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Formáli 

Ritgerð þessi er 30 ECTS-eininga lokaverkefni sem lagt er fram til fullnaðar 

M.Ed.-gráðu í uppeldis- og menntunarfræðum við Menntavísindasvið 

Háskóla Íslands með áherslu á sérkennslufræði. Ritgerðin er unnin undir 

leiðsögn Dr. Phil. Dóru S. Bjarnason, prófessors við Menntavísindasvið. Hún 

var mér dygg stoð og á þakkir skilið fyrir þrautseigju sína og að hafa hvatt 

mig áfram. Sérfræðingur er Hermína Gunnþórsdóttir, lektor við kennara-

deild Háskólans á Akureyri.  

Ritgerðin fjallar um reynslu mæðra barna með þroskahömlun af 

skólagöngu þeirra. Hún er byggð á niðurstöðum eigindlegrar rannsóknar 

sem gerð var vorið og sumarið 2011. Vinnan við rannsóknina gaf mér 

dýrmæta innsýn í reynslu mæðranna, en ég var djúpt snortin af þeim styrk 

og dugnaði sem þær sýndu.  

Ég vil þakka Guðlaugu Kjartansdóttur fyrir yfirlestur meðan á vinnunni 

stóð. Einnig færi ég þakkir fjölskyldu minni og öðrum sem studdu mig með 

góðum ráðum og sýndu verkefninu áhuga. Síðast en ekki síst eiga 

mæðurnar þakkir skilið fyrir að hafa tekið mér opnum örmum og veitt mér 

hlutdeild í reynslu sinni, en framlag þeirra var forsenda þess að verkefnið 

varð að veruleika.  

 





 

5 

Ágrip 

Þessi ritgerð fjallar um reynslu fimm mæðra barna með þroskahömlun, sem 

byrjað höfðu skólagöngu sína í almennum grunnskóla, og af flutningi 

barnanna yfir í sérskóla og sérdeild. Ritgerðin er byggð á niðurstöðum 

rannsóknar sem gerð var vorið og sumarið 2011. Markmið rannsóknarinnar 

er að öðlast innsýn í reynslu mæðranna og fá fram viðhorf þeirra til 

skólagöngu barnanna. Í því skyni er kannað hvaða ástæður mæðurnar höfðu 

til að flytja börnin og hverju þær töldu flutninginn hafa breytt fyrir þau. 

Fjallað er um menntastefnu stjórnvalda og gerð grein fyrir hugmyndum 

um skóla án aðgreiningar (e. school inclusion). Í rannsókninni er notast við 

félagslegar mótunarkenningar (e. social constructionism), kenningar um 

félagsauð (e. social capital) og kenningar um félagsfærni. Þá er fjallað um 

ólík sjónarhorn á fötlun og hlutverk foreldra barna með fötlun. 

Rannsóknin er eigindleg þar sem beitt er fyrirbærafræðilegri (e. 

phenomenology) nálgun. Gagna er aflað með viðtölum við fimm mæður 

barna með þroskahömlun sem voru á aldrinum 14 til 18 ára þegar viðtölin 

fóru fram.  

Helstu niðurstöður rannsóknarinnar sýna að þrátt fyrir að mæðurnar telji 

að almenni skólinn hafi tekið vel á móti börnunum í byrjun, hafi hann 

brugðist þeim með því að gefa þeim ekki næg tækifæri til að taka þátt í 

skólastarfinu.  

Það er von mín að niðurstöður rannsóknarinnar geti orðið til þess að 

stuðla að auknum gagnkvæmum skilningi milli almenna skólans og foreldra 

barna með fötlun, þannig að almenni skólinn geti komið betur til móts við 

þarfir barnanna og eflt þátttöku þeirra í skólastarfinu. 
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Abstract 

There was but one road to go – The experience of mothers of children 

with intellectual disability of their schooling 

 

The aim of this research is to provide insight into the experience of five 

mothers of children with intellectual disabilities, who went through the 

general education system, and then were later transferred to a special 

school. The research focused on the mothers´ experiences and views 

towards their children’s schooling and their motives behind the decision to 

transfer the children, and analysed the childrens’ life changes as they were 

interperated by the mothers. 

The thesis deals with government education policy, and light is shed on 

the ideas behind the notion of inclusive education. In this thesis social 

constructionism, theories on social capital and social competences and 

Frønes theories on youth and socialisation are applied. It also uses two 

different perspectives on disability and impairments and the role of parents 

in the lives of their disabled children. The thesis applies qualitative 

methods, where a phenomenological approach is used. Data was gathered 

via interviews with five mothers to children with intellectual impairments, 

from ages 14 to 18.  

The research has shown that initially, the mothers felt that the local 

general education school had welcomed the children in the beginning.  In 

subsequent years after initial inclusion, it had fallen short of standards and 

expectations by not granting sufficient opportunities to the children to 

participate in the school activities.  

It is my hope that this research can contribute to an enhanced mutual 

understanding between the state school system and the parents of children 

with disabilities, so that the regular compulsory education school system 

can more adequately meet the needs of disabled children and enhance 

their participation in the school’s learning environment. 
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1 Inngangur 

Öllum börnum hér á landi eru með lögum tryggð full réttindi til skólagöngu 

og að komið sé til móts við námsþarfir þeirra í almennum grunnskóla. Þrátt 

fyrir eindreginn vilja flestra foreldra barna með fötlun til þess að börnin 

gangi í almennan skóla (Gretar L. Marinósson, 2007) kjósa sumir þeirra að 

færa börn sín yfir í sérhæfðari úrræði þegar líða tekur á grunnskólagönguna.  

Viðfangsefni þessarar rannsóknar er að varpa ljósi á reynslu mæðra af 

flutningi barna sinna með fötlun frá almennum grunnskóla og yfir í sérskóla 

og sérdeild.  

1.1 Bakgrunnur og val á viðfangsefni 

Flest erum við það lánsöm að hafa val og geta notið þeirra tækifæra sem 

lífið hefur upp á að bjóða, svo sem til menntunar. Það hefur verið mér 

dýrmæt reynsla að hafa öðlast menntun í listum og kennslu sem hefur 

opnað augu mín fyrir margbreytileika lífsins. Það, ásamt starfsreynslu minni 

sem sérkennari á hinum ýmsu skólastigum og skólagerðum, hefur vakið 

áhuga minn á að opna augu annarra fyrir því sem lífið hefur upp á að bjóða. 

