert vandamál... Þegar ég var 

að kenna honum að nota klósettið, ég vissi ekkert hvað ég var að gera. Ég þurfti að 

læra inná það því hann náttúrulega finnur fyrir því þegar hann þarf að pissa. Mér 

fannst það auðveldara að eiga hana en þegar ég átti hann. Því ég vissi hvað ég átti 

að gera. Það var voðalega furðulegt. 

 

Guðrún taldi það hafa hjálpað dóttur sinni mikið að þær væru með sömu skerðingu og 

Stella reyndi að gera allt eins og mamma sín. Hún kenndi Stellu mottóið „Þú getur allt ef 

viljinn er fyrir hendi. Haltu áfram að reyna, reyna, reyna“. Og hún hafði tekið það til sín 

og hætti ekki fyrr en hún gat það sem hún ætlaði sér. Guðrún sagði að ef hún gæti gert 

hlutina, þá gæti Stella þá líka, því hryggraufin var á sama stað á hryggnum á þeim 

báðum.  

Helga átti yngra barn en hinar konurnar. Það hafði gerst stuttu fyrir viðtalið að 

barnið rétti henni spelkurnar og skóna í fyrsta skiptið. Helgu fannst mjög vænt um og 

gaman að sjá að barnið hafi fylgst með sér og vissi hvað hún þyrfti. Barnið var komið á 
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þann aldur að vilja stinga af og hlaupa í burtu frá móður sinni og það var áskorun fyrir 

Helgu. En hún vissi að það kæmi að þessu og hafði undirbúið sig undir það. Hún var að 

vinna í því að útskýra fyrir barninu að hún gæti ekki hlaupið á eftir því. Maður Helgu átti 

börn frá fyrra sambandi sem höfðu verið hjá þeim í langan tíma og hún hafði því reynslu 

af barnauppeldi. Börnin höfðu alltaf tekið henni vel og reynst henni hjálpleg ef hún 

þurfti á einhverri aðstoð að halda.  

Ein móðirin fann fyrir því að um það leyti sem hún eignaðist seinna barn sitt þá 

ætlaðist fólk í kringum hana til þess að hún tæki allt af eldra barninu, til að auðvelda sér 

lífið. Tæki af því pelann, snuðið og léti það hætta á bleiu. En hún vildi það ekki því hún 

vildi að barnið héldi áfram að vera barn. Þó það væri mikið að gera eftir að bæði börnin 

fæddust þá gekk allt vel. 

 Konan sem hafði fengið að heyra frá lækni, þegar hún var unglingur, að hún 

myndi aldrei geta gengið með börn, hitti sama lækni eftir að hún varð móðir. Hann 

ætlaði ekki að trúa því að hún hafi getað gengið sjálf með barn og hélt fyrst að hún hefði 

ættleitt það. Aðspurð um hvernig væri að vera móðir sagði ein þeirra: 

Það er alveg yndislegt. Ofboðslega gaman og gefandi og rosa skemmtilegt, kemur 

manni á óvart á hverjum einasta degi, maður á alltaf von á einhverju nýju.  

 

6.6 Samantekt 

Í þessum kafla hef ég fjallað um aðgengi þátttakenda að foreldrahlutverkinu, reynslu 

þeirra af barneignum og þeim stuðningi sem þeir nýttu sér í kjölfar fæðinga barna 

þeirra. Í næsta kafla mun ég draga niðurstöður saman, bera þær saman við erlendar 

rannsóknir og fjalla um þann lærdóm sem draga má af rannsókninni. 
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7 Lokaorð 

Markmið þessarar rannsóknar var að afla þekkingar og öðlast skilning á upplifun og 

reynslu fólks sem fæddist með hryggrauf á lífi sínu og aðstæðum, út frá þeirra eigin 

sjónarhorni. Meginrannsóknarspurningin var „Hvernig túlka þátttakendur reynslu sína af 

að lifa með hryggrauf?“. Áhersla var lögð á þrjá þætti; í fyrsta lagi þær upplýsingar sem 

þeir hafa fengið um skerðinguna, í öðru lagi æsku og uppvöxt þátttakenda og í þriðja lagi 

foreldrahlutverkið. Lykilþátttakendur voru sjö talsins, fimm konur og tveir karlmenn. 