Í því sambandi hef ég velt því fyrir mér hvort börn með fötlun fari á mis við 

reynslu sem þau annars gætu öðlast, vegna þess að þau fái ekki næg 

tækifæri til þess að nýta sér hana.  

Fyrir rúmum áratug tók ég að mér kennslu ungrar stúlku með fötlun í 

almenna skólakerfinu, fyrst í grunnskóla og síðar í framhaldsskóla. Hug-

myndin var frá upphafi að tengja nám hennar starfi skólans en fljótlega 

áttaði ég mig á því að það skipti í raun litlu máli hvar við vorum staddar eða 

í hvaða skóla. Það var líkt og við værum staddar á eylandi vegna þess að við 

vorum í litlum tengslum við skólastarfið. Ég sótti þess vegna um starf í 

sérskóla til þess að komast í tengsl við annað samstarfsfólk og öðlast 

víðsýni. En þar fannst mér ég samt enn vera stödd á eylandi því að þar voru 

tengslin við samfélagið utan skólans takmörkuð. 

Í þessu verkefni beinist áhugi minn að því að heyra raddir mæðra barna 

með þroskahömlun því að ég tel að þær geti stuðlað að aukinni þekkingu 

innan menntakerfisins á þörfum þessa hóps. 
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1.2 Markmið rannsóknar og rannsóknarspurningar 

Eins og áður sagði beinist rannsókn mín að reynslu fimm mæðra barna með 

þroskahömlun af því að flytja börnin frá almenna skólanum yfir í sérhæfðari 

námsúrræði. Markmið rannsóknarinnar er að varpa ljósi á þessa reynslu 

mæðranna, en í því skyni kannaði ég hvaða ástæður lágu að baki flutning-

unum og hverju mæðurnar töldu að sérhæfðari úrræði hefði breytt fyrir 

börnin. Tilgangurinn er að auka skilning á þörfum barna með fötlun í 

almenna skólanum þannig að hann geti betur mætt þörfum þeirra.  

Við rannsóknina nota ég aðferðir eigindlegra rannsókna þar sem aflað er 

gagna með því að taka viðtal við mæðurnar. Til þess að fá fram sem 

heilstæðasta mynd af reynslu þeirra beiti ég fyrirbærafræðilegri (e. 

phenomenology) nálgun innan aðferðafræðinnar, en með henni er leitast 

við að dýpka skilning á reynslu fólks af tilteknu fyrirbæri, eins og það lýsir 

því (Lichtman, 2006). Við greiningu gagnanna eru notaðar aðferðir 

grundaðrar kenningar (e. grounded theory), en það er tækni sem er til þess 

fallin að búa til kenningar á kerfisbundinn hátt út frá gögnum 

rannsóknarinnar, á grundvelli þeirra hugmynda sem hún byggist á (Glaser 

og Strauss, 1967). Nánar er greint frá aðferðum við rannsóknina í 

aðferðafræðikafla ritgerðarinnar (bls. 33). 

Með ofangreind markmið í huga lagði ég upp með eftirfarandi 

rannsóknarspurningar: 

 Hver er reynsla mæðra barna með þroskahömlun, sem byrjað hafa 
grunnskólagöngu sína í almennum skóla og verið flutt yfir í sérskóla 
og sérdeild, af skólagöngu barna sinna og hvernig hafa þær brugðist 
við henni?  

 Hvers vegna tóku mæðurnar ákvörðun um að flytja börnin yfir í 
sérskóla eða sérdeild? 

 Hvað fannst mæðrunum um þá úrlausn sem börn þeirra fengu í 
sérskólanum eða sérdeildinni?  

Fræðilegi grunnurinn sem rannsóknin byggist á eru félagslegar mótunar-

kenningar (e. social constructionism). Þær snúast um á hvern hátt fólk 

mótar samfélagið með því að skapa sinn eigin skilning á raunveruleikanum í 

samfélagslegu samhengi og hefur þannig áhrif á þróun samfélagsins með 

túlkun sinni á honum (Berger og Luckmann, 1966). Með því að beita þessum 

kenningum er unnt að dýpka skilning á reynslu mæðranna.  

Við rannsóknina styðst ég einnig við kenningar um félagsauð (e. social 

capital), eins og skosku fræðimennirnir á bak við AERS (Applied Educational 

Research Scheme) skilgreina þær (Ozga, Hulme og McGonigal, 2008), en 
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þeir leggja áherslu á mikilvægi trausts og aðgang fólks að tengslaneti góðra 

samskipta sem nýtist því á gagnkvæman hátt. Þessar kenningar má nýta til 

að varpa ljósi á félagslegt réttlæti. Þannig má m.a. sjá þau öfl sem hindra 

eða greiða fyrir aðgangi barnanna að almenna skólanum.  

Í ritgerðinni er beitt mismunandi sjónarhornum á fötlun, eins og 

læknisfræðilegu sjónarhorni og félagslegum sjónarhornum. Þau eru 

mikilvæg því að þau móta viðhorf okkar og geta dýpkað skilning á því hvers 

vegna mæðurnar og skólinn brugðust við skólagöngu barnanna á þann hátt 

sem þau gerðu. Fjallað verður nánar um þessi hugtök og kenningar í 

fræðilega hluta ritgerðarinnar (bls. 19).  

Greint er frá stefnumörkun stjórnvalda og þeim hugmyndum sem liggja 

til grundvallar skólastarfi, eins og skólastefnunni um skóla án aðgreiningar, 

og leitast við að útskýra þær í sögulegu ljósi. Það er gert til þess að auka 

skilning á viðbrögðum almenna skólans við skólagöngu barnanna. Nánar er 

fjallað um þær hugmyndir í kaflanum um menntastefnu (bls. 13). 

1.3 Uppbygging ritgerðar  

Efni ritgerðarinnar skiptist í þrjá meginhluta: Bakgrunn rannsóknarinnar þar 

sem fjallað er um stefnumörkun almenna skólans og fræðileg sjónarhorn, 

aðferðir við rannsóknina og þátttakendur í henni og loks niðurstöður 

hennar og umræður.  

Í inngangskafla hefur verið sagt frá viðfangsefni rannsóknarinnar, 

markmiði hennar og fræðilegu samhengi. Í öðrum kafla ritgerðarinnar er 

sagt frá meginstefnu stjórnvalda í skólamálum, hvaðan hún er sprottin og 

greint frá alþjóðlegum samþykktum sem stefnan tekur mið af. Í þriðja kafla 

er gerð grein fyrir þeim fræðilega bakgrunni sem rannsóknin byggir á og 

þeim sjónarhornum og hugtökum sem liggja henni til grundvallar. Þar er 

fjallað um félagslegar mótunarkenningar, kenningar um félagsauð, ólík 

sjónarhorn á fötlun, kenningar um skóla án aðgreiningar og hvernig þær 

tengjast hugsuninni um lýðræði. Þá er fjallað um hlutverk foreldra barna 

með fötlun og sagt frá rannsóknum á því sviði.  

Fjórði kafli fjallar um framkvæmd rannsóknarinnar, markmið hennar og 

þær aðferðir sem beitt var við gagnaöflun, svo og greiningu gagnanna. Þá 

verður gerð grein fyrir því hvernig staðið var að vali á þátttakendum í 

rannsókninni og þeim aðferðafræðilegu áskorunum sem tengjast henni. Í 

fimmta kafla er dregin upp mynd af mæðrunum sem tóku þátt í 

rannsókninni og börnum þeirra og skólagöngu lýst. 

Í sjötta kafla eru niðurstöður rannsóknarinnar lagðar fram í fjórum 

undirköflum. Fyrst er greint frá því hvers vegna mæðurnar völdu almenna 
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skólann og hvernig þeim fannst vera tekið á móti börnunum þar. Þá er gerð 

gein fyrir reynslu mæðranna þegar leið á skólagöngu barnanna í almenna 

skólanum og ástæðum þess að þær kusu að flytja börnin í sérhæfðari 

úrræði. Að lokum er greint frá reynslu mæðranna af sérskólanum og 

sérdeildinni, hvernig flutningurinn gekk fyrir sig og viðhorfi mæðranna til 

grunnskólagöngu barnanna.  

Í sjöunda kafla, sem jafnframt er lokakafli ritgerðarinnar, eru niður-

stöðurnar ræddar í ljósi fræðilegs bakgrunns og rannsóknarspurninga og 

komið með niðurlag. 
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2 Stefnumörkun stjórnvalda um menntun 

Hér verður gerð grein fyrir meginstefnu stjórnvalda í skólamálum hér á 

landi, sérstaklega hvað varðar réttindi barna með fötlun. Menntatefna er 

mörkuð í lögum og útfærð nánar með reglugerðum og í Aðalnámskrá þar 

sem sjá má helstu áherslur í menntun barna og unglinga. Menntastefnan 

tekur jafnframt mið af alþjóðlegum samþykktum sem Ísland er aðili að.  

Fyrst verður fjallað um menntastefnuna, hvaðan hún er sprottin og 

hvernig hún hefur þróast með tilliti til náms barna með fötlun. Síðan verður 

gerð grein fyrir stefnunni, eins og hún blasir við nú, og hvernig hún er 

sprottin úr alþjóðlegum samþykktum. Að lokum verður fjallað um hugtökin 

skóli án aðgreiningar og lýðræði en þau felast í stefnunni.  

2.1 Lög, reglur og alþjóðlegir sáttmálar  

Allt frá því að stjórnvöld tryggðu börnum almennan rétt til skólagöngu hefur 

verið leitast við að veita börnum með fötlun jafnræði og nauðsynlega 

þjónustu (Jón Torfi Jónasson, 2008). Í grunnskólalögum frá árinu 1991 var 

kveðið á um blöndun fatlaðra og ófatlaðra nemenda og að meginstefnan 

skyldi vera sú að kennsla færi fram í heimaskóla (Lög um grunnskóla nr. 

49/1991, 54. gr.). Þar með var lagður hugmyndafræðilegur grunnur að skóla 

án aðgreiningar. Orðið blöndun (e. integration) vísar, eins og Ingólfur Á. 

Jóhannesson (2001) hefur bent á, til réttar barnsins til að ganga inn í það 

skipulag sem fyrir er í skólanum með því að barnið aðlagar sig að því.  

Samkvæmt núgildandi lögum (Lög um grunnskóla nr. 91/2008, 17. gr.) 

eiga öll börn rétt á að komið sé til móts við námsþarfir þeirra í almennum 

grunnskóla og sveitarfélögum er skylt að sjá þeim fyrir viðeigandi náms-

tækifærum „hvernig sem á stendur um atgervi þeirra til líkama og sálar, 

félagslegt og tilfinningarlegt ásigkomulag eða málþroska“ (Mennta- og 

menningarmálaráðuneytið, 2011, bls. 31). Markmið grunnskóla er 

samkvæmt lögum að veita almenna menntun sem „stuðlar að alhliða 

þroska allra nemenda og virkri þátttöku í lýðræðisþjóðfélagi, þar sem 

einstaklingurinn hafi möguleika á að þróast í og með umhverfi sínu og eigi 

möguleika á að bæta lífsskilyrði sín“ (Mennta- og menningarmála-

ráðuneytið, 2011, bls. 32). 

Sú hugsun um skóla án aðgreiningar, sem fór að ryðja sér til rúms á 

níunda áratug aldarinnar, endurspeglar þessi lög, en í Aðalnámskrá 
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grunnskóla er jafnframt kveðið á um að grunnskóla sé skylt að mennta öll 

börn á árangursríkan hátt og að meginstefnan skuli vera sú að „allir 

nemendur eigi þess kost að stunda nám í heimaskóla sínum án 

aðgreiningar“ (Mennta- og menningarmálaráðuneytið, 2011, bls. 31).  

Í lögunum er sá fyrirvari hafður á að barnið geti nýtt sér kennsluna en 

þar segir: „Telji foreldrar barns, skólastjórar, kennarar eða aðrir 

sérfræðingar að barnið fái ekki notið kennslu við sitt hæfi í almennum 

grunnskóla, geta foreldrar sótt um skólavist fyrir það í sérúrræði innan 

grunnskóla eða sérskóla.“ (Lög um grunnskóla nr. 91/2008, 17. gr). 

Skólakerfið hefur með þessum lögum ákveðið svigrúm, en ef svo ber undir 

geta sveitafélög beitt sér fyrir sérúrræðum innan grunnskóla eða stofnað til 

reksturs sérskóla þegar almennt nám og kennsluhættir hæfa ekki þörfum 

barnanna (sömu lög 42. gr.). Slíkum úrræðum er ætlað að veita nemendum 

sérhæft umhverfi til náms í lengri eða skemmri tíma með heildarhagsmuni 

barnsins að leiðarljósi.  