Tekin voru opin viðtöl við þessa sjö einstaklinga. Þátttakendur voru á aldrinum 29 - 42 

ára þegar rannsóknin fór fram. Einn þátttakandinn átti barn með hryggrauf og deildi 

einnig þeirri reynslu. Rannsóknin var einnig sjálfsævisöguleg þar sem ég fæddist sjálf 

með hryggrauf og tengdi nokkur atvik úr eigin lífi við reynslu þátttakenda. Við gerð 

rannsóknarinnar var notast við upplýsingar frá fleiri aðilum en þessum sjö 

lykilþátttakendum. Má þar nefna mæður ungra barna með hryggrauf sem og dæmi frá 

lokuðum fésbókarhópum fyrir fólk sem fæddist með hryggrauf og aðstandendur þeirra. 

Allir hlutaðeigandi gáfu leyfi fyrir notkun dæma í þessari rannsókn. Þá var leitað til 

tveggja fagmanna sem störfuðu á Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins og tengjast 

viðfangsefni rannsóknarinnar. Hér á eftir mun ég greina frá helstu niðurstöðum 

rannsóknarinnar út frá þremur áherslusviðum rannsóknarspurningarinnar. Þá ber ég 

niðurstöðurnar saman við niðurstöður erlendra rannsókna sem fjalla um hryggrauf. Í lok 

kaflans verða umræður um niðurstöður og þann lærdóm sem má draga af rannsókninni. 

7.1 Mikilvægi upplýsinga 

Þær spurningar sem leitast var við að svara í þessum fyrsta niðurstöðukafla voru 

eftirfarandi: Hvaða upplýsingar hafa þátttakendur fengið tengdar skerðingunni, hvernig 

upplýsingar hafa verið þeim aðgengilegar og hvernig hefur aðgengi þeirra að 

upplýsingum þróast í gegnum tíðina? Þegar þátttakendur rannsóknarinnar fæddust, fyrir 

um þrjátíu og rúmum fjörtíu árum, fengu foreldrar þeirra afar einsleitar og dökkar 

upplýsingar í tengslum við að barnið þeirra hefði fæðst með hryggrauf. Þeir sem þekktu 

sögurnar af fæðingum sínum og þeim skilaboðum sem foreldrar þeirra fengu mundu 

ekki hvenær þeir heyrðu þær fyrst en þær höfðu fylgt þeim eins lengi og þau mundu. 

Skilaboð heilbrigðisstarfsfólks til foreldra þeirra voru á þá leið að búa sig undir það 

versta, börnin myndu aldrei geta gengið eða orðið sjálfbjarga og jafnvel ekki lifa lengi. 
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Það var ekki fyrr en árið 1998, þegar þátttakendur voru á aldrinum 12 – 27 ára sem  

foreldrar barna með hryggrauf tóku sig saman, stofnuðu félag og gáfu út 

upplýsingabæklinginn Spurningar og svör um hryggrauf. Það var kærkomið fyrir 

þátttakendur rannsóknarinnar að fá loksins upplýsingar sem þeir höfðu aðgang að án 

þess að það væri í gegnum milligöngu annarra. Dæmi voru um að bæklingurinn fylgdi 

þátttakendum í gegnum skólagönguna og að hann væri notaður til að fræða verðandi 

maka um skerðinguna.  

Þegar internetið kom til sögunnar þá jók það möguleika fólks til upplýsingaöflunar. 

Það var mikill léttir fyrir suma þátttakendur að finna upplýsingar um ýmislegt sem þeir 

glímdu við en vissu ekki fyrr en þá að væru vegna skerðingarinnar. Stærðfræðierfiðleikar 

eru til dæmis þekktur fylgifiskur þess að vera með hryggrauf en sumir komust ekki að því 

fyrr en eftir að þeir útskrifuðust úr grunnskóla. 

Greiningar – og ráðgjafarstöð ríkisins hefur haldið tvenn námskeið um hryggrauf, 

árin 2000 og 2013 en einungis einn þátttakandi rannsóknarinnar hafði setið slíkt 

námskeið. Börnum með hryggrauf býðst að fara í mótttökur árlega frá fæðingu til 18 ára 

aldurs, ásamt foreldrum sínum, á Greiningar – og ráðgjafarstöð ríkisins. Tilgangurinn er 

fyrst og fremst að fylgjast með framgangi fötlunarinnar. Eftir 18 ára aldur tekur við 

mænuskaðaeftirfylgd á Grensásdeild Landspítala en fólki með hryggrauf býðst slík 

eftirfylgd á nokkurra ára fresti. Tilgangurinn með eftirfylgdinni er einnig fyrst og fremst 

heilsutengdur.   

Árið 2012 stofnuðu fullorðnir einstaklingar með hryggrauf lokaðan fésbókarhóp, 

Félag áhugafólks um hryggrauf/klofinn hrygg til að skapa sér vettvang til að skiptast á 

reynslusögum, bæði sín á milli sem og fyrir foreldra ungra barna og verðandi foreldra 

barna með hryggrauf. Allir sem hafa áhuga geta gengið í þann hóp og hann stækkaði ört 

fyrstu árin. Þess vegna ákváðu tveir fullorðnir einstaklingar með hryggrauf að stofna 

annan lokaðan hóp árið 2016, sem yrði einungis fyrir fólk með hryggrauf, foreldra barna 

undir 18 ára og verðandi foreldra til að umræðurnar gætu orðið persónulegri. 

Fésbókarhóparnir voru mikilvægir fyrir suma þátttakendur rannsóknarinnar því þeir 

þekktu ekki allir annað fólk með hryggrauf og gátu því tjáð sig í fyrsta sinn við aðra í 

sömu sporum. 
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Árið 2013 kom vefbókin Líf ungs fólks með hryggrauf – hugmyndir og lausnir út á vefsíðu 

Greiningarstöðvarinnar. Sú bók er skrifuð fyrir ungt fólk með hryggrauf og áherslur eru 

aðrar en í bæklingnum sem kom út 14 árum fyrr. Nú var lögð meiri áhersla á hið 

félagslega í stað þess læknisfræðilega áður. Enginn þátttakenda í rannsókninni hafði 

heyrt um vefbókina. 

7.2 Að alast upp með hryggrauf 

Í kaflanum var leitast við að varpa ljósi á upplifun þátttakenda af því uppeldi sem þeir 

fengu, tengslum við jafnaldra og skólagöngu. Flestir þátttakenda töldu sig hafa fengið 

samskonar uppeldi og systkini þeirra og að þeim hafi ekki verið hlíft vegna 

skerðingarinnar. Almennt voru þeir ánægðir með það og töldu það hafa komið sér áfram 

í lífinu. Þó talaði einn þátttakandi um blendnar tilfinningar til þessa. Á meðan hún var 

foreldrum sínum þakklát þá fannst henni á sama tíma hafa verið litið framhjá því að hún 

væri með líkamlega skerðingu. Það varð til þess að hún afneitaði skerðingunni, vildi ekki 

umgangast annað fatlað fólk og gerði of miklar líkamlegar kröfur á sjálfa sig. Hún gerði 

sér ekki grein fyrir þessu fyrr en hún var orðin fullorðin.  