Stefna stjórnvalda á sér samhljóm við alþjóðlega yfirlýsingu sem kennd 

er við Menningarmálastofnun Sameinuðu þjóðanna (UNESCO), Salamanca-

yfirlýsinguna frá 1994, en það er viljayfirlýsing um grundvöll, stefnu og 

framkvæmd á málefnum og menntun nemenda með sérþarfir sem Ísland er 

aðili að og hefur undirritað. Hún hefur verið höfð að leiðarljósi við gerð 

menntalaga hér á landi og haft áhrif á námskrárgerð með því að öll börn 

skuli eiga rétt á námi við sitt hæfi í grunnskólanum.  

Í yfirlýsingunni er menntun enn fremur talin „frumréttur hvers barns og 

að skipulag menntakerfis og tilhögun náms beri að taka mið af 

einstaklingum og þörfum þeirra“ (Sameinuðu þjóðirnar, 1995, bls. 8). Með 

henni staðfesta aðildarríkin að þau skuldbindi sig við „markmið um 

menntun öllum til handa og viðurkenna brýna nauðsyn þess að veita 

börnum með sérþarfir á sviði menntunar menntun innan almenna 

skólakerfisins“ (Sameinuðu þjóðirnar, 1995, bls. 8). Það er talið mikilvægt 

vegna þess að aðgangur að almennum skóla sé „virkasta aflið til að sigrast á 

hugarfari mismunar og móta þjóðfélag án aðgreiningar og koma á menntun 

öllum til handa“, auk þess að stuðla að skilvirkni menntakerfisins í heild 

(Sameinuðu þjóðirnar, 1995, bls. 8). 

Þetta á sér hljómgrunn í stefnum ýmissa hagsmunasamtaka fólks með 

fötlun, eins og Þroskahjálpar, en þar segir að „börn með sérstakar þarfir 

vegna fötlunar eigi rétt á menntun við hæfi í sínu skólaumhverfi og skulu fá 

þann stuðning sem þarf til að geta stundað nám í venjulegum bekkjar-

deildum með jafnöldrum sínum“ (Stefnuskrá Landssamtakanna Þorska-

hjálpar, 5.gr.). 
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Í samningi Sameinuðu þjóðanna um réttindi fólks með fötlun (2007), 

sem Ísland hefur undirritað, er einnig talið mikilvægt að viðurkenna rétt 

fólks með fötlun til menntunar án aðgreiningar og að því sé ekki hafnað frá 

hinu almenna menntakerfi vegna fötlunar sinnar. Það er gert í því skyni að 

gera fötluðu fólki kleift að vera virkir þátttakendur í frjálsu þjóðfélagi 

(Sameinuðu þjóðirnar, 2007, 24. gr. bls. 14).  

Gretar L. Marinósson (2002) og fleiri hafa bent á (Ingólfur Á. Jóhannes-

son, 2006) að ákveðinna mótsagna gæti á hlutverki skólans sem fulltingi 

stjórnvalda annars vegar, þar sem lögð er áhersla á mælanlegan árangur, og 

sem umönnunarstofnunar hins vegar, sem tilkomin er fyrir þrýsting 

foreldra, fagfólks og áhugahópa. Gretar færir jafnframt rök fyrir því í sinni 

rannsókn að til þess að geta brugðist við sértækum námsþörfum barna með 

fötlun á árangursríkan hátt verði skólinn að hafa það sem er „heilbrigt“ eða 

normalt að viðmiði og lítur þar með á fötlun sem andstæðu þess sem telst 

vera normalt. Þetta leiði til tvíhliða fyrirkomulags í kerfi skólans, þar sem 

börnin eru flokkuð eftir því hvað telst normalt og hvað ekki.  

Við þessa flokkun aðgreinir skólinn börnin út frá hefðbundnum 

viðmiðum, sem hann hefur sjálfur mótað, og réttlætir það með því að vísa 

til skipulags skólakerfisins. Verður næst litið til hugmynda um skóla án 

aðgreiningar og lýðræðis sem felst í menntastefnunni. 

2.2 Hugmyndir um skóla án aðgreiningar og lýðræði 

Stefna stjórnvalda um skóla án aðgreiningar, eins og hún birtist í lögum og 

alþjóðlegum samþykktum, er opinber menntastefna hér á landi. Hugmyndir 

um skóla án aðgreiningar (e. inclusive education) eru, sem fyrr segir og fram 

kemur í Salamanca-yfirlýsingu Sameinuðu þjóðanna (1995), sprottnar út frá 

þeirri hugmynd að mennta börn með sérþarfir án aðgreiningar frá þeirri 

skólagöngu sem meirihluta barna er búin. Hugtakið er margþætt og hefur, 

hér á landi sem annars staðar, aðallega verið notað til að bregðast við 

sérþörfum barna, sem skipulagsform fyrir skólakerfi og sem pólitískt 

markmið eða hugmyndafræði byggð á siðrænum gildum (Dóra S. Bjarnason 

og Gretar L. Marinósson, 2007).  

Í Aðalnámskrá grunnskóla er skóli án aðgreiningar skilgreindur sem 

„grunnskóli í heimabyggð eða nærumhverfi nemenda þar sem komið er til 

móts við náms- og félagslegar þarfir hvers og eins með manngildi, lýðræði 

og félagslegt réttlæti að leiðarljósi“ (Mennta- og menningarmálaráðuneytið, 

2011, bls. 41). Allan (2007) skilgreinir skóla án aðgreiningar sem skóla þar 

sem unnið er að fullri þátttöku allra, þar sem leitast er við að veita öllum 
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bestu mögulegu menntun og jafnframt að brjóta niður hindranir í 

samskiptum og þar með í samfélaginu. 