Nokkrir þátttakenda fundu fyrir því að aðrir höfðu tilhneigingu til að ofvernda þá 

eða að fólk taldi sig vita betur hvað þeir væru færir um. Þetta var þó ekki eins áberandi 

hjá neinum og Stellu, dóttur eins þátttakandans í rannsókninni sem einnig fæddist með 

hryggrauf. Það var áberandi hvað fagfólk í kringum Stellu vildi ofvernda hana af ótta við 

að hún færi sér að voða. Þó svo að móðir hennar hafði reynslu af því að alast upp með 

hryggrauf og hún sagði fagfólkinu að hún hafi gert þessa sömu hluti í æsku, þá var ekki 

tekið mark á henni.  

Allir þátttakendurnir gengu í almennan grunnskóla. Fimm þeirra fengu námsaðstoð 

að mismiklu marki. Enginn þátttakenda tengdi þörf sína fyrir aðstoð við skerðinguna 

heldur litu svo á að líkt og mörg önnur börn þyrftu þeir aðstoð. Flestir þátttakenda 

gerðu sér ekki almennilega grein fyrir að þau væru með skerðingu fyrr en á 

unglingsárum og höfðu ekki velt því fyrir sér fyrir þann tíma. Nánast allir hófu nám í 

framhaldsskóla en einungis helmingur þátttakenda lauk því námi. Þeir sem hættu námi 

lögðu allir áherslu á að það hafi verið vegna þess að þeir hafi ekki haft aðgang að 

námsaðstoð. Þrír þátttakendur hófu nám í háskóla en einn þeirra hætti námi vegna 
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slæms aðgengis í skólanum og þess að hann hefði þurft aðstoð en eitthvað hélt aftur af 

honum og varð til þess að hann leitaði aldrei til námsráðgjafa.  

Tengsl þátttakenda við jafnaldra voru mismikil. Sumum gekk betur félagslega en 

öðrum. Tveimur var gert að endurtaka bekk vegna langrar sjúkrahúsdvalar og kom það 

niður á félagslegum tengslum þeirra við skólafélaga. Nokkrir þátttakendur höfðu orðið 

fyrir stríðni og tengdu það því að þeir notuðu bindi eða göngulagi sínu. Tveir 

þátttakendur höfðu orðið fyrir einelti og var það það alvarlegt að þau þurftu bæði að 

skipta um skóla. Það var allur gangur á því hvers eðlis þátttaka þeirra var í íþróttum, 

skólaleikfimi og sundi. Þeir sem voru ánægðastir með þátttöku sína höfðu fengið 

aðlaganir í íþróttastarfi, innan og utan skóla, sem gerðu þeim kleift að taka þátt. Það 

skipti þessa einstaklinga miklu máli að geta tekið þátt á sínum eigin forsendum. Öðrum 

þátttakendum var ýmist gert að framkvæma æfingar sem þau réðu ekki við, sleppa því 

að koma eða sitja óvirk og horfa á hina krakkana. 

7.3 Aðgengi að foreldrahlutverkinu og stuðningur 

Hvert var aðgengi þátttakenda að foreldrahlutverkinu, hvaða þættir höfðu áhrif á 

barneignir þeirra, hver var reynsla þeirra af meðgöngu, fæðingu og stuðningi eftir 

fæðinguna?  Allir þátttakendur rannsóknarinnar lýstu því að þeir vildu eignast börn. 

Fimm af sjö þátttakendum áttu maka og þeir tveir sem voru einhleypir vonuðust til að 

eignast fjölskyldu í framtíðinni. Þrjár kvennanna voru mæður og áttu samtals fimm börn. 

Þær höfðu allar haft takmarkaðar upplýsingar um barneignir kvenna með hryggrauf 

þegar þær íhuguðu barneignir og engin þeirra þekkti aðra konu með sömu skerðingu 

sem hafði eignast börn. Allar konurnar fundu fyrir ótta og áhyggjum á meðgöngu. 

Áhyggjurnar snérust þó ekki allar um það sama hjá þeim. Það sem þær óttuðust var 

hvort þær gætu yfirhöfuð gengið með barn, hvort þær yrðu rúmliggjandi á meðgöngu, 

hvort barnið yrði með hryggrauf eða hvort þær myndu jafnvel deyja í fæðingunni. 

Samskipti kvennanna við heilbrigðisstarfsfólk voru að mestu leyti góð. Það var fylgst vel 

með þeim og þær áttu í góðu sambandi við lækna og ljósmæður. Lykillinn að farsælu 

samstarfi virtist vera að hafa sama starfsfólkið en ekki alltaf nýja og nýja aðila.  

Öllum konunum bauðst að fara í hnakkaþykktarmælingu en engin þeirra þáði það. 

Ein konan fór vikulega í sónar á einni meðgöngu og mánaðarlega á annarri. Henni var 

boðið að fara í fóstureyðingu á báðum meðgöngum sem hún hafnaði. Konunum 
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heilsaðist almennt vel á meðgöngunum. Tvær kvennanna nutu góðs stuðnings 

fjölskyldunnar eftir fæðingar barnanna. Engin aðlöguð hjálpartæki fyrir hreyfihamlaða 

foreldra voru í boði svo þær þurftu að finna sér leiðir til að sinna ungbarnaumönnun og 

hlífa bakinu á sér. 

7.4 Niðurstöður í samanburði við fyrri rannsóknir 

Í öðrum kafla ritgerðarinnar fjallaði ég um rannsóknir um hryggrauf. Hér fyrir neðan ber 

ég saman í stuttu máli niðurstöður minnar rannsóknar og niðurstöður erlendra 

rannsókna. Fyrst dreg ég saman þætti sem eru svipaðir og svo nokkra þætti sem eru 

ólíkir. 

Margar rannsóknir hafa verið gerðar um hryggrauf, meðal annars í Bandaríkjunum, 

Ítalíu, Hollandi og Ástralíu. Flestar eiga það sameiginlegt að vera læknisfræðilegar og 

einblína á erfiðleika sem eru eignaðir skerðingunni en taka ekki tillit til umhverfis- eða 

menningarlegra hindranna.  

7.4.1 Sameiginlegir þættir 

Fylgikvillar 

Stór hluti rannsókna hefur beinst að fylgikvillum (Neville-Jan, 2005; Roach o.fl., 2011; 

Verhoef o.fl., 2004). Helstu fylgikvillar eru taldir vera skert hreyfifærni, vatnshöfuð, skert 

vitsmunafærni, þvag og hægðavandamál, núningssár, offita og flogaveiki.  Algengi þeirra 

er misjafnt á milli rannsókna. Þátttakendur í minni rannsókn þekktu þó nokkra af 

þessum fylgikvillum af eigin raun en gerðu ekki mikið úr þeim því þeir höfðu lært að lifa 

með skerðingunni. Þeir lögðu áherslu á mikilvægi sjálfshjálpar, að fá upplýsingar um 

lyfjanýjungar og upplýsingar um viðeigandi læknismeðferðir. Þegar ég bað þá að lýsa því 

hvernig skerðingin lýsti sér þá töldu þeir sjaldnast allt upp nema þegar ég spurði 

sérstaklega út í viss atriði. Skerðingin er hluti af daglegu lífi þeirra, þau þekkja ekkert 

annað. Erlendar rannsóknir benda til þess að þeir sem eru með væga líkamlega 

skerðingu hafi ekki minni þörf á sálrænum stuðningi en þeir sem eru með mikla 

líkamlega skerðingu. Það rímar við mínar niðurstöður. Þeir þátttakendur sem voru með 

væga skerðingu lýstu erfiðleikum tengdum því hversu ósýnileg skerðingin væri því þá 

þyrfti að útskýra fyrir fólki og stundum var eins og annað fólk gleymdi skerðingunni. Einn 
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þátttakandi afneitaði skerðingunni fram á fullorðinsár og hann taldi það hafa gert 

honum lífið erfiðara en það hefði þurft að vera. 