Skóli án aðgreiningar fjallar þannig ekki einungis um að börnin séu til 

staðar innan sömu byggingar og að blöndun eigi sér stað, eins og Ainscow 

(2005) hefur bent á, heldur einnig um fullgilda virka þátttöku barnanna í 

skólastarfinu, bæði námslega og félagslega. Ainscow (2005) skýrir þátttöku 

(e. participation) sem sameiginlega reynslu og samskipti meðal fólks sem 

þjóni ákveðum tilgangi innan hópsins. Í huga Ballards (2003) er það að vera 

þátttakandi að vera þess áskynja að maður sé hluti af einhvers konar 

hugmyndum; svo sem ákveðnum skoðunum, hluti af mannkyninu – eða 

hreinlega allri veröldinni – og þar sem maður leitast eftir að samsama sig 

öðrum. Það að vera hluti af einhverju fjallar þar af leiðandi um mann 

sjálfan, eins og Ballard bendir á, og hann bætir við að það geti verið 

erfiðleikum háð að tilheyra einhverju sem maður samsamar sig ekki við 

(Ballard, 2003). Hugtakið skírskotar því til tiltekins skipulags, en einnig til 

hugmyndafræðilegrar afstöðu til mannréttinda, líkt og Ingólfur Á. Jóhannes-

son (2001) hefur bent á. 

Margir fræðimenn sem aðhyllast hugmyndir um skóla án aðgreiningar 

(Ainscow, 2005; Dóra S. Bjarnason og Gretar L. Marinósson, 2007; Ferguson, 

1995; Ingólfur Á. Jóhannesson, 2001 og 2006) sjá þær fyrir sér sem ferli sem 

beinir athygli okkar að hindrunum (e. exclusion) og möguleika barna til þess 

að tengjast skóla- og bekkjarsamfélaginu. Ferguson (1995) skilgreinir skóla 

án aðgreiningar sem ferli: 

sem fléttar saman endurskoðun á almennu skólastarfi og 

sérkennslu svo að til verði samþætt opinbert menntakerfi þar 

sem öll börn og unglingar eru virkir þátttakendur í samfélagi 

skólans, þar sem fjölbreytni er talið vera norm og þar sem 

menntun hvers nemanda er gæðamenntun vegna þess að 

kennslan er skilvirk og námskráin merkingarbær og stuðningur 

er í boði eftir þörfum hvers og eins (Ferguson, 1995, bls. 286)1 . 

(Stuðst við þýðingu í Dóra S. Bjarnason og Gretar L. 

Marinósson, 2007, bls. 56).  

                                                           
1
 Inclusion is a process of meshing general and special education reform  initiatives 

and strategies in order to achieve a unified system of public education that 
incorporates all children and youths as active, fully participating members of the 
school community; that viewes diversity as the norm; and that ensures a high-
quality education for each student by providing meaningful curriculum, effective 
teaching, and necessary supports for each student. 
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Ferli menntunar og árangurs, sem hér er lýst, virkar í þessu sambandi 

bæði samþættandi (e. inclusive) og aðgreinandi (e. exclusionary). Af því 

leiðir að menntun án aðgreiningar (e. inclusive education) er nátengd 

hugmyndum um jafnræði, félagslegt réttlæti og lýðræðislega þátttöku. Hún 

á þátt í því að hindra aðgreiningu og kúgun og lætur sig varða velferð allra 

barna og unglinga (Ainscow, 2005; Dóra S. Bjarnason, 2010).  

Til að ná þessu markmiði er nauðsynlegt að taka til endurskoðunar 

marga þætti skólastarfs, svo sem vinnubrögð, skipulag og endurbætur í 

skólanum þar sem nýjar hugmyndir taka við af gömlum hugmyndum sem 

byggðar eru á hefðbundnum starfsháttum skólans. Með hugmyndir um 

skóla án aðgreiningar að leiðarljósi getur skólinn orðið mun sveigjanlegri og 

þar af leiðandi komið betur til móts við þarfir barna með fötlun, þar sem 

þeim er gert kleift að taka meiri þátt í skólastarfinu.  

Á síðasta áratug síðustu aldar og í byrjun aldarinnar breyttust hugmyndir 

um skóla án aðgreiningar og urðu yfirgripsmeiri. Áherslurnar færðust í átt 

að jafnrétti og rétt fólks með fötlun til þátttöku í samfélagi án aðgreiningar, 

eins og samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fólks með fötlun (2007) 

ber með sér og minnst var á í umfjölluninni um alþjóðlegar samþykktir í 

kaflanum hér að framan.  

Þessi hugsun um samfélag án aðgreiningar kemur vel fram hjá Ólafi Páli 

Jónssyni (2009), þar sem hann heldur því fram að hugsa verði um samfélag 

án aðgreiningar til þess að fá betri tilfinningu og víðari sýn á hugtakið skóli 

án aðgreiningar. Hann lýsir samfélagi án aðgreiningar einfaldlega sem 

lýðræðislegu samfélagi sem sé móttækilegt fyrir margbreytileika fólks og 

skapi ekki einungis rými fyrir ólíkar skoðanir heldur einnig fyrir margs konar 

þarfir, færni, óskir og fjölbreytta heimsmynd (Ólafur Páll Jónsson, 2009). 

Hugmyndir um skóla án aðgreiningar sækja þannig meginstoðir sínar í 

lýðræðishugmyndir, en sem fyrr segir er hlutverk grunnskólans, samkvæmt 

markmiðsgrein laga, að stuðla að þátttöku barna í lýðræðisþjóðfélagi sem er 

í sífelldri þróun (Lög um grunnskóla nr. 91/2008, 2.gr.).  

Þetta á sér samhljóm í hugmyndum Deweys (1976), en samkvæmt þeim 

er lýðræðisleg þróun háð samfélagslegri þátttöku þegnanna þar sem þeir 

leggja reynslu sína af mörkum. Að mati Deweys þarf stofnun eins og skóli, 

eigi hún að teljast lýðræðisleg, að byggjast á lýðræðislega hugsandi 

einstaklingum; þar sem einstaklingar leysa hvers kyns ágreining með 

samræðum og með því hugarfari að geta lært hver af öðrum (Dewey, 1976). 

Þátttakan grundvallast þannig á jöfnum tækifærum þeirra til að deila með 

sér hugmyndum og reynslu sem er samofin þekkingu. Dewey lýsir reynslu 

(e. experience) sem ferli þar sem sú þekking sem einstaklingur hefur 
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tileinkað sér á einum stað nýtist til að skilja og fást við seinni tíma aðstæður 

á árangursríkan hátt.  