 

Upplýsingagjöf 

Í erlendu rannsóknunum (sjá t.d. Bruner og Tulipan, 2004) kom fram að 

heilbrigðisstarfsfólk hafi tilhneigingu til að gefa verðandi foreldrum misvísandi 

upplýsingar og dragi upp dökka mynd af því að lifa með hryggrauf. Það rímar við það 

sem kemur fram í minni rannsókn, bæði hvað varðar upplýsingar sem foreldrar 

þátttakenda fengu þegar þeir fæddust sem og foreldrar ungra barna virðast fá enn í dag.  

 

Ungmenni með hryggrauf 

Erlendar rannsóknir benda til þess að unglingsárin séu mörgum erfið og það sé það 

tímabil í lífinu sem margir verði fyrir stríðni, fordómum og ofverndun og einangrist 

jafnvel félagslega. Í minni rannsókn sögðu sumir þáttakendur að á unglingsárum urðu 

þau meðvitaðri um skerðinguna, viðkvæmari fyrir líkama sínum og hættu jafnvel í 

íþróttum af ótta við þvag- og hægðaleka.  

 

Kynheilsa  

Það er samræmi á milli erlendra rannsókna um kynheilsu og minnar rannsóknar. 

Ungmennum skorti kynfræðslu sem tæki tillit til skerðingarinnar. Mæðurnar í minni 

rannsókn fengu örfáa af þeim fylgikvillum sem er fjallað um í erlendum rannsóknum. 

Allar fæðingar þeirra voru keisarafæðingar en samkvæmt erlendum rannsóknum er 

algengt að konur með hryggrauf þurfi að fara í keisara en þó er engin regla á því heldur 

þarf að meta það í hverju tilviki fyrir sig. 

 

7.4.2 Það sem er ólíkt 

Áherslur í minni rannsókn voru félagslegar en í flestum erlendum rannsóknum hafa 

áherslur verið læknisfræðilegar. Þátttakendur minnar rannsóknar lögðu áherslu á að það 

væri hægt að lifa góðu lífi með hryggrauf og að skerðingin háði þeim ekki, óháð því 

hvort og hvaða hjálpartækjum þau þyrftu á að halda. 
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Ekkert þeirra barna sem þátttakendur í erlendum rannsóknum höfðu eignast var með 

hryggrauf líkt og dóttir Guðrúnar. En Guðrún taldi það dóttur sinni hjálplegt að þær 

væru báðar með sömu skerðingu. Reynsla Guðrúnar nýttist henni vel þegar hún þurfti 

að berjast fyrir hönd dóttur sinnar um réttu hjálpartækin og þátttöku í skólastarfi. 

Í minni rannsókn voru sjö þátttakendur sem er frekar hátt hlutfall af hópnum í heild 

en um 50 Íslendingar eru með hryggrauf. Í erlendum rannsóknum eru oft fáir 

þátttakendur. Erlendar rannsóknir sýna ólíkar niðurstöður varðandi samfélagslega þætti 

en allir þeir sem tóku þátt í minni rannsókn höfðu flutt að heiman, meirihluti þeirra átti 

maka og allir höfðu þeir reynslu af vinnu á almennum vinnumarkaði. Allir nema einn 

tóku bílpróf. Þrír þeirra höfðu eignast barn. 

7.5 Vangaveltur og hugleiðingar 

Ég hef alltaf þekkt marga einstaklinga sem fæddust með hryggrauf því við vorum nokkuð 

mörg sem fæddust á sama árinu. Einnig kynntist ég öðrum í gegnum íþróttaiðkun og 

sumarbúðir fyrir fötluð börn og ungmenni. Ég hef því alltaf vitað að skerðingin getur lýst 

sér á mjög fjölbreyttan hátt á milli fólks. Það hefur skipt mig miklu máli í gegnum tíðina 

að þekkja aðra hreyfihamlaða einstaklinga. En sumir þátttakendur rannsóknarinnar 

höfðu aldrei verið í samskiptum við annað fatlað fólk eða þekkt annað fólk sem fæddist 

með hryggrauf.  