Dewey leit þannig á lýðræði sem einstaklingsbundinn lífsmáta þar sem 

trú á getu einstaklingsins til að geta tekið skynsamlegar ákvarðanir og 

athafnað sig á viðeigandi hátt við tilteknar aðstæður eru ríkjandi. Lýðræði í 

þessum skilningi, varðar fyrst og fremst möguleika einstaklinga til að vera 

gerendur í eigin lífi og með hvaða hætti fólk býr og lifir saman og hvernig 

það varðar sjálft réttlætið (Ólafur Páll Jónsson, 2009).  

Hugmyndir Deweys endurspegluðust hér á landi, m.a. í skrifum Wolfgang 

Edelsteins (2008), þar sem hann telur að hlutverk skólans sé að efla 

nemendur til þroska með því að veita þeim tækifæri til lýðræðislegra 

samskipta og lýðræðislegra aðgerða. Lýðræðislegri skólar stuðla að hans 

mati að því að rjúfa einangrun nemenda og tengja þá samfélagi skólans. 

Þetta á sér samhljóm í lögum og námskrám hér á landi, líkt og fjallað hefur 

verið um hér. Lýðræðisleg þátttaka byggist þar af leiðandi á að virkja 

félagslega færni þegnanna til samskipta við aðra þegna samfélagsins og 

veita þeim þannig tækifæri til að þróa og efla þessa færni sína (Wolfgang 

Edelstein, 2008). Félagsfærni þegnanna er því grundvöllur fyrir lýðræðislegri 

þátttöku sem hér er lýst. Nánar verður fjallað um félagsmótun barna í 

fræðilega hluta ritgerðarinnar (bls. 27). 

2.3 Samantekt 

Nú á dögum eiga öll börn samkvæmt lögum rétt á að komið sé til móts við 

námsþarfir þeirra í almennum grunnskóla án aðgreiningar, líkt og alþjóð-

legar samþykktir og lög um réttindi fatlaðs fólks kveða á um. Þetta er talið 

grundvallaratriði til þess að gefa börnum með fötlun kost á að taka þátt í 

lýðræðissamfélagi. Sveitarfélögum ber samkvæmt því að sjá börnunum fyrir 

viðeigandi námstækifærum en geta eigi að síður stofnað sérúrræði eða 

sérskóla ef það er talið gagnast barninu betur.  

Opinber stefnumörkun hér á landi tekur mið af hugmyndum um skóla án 

aðgreiningar. Hugtakið má nálgast frá ýmsum hliðum en hér er stuðst við 

við skilgreiningar Ferguson á hugtakinu sem ákveðið ferli í átt að jafnrétti. 

Hugmyndir um skóla án aðgreiningar sækja meginstoðir sínar í lýðræðis-

hugmyndir, en samkvæmt hugmyndum Deweys er í þeim m.a. lögð áhersla 

samfélagslega þátttöku þegnanna, þar sem öllum er gert fært að leggja 

reynslu sína af mörkum. 

Í næsta kafla ritgerðarinnar, sem er fræðilegi hluti hennar, verður nánar 

gerð grein fyrir þeim fræðilega grunni sem rannsóknin er byggð á. 
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3 Fræðilegur bakgrunnur 

Í þessum kafla verður fjallað um þann fræðilega grunn sem rannsóknin er 

byggð á og hugtök og sjónarhorn sem liggja henni til grundvallar eru gerð 

skil. Fyrst verður gerð grein fyrir félagslegum mótunarkenningum og hvernig 

þær byggjast á þeirri sýn að öll þekking mannsins sé félagsleg afurð. Þá 

verða kenningum um félagsauð gerð skil og gildi þess að hafa aðgang að 

góðum félagsauð. Fjallað verður um ólík sjónarhorn á skerðingu og fötlun; 

læknisfræðilegt sjónarhorn fötlunar og félagsleg sjónarhorn, og hvaða áhrif 

þessi sjónarhorn hafa á viðhorf fólks til fötlunar. Komið verður inn á 

félagsfærni og mikilvægi hennar á mótun sjálfsmyndar barna. Að lokum 

verður fjallað um rannsóknir á fjölskyldum barna með fötlun.  

3.1 Félagslegar mótunarkenningar 

Félagslegar mótunarkenningar (e. social constructionism) fjalla í stórum 

dráttum um á hvern hátt maðurinn mótar sinn eigin skilning á raunveru-

leikanum með túlkun sinni á honum og hvernig hann síðan endurtúlkar 

hann í samskiptum við aðra, og hefur fyrir vikið áhrif á mótun samfélagsins 

(Berger og Luckmann, 1966; Dóra S. Bjarnason, 2003; Dóra S. Bjarnason og 

Gretar L. Marinósson, 2007). Félagslegar mótunarkenningar eru gjarna 

kenndar við Berger og Luckmann (1966) og samkvæmt þeim byggist mótun 

samfélagsins á þekkingu sem er sköpuð af manninum og hugsmíðum hans. 

Þannig er samfélagið afleiðing af athöfnum mannsins. 

Hugmyndir um félagslegar mótunarkenningar má rekja til félagslegrar 

fyrirbærafræði (e. phenomenological sociology), sem leitast við að skýra 

hvernig maðurinn mótar og skynjar veröld sína, og til kenningar um 

táknbundin samskipti (e. symbolic interactionism). Þessar kenningar beina 

sjónum okkar að því hvernig menn bregðast við fólki og atburðum í 

umhverfi sínu, á grundvelli þeirrar merkingar sem þeir leggja í atburðina og 

verður til í gegnum félagsleg samskipti þeirra (Schwandt, 2007). Berger og 

Luckmann (1966) halda því fram að sérhvert háttarlag og atburður sé greypt 

inn í það menningar-, sögu- og samfélagslega samhengi sem maðurinn býr 

við. Þannig verður til nýr veruleiki sem maðurinn endurskoðar sífellt út frá 

reynslu sinni (Berger og Luckmann, 1966; Schwandt, 2007).  

Að mati Bergers og Luckmanns er í þessu sambandi mikilvægt að varpa 

ljósi á undirstöðu þekkingar og reynslu mannsins í daglegu lífi. Þekking og 
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reynsla gerir honum kleift að greina samfélagið með fyrirbærafræðilegri 

nálgun, en með þeirri nálgun er leitast við að lýsa meðvitaðri sammannlegri 

reynslu af veröldinni (e. lifeworld), eins og maðurinn skynjar hana 

(Schwandt, 2007). Félagslegar mótunarkenningar ganga auk þess út frá því 

að öll félagsleg fyrirbæri, þar á meðal þekking mannsins á 

„raunveruleikanum“, séu mótuð í gegnum samfélagsleg samskipti með 

notkun tungumáls eða annarra tákna (Berger og Luckmann, 1966), þar sem 

tungumál er grundvöllur þess að skilja raunveruleikann.  

Venjubundið háttarlag, sem viðgengst í samfélaginu, getur í þessum 

skilningi öðlast ákveðna merkingu, eða inntak (e. typification), og orðið 

þáttur í stofnanavæðingu (e. institutionalization). Þetta er mikilvægt því að 

með stofnanavæðingu verður til vald til þess að taka ákvarðanir og móta 

þann veruleika sem fólk býr við (Berger og Luckmann, 1966). 

Félagslegum mótunarkenningum má beita til þess að skýra reynslu 

foreldra barna með fötlun af skólagöngu barna sinna, með því að varpa ljósi 

á hugsmíð þeirra um hana. Þá geta þær varpað ljósi á hvernig hugmyndir 

skólans um börn með fötlun og nám þeirra hafa verið tákngerðar og 

stofnanavæddar í stofnun skólans. 

3.2 Kenningar um félagsauð  

Kenningar um félagsauð (e. social capital) getað varpað ljósi á þau öfl sem 

hindra eða greiða fyrir aðgang einstakra samfélagshópa að auðlindum, 

þjónustu og þá möguleika sem einstaklingar innan sama samfélags hafa til 

að njóta þeirra (Bagley, 2009). Samkvæmt skilgreiningu Bourdieus (1986) 

byggist félagsauður á þeim auðlindum sem fólk hefur aðgang að og að það 

sjái sér hag í að öðlast gott tengslanet sem er því til framdráttar á 

gagnkvæman hátt. Í huga hans byggist gott tengslanet á ólíkum sam-

böndum, þar sem ríkir sameiginleg þekking sem viðurkennd er innan 

hópsins; og það að tilheyra slíku tengslaneti veitir einstaklingum hópsins 

aðgang að sameiginlegum auði (Bourdieu, 1986). 

Bourdieu setur kenningar sínar um félagsauð í víðara samhengi við 

gangverk samfélagsins þar sem mismikilvægar auðlindir, eins og 

menningarauður (e. cultural capital), eða sá auður sem fólgin er í menntun 

einstaklingsins, þekkingu hans og færni á sviði menningar; táknbundinn 

auður (e. symbolic capital), eða þau félagslegu gæði sem metin eru á annan 

hátt en fjárhagslegan; og að sjálfsögðu fjármagnsauður (e. economic 

capital), spila saman með skýrum hætti. Auðlindirnar byggjast allar á 

fjárhagsauði, en hann er oft dulinn og hefur verið umbreytt yfir í annað 

form (Bourdieu, 1986).  
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Með kenningum Bourdieus er hægt að sýna fram á hvernig félagslegur 

ójöfnuður í flóknu samfélagskerfi er stofnanavæddur í formgerð 

félagsauðsins þar sem samkeppni ríkir í baráttunni um eignarstöðu (bæði 

fjármangslega og félagslega) og getur jafnvel valdið aukinni spennu 

(Bourdieu, 1986; Gammarnikow og Green, 2009).  

Skosku fræðimennirnir sem standa á bak við rannsóknarverkefnið AERS 

(Applied Educational Research Scheme) og unnið hafa að skólarannsóknum, 

komust að víðari samnefnara fyrir kenninguna um félagsauð (Ozga, Hulme 

og McGonigal, 2008). Fræðimennirnir byggja skilgreiningar sínar á 

hugtökum Bourdieus, en einnig hugtökum frá Putman og Coleman. Þeir 

skýra félagsauð sem þær ólíku auðlindir sem fólk hefur aðgang að með 

samböndum sínum innan fjölskyldu, samfélags eða annars tengslanets sem 

það kann að tengjast. Samkvæmt skilgreiningu þeirra bindur félagsauður 

fólk saman í fjölskyldur, félagsleg tengslanet og samfélög sem gagnast fólki 

við að byggja brýr og mynda tengsl út fyrir ramma vina og nágranna sem 

næst þeim standa (Ozga, Hulme og McGonigal, 2008).  

Kenningar fræðimannanna leggja áherslu á traust og að fólk sé þess 

áskynja að tilheyra og vera metið að verðleikum og hafa aðgang að 

tengslaneti góðra samskipta sem nýtist því á gagnkvæman hátt. Mikilvægir í 

því sambandi eru brúandi (e. bridging social capital) og tengjandi auður (e. 

linking social capital) þar sem brúandi auður skírskotar til víðra og 

margbreytilegra tengsla fólks og tengjandi auður til tengsla fólks sem er í 

misjafnri valdastöðu og hefur ólík viðhorf (Dóra S. Bjarnason, 2009 og 

2010a).  

Samkvæmt þessum skilgreiningum er að finna margar gerðir félagsauðs 

innan skólans; svo sem meðal meðlima skólasamfélagsins og innan 

fjölskyldna þeirra, innan nærsamfélagsins og einnig í tengslum skólans við 

aðra hópa utan hans. Þar getur félagsauður bæði orðið til þess að stuðla að 

jöfnuði og félagslegu réttlæti en einnig til að hindra aðgang að skólastarfi.  

Gæði félagsauðs innan skólasamfélags, svo og sá aðgangur sem einstakir 

meðlimir þess hafa að honum, hafa mikil áhrif á árangur í skólastarfinu 

(Field, 2009). Hér verða kenningar um félagsauð nýttar til þess að túlka 

reynslu mæðranna á einangrun barnanna og hvað hindraði aðgang þeirra 

að skólastarfinu.  

3.3 Ólík sjónarhorn á fötlun 

Þær hugmyndir sem eru ríkjandi um fötlun skipta máli vegna þess að þær 

móta skilning okkar á fólki með fötlun og hafa áhrif á viðhorf samfélagsins 

til þess. Hér verður gerð grein fyrir ólíkri sýn á fötlun og hvernig hún hefur 
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áhrif á hvern hátt samfélagið bregst við fólki með fötlun. Hún gerir okkur 

kleift að varpa ljósi á þá hugsmíð sem mæðurnar höfðu um fötlun barna 

sinna og dýpkar skilning okkar á því hvernig þær brugðust við henni. 