Það kom mér á óvart að mæðurnar þrjár þekktust ekki og að þegar þær áttu sín 

börn vissu þær ekki af neinum öðrum mæðrum með sömu skerðingu. Það sýnir fram á 

mikilvægi þess að hafa vettvang líkt og fésbókarhópana til að geta leitað til annarra og 

fengið svör við spurningum sem brenna á manni. Fésbókarhóparnir hafa verið mörgum 

þátttakendum mikilvægur vettvangur til að átta sig á hversu mörg við erum í raun fædd 

með hryggrauf á Íslandi, til að kynnast fleirum og skiptast á reynslusögum við aðra.  

Verandi sjálf með hryggrauf, þá taldi ég mig í upphafi rannsóknarinnar vita svörin 

við sumum spurningum mínum en komst fljótt að því að reynsla okkar er ólík þó svo að 

skerðingin beri sama heiti. Til dæmis þurfti ég að fara oft í skurðaðgerðir á fótum sem 

barn en einn þátttakandinn þurfti þess ekki fyrr en hann var orðinn fullorðinn. Á 

rannsóknartímanum átti ég misjafnlega auðvelt með að finna rannsóknir um hryggrauf. 

Margar þeirra fannst mér vandamálamiðaðar og oft byggðar á reynslu mæðra barna 

með hryggrauf frekar en fólksins sjálfs. Sumar rannsóknir voru komnar til ára sinna, voru 



82 

gerðar á 8. áratugnum þegar lífslíkur og framtíðarhorfur voru ekki góðar. Nokkrar 

erlendar rannsóknir benda til þess að sumt fólk með hryggrauf finni fyrir kvíða og 

þunglyndi. Gæti verið að fósturskimanir og fóstureyðingar vegna greiningar á hryggrauf 

valdi fólkinu kvíða og þunglyndi? Að finnast maður ekki eiga sama tilverurétt og aðrir 

þar sem sumt fólk líti þannig á að líf manns sé ekki þess virði að lifa því? 

7.6 Lærdómur 

Ég tel að það megi ýmislegt læra af þessari rannsókn. Hryggrauf getur lýst sér á ólíkan 

hátt á milli einstaklinga, skerðingin getur verið mjög væg og yfir í það að vera mjög 

alvarleg. Heilbrigðisstarfsfólk er í því hlutverki að greina verðandi foreldrum frá 

mögulegum áhrifum skerðingarinnar á barnið og því þarf það að hafa réttar upplýsingar 

og vera meðvitað um fjölbreytnina meðal einstaklinga. Varðandi námskeið sem haldin 

eru um hryggrauf, þá velti ég því fyrir mér hvort slík námskeið gætu verið fólki með 

skerðinguna að kostnaðarlausu, til þess að sem flestir geti sótt sér fræðslu. Að mínu 

mati höfum við margt til málanna að leggja, við vorum þrjú með hryggrauf sem sátum 

námskeiðið árið 2013 og öll höfðum við frá mörgu að segja sem jafnvel nýttist bæði 

fagfólki og aðstandendum sem sátu námskeiðið. 

Eins og fram kom í blaðaviðtalinu við foreldra drengs sem fæddist með hryggrauf og 

ég vísaði til í fyrsta niðurstöðukaflanum, þá er verðandi foreldrum boðið að ræða við 

foreldra barna með hryggrauf. Þetta hafa aðrar mæður einnig sagt mér og að mínu mati 

er það mjög jákvæð þróun. Verðandi foreldrar sem vita ekkert um skerðinguna eða hvað 

er í vændum þurfa að fá að heyra í fólki sem hefur reynsluna, hvort sem það eru 

einstaklingar sem eru fæddir með hryggrauf eða foreldrar barna með skerðinguna. 

Sumir þátttakenda rannsóknarinnar höfðu lent í því að aðrir gerðu ráð fyrir að þeir 

gætu ekki gert ýmsa hluti og vildu gera hlutina fyrir þá. Ég tel betra að fólk temji sér að 

bjóða fram aðstoð sína frekar en að taka völdin af einstaklingnum. Hindranir í 

umhverfinu höfðu haft áhrif á menntun sumra þátttakenda í rannsókninni, skortur á 

námsaðstoð, slæmt aðgengi og einn sagði jafnvel frá einelti af hálfu kennara í 

framhaldsskóla. Ef þessar hindranir hefðu ekki verið til staðar hefðu ef til vill fleiri 

þátttakenda menntað sig meira. Í grunnskóla stóð ekki öllum til boða að taka fullan þátt 

í skólastarfinu með aðlögunum heldur þurftu sumir að horfa á hina krakkana í íþróttum 

og sundi eða þá að þeir fóru í sjúkraþjálfun á sama tíma og það gæti hafa haft áhrif á 
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félagsleg samskipti við bekkjarfélagana. Sú sem lærði hárgreiðslu fékk ekki þær 

aðlaganir í verknáminu sem hún þurfti á að halda, eins og styttri vinnutíma. Nokkrir 

þátttakendur áttu það sameiginlegt að láta ekki reyna á hlutina. Dæmi voru um að þeir 

leituðu sér ekki aðstoðar í námi þó þeir þyrftu á henni að halda, ein konan lýsti því að 

hún lét ekki á það reyna að sækja um að ættleiða barn því hún bjóst ekki við að það bæri 

árangur og einn leitaði ekki til læknis til að fá aðstoð við barneignir. Kannski voru 

þátttakendur hræddir við að tilraunir þeirra bæru ekki árangur. 

Ég tek undir þá tilvitnun í þátttakanda sem ég notaði sem heiti á ritgerðinni „Ég 

hefði ekki viljað missa af því að fæðast“. Við verðum að hafa í huga að það greinast ekki 

allar skerðingar á meðgöngu, sumt greinist eftir fæðinguna og í lífinu sjálfu verður fólk 

fyrir slysum og veikist af sjúkdómum sem leiða til skerðingar. Það verða því aldrei allir 

ófatlaðir. Ég tel að það þurfi að verða viðhorfsbreyting í samfélaginu og að fólk íhugi í 

hvernig samfélagi við viljum búa. Ef að vissum hópum er að mestu leyti útrýmt á 

meðgöngu getur það leitt til fordóma til þeirra einstaklinga sem fæðast, annað hvort 

vegna þess að verðandi foreldrar velja að eignast barnið eða þá ef skerðingin greinist 

ekki á meðgöngunni.  

Þátttakendum í rannsókninni fannst öllum lífið þess virði að lifa því og þeir litu ekki 

svo á að skerðingin háði þeim, óháð því hvort þeir notuðu hjálpartæki eða ekki eða 

hvers konar hjálpartæki þeir notuðu. Það er von mín að þessi rannsókn geti nýst 

heilbrigðisstarfsfólki sem kemur að mæðravernd og verðandi foreldrum barna með 

hryggrauf. Að hún auki þekkingu og innsýn í líf þessara einstaklinga. Þá tel ég að fólk 

með hryggrauf og aðstandendur þeirra geti öðlast aukna þekkingu með því að kynna sér 

rannsóknina. Minn draumur er að útbúa fræðsluefni byggt á reynslu fólksins sjálfs. Það 

er von mín að þessi ritgerð verði liður í því að breyta ímynd hópsins, að ekki verði litið á 

líf fólks sem fæðist með hryggrauf sem líf ekki þess verð að lifa þeim heldur einstaklinga 

með vonir og þrár sem geta látið drauma sína rætast fái þeir tækifæri til þess.  

 

 

 

____________________________________ 

                               María Jónsdóttir 
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