3.3.1 Læknisfræðilegt sjónarhorn á fötlun 

Læknisfræðilegt sjónarhorn á fötlun var ráðandi í hinum vestræna heimi 

mestan hluta síðustu aldar og hefur í langan tíma sett svip sinn á viðhorf 

fagfólks í heilbrigðis- og menntageiranum, sem og almennings, til fötlunar 

og gerir að miklu leyti enn (Rannveig Traustadóttir, 2003). Læknisfræðilega 

sjónarhornið á sér grunn í læknis- og heilsufélagsfræði og beinir sjónum að 

líkamlegum og andlegum röskunum (e. disorder) einstaklingsins og hvernig 

þær leiða til fötlunar (e. disability) (Barnes, Mercer og Shakespeare, 2000; 

Rannveig Traustadóttir, 2003). Með sjónarhorninu er lögð áhersla á að 

greina líkamleg eða andleg afbrigði, þ.e.a.s. skerðinguna (e. impairment) 

sem leiðir til fötlunar, svo að hægt sé að meðhöndla hana og leiðrétta 

(Rannveig Traustadóttir, 2003, bls. 25). En samkvæmt læknisfræðilegri 

nálgun liggur rót vandans í líffræðilegri skerðingu þess sem telst vera 

fatlaður. Oft er þá alhæft út frá skerðingu einstaklingsins og þeirri vanhæfni 

sem henni fylgir, og fötlunin sem slík verður að megineinkenni hans. Því er 

einnig talað um einstaklingsnálgun á fötlun í þessu sambandi. 

Til að greina skerðinguna er stuðst við alþjóðleg viðmið, samkvæmt 

ákveðnu flokkunarkerfi sem gert er í þeim tilgangi að afla og bera saman 

heilsufarslegar upplýsingar frá tilteknum svæðum og samhæfa áætlanir 

(Dóra S. Bjarnason og Gretar L. Marinósson, 2007). Læknisfræðilega sjónar-

hornið var lagt til grundvallar ICIDH-greiningarkerfinu2 um fötlun sem 

Alþjóða heilbrigðisstofnunin (WHO) gaf út árið 1980. Samkvæmt því 

skilgreinir greining skerðinguna sem ástæðu fyrir bæði fötlun og hömlun (e. 

handicap) einstaklingsins þar sem umhverfisþættir koma lítt við sögu 

(Barnes, Mercer og Shakespeare, 2000; Rannveig Traustadóttir, 2003). 

Þannig felur læknisfræðilega sjónarhornið í sér að litið er á fötlun sem 

andstæðu þess sem telst vera eðlilegt og heilbrigt. Seinna var þetta 

flokkunarkerfi endurskoðað fyrir áhrif félagslegra sjónarhorna, eins og vikið 

verður að hér á eftir. 

3.3.2 Félagsleg sjónarhorn á skerðingu og fötlun 

Á seinni hluta síðustu aldar kom upp gagnrýni á þennan hefðbundna 

læknisfræðilega skilning á fötlun, þar sem þær hugmyndir þóttu gegna 

                                                           
2
 International Classification of Impariments, Disabilities and Handicaps (1980). 



 

23 

lykilhlutverki í undirokun fólks með fötlun og ákvarða örlög þess (Barnes, 

Mercer og Shakespeare, 2000; Rannveig Traustadóttir, 2003; Dóra S. 

Bjarnason, 2004). Gagnrýnin átti sér rætur í pólitískri baráttu fólks með 

fötlun í Bretlandi og Bandaríkjunum en hún leiddi af sér nýjar og róttækar 

hugmyndir um félagsleg sjónarhorn á fötlun (e. social model of disability). 

Fræðimenn sem aðhyllast félagsleg sjónarhorn eiga það sameiginlegt að 

líta á hindranir, sem fólk með líkamlegar eða andlegar skerðingar mætir, og 

fötlun, sem það veldur, sem afleiðingar félagslegra hindrana (Rannveig 

Traustadóttir, 2003, bls. 29). Þeir telja hindranirnar felast í þeim félagslegu 

tengslum sem eru á milli fólks með skerðingu og þeirra sem eru án hennar, 

frekar en að hún sé af völdum skerðingarinnar sjálfrar, líkt og álitið er út frá 

læknisfræðilegu sjónarhorni. Lykilatriði í þeim skilningi er að aðgreina 

líffræðilega þætti (eða skerðinguna) frá félagslegum þáttum fötlunarinnar 

(Barnes, Mercer og Shakespeare, 2000; Rannveig Traustadóttir, 2003). 

Skerðing leiðir þannig ekki endilega til fötlunar, heldur er hún háð 

umhverfislegum þáttum, svo sem aðgengi og einnig neikvæðum viðhorfum 

sem hugsanlega geta leitt til fötlunar.  

Elsta, og jafnframt þekktasta, sjónarhornið er oft nefnt breska félagslega 

líkanið. Fræðimenn sem það aðhyllast telja að orsakir fötlunarinnar sé að 

finna í hindrunum sem eru samofnar innviðum samfélags hins ófatlaða 

meirihluta og setja fólki með fötlun tilteknar skorður (Barnes, Mercer og 

Shakespeare, 2000; Dóra S. Bjarnason og Gretar L. Marinósson, 2007). Þetta 

getur orðið til þess að að fólki verði útskúfað vegna skerðingar sinnar og  

þannig leitt til undirokunar. Í þessu sambandi vísar hugtakið fötlun til 

félagslegra þátta sem geta leitt til misréttis með því að taka einungis mið af 

ófötluðu fólki.  

Sú sýn sem birtist í breska líkaninu hefur verið gagnrýnd fyrir að einblína 

um of á samfélagslegar hindranir fötlunarinnar (Rannveig Traustadóttir, 

2003, bls. 31). Það sneiði fram hjá mikilvægi skerðingarinnar í daglegu lífi 

fólks með fötlun, með því að beina athyglinni að samspili fötlunarinnar við 

umhverfi sitt. Þar með hafi hagsmunum ákveðinna hópa fólks með fötlun, 

eins og fólks með þroskahömlun, geðræna erfiðleika eða heyrnarskerðingu, 

ekki verið gerð nægileg skil þar sem reynsla þess fellur ekki vel að þessu 

sjónarhorni. Þá hefur menningarlegum þáttum og persónulegri reynslu fólks 

með skerðingar þótt vera gerð lítil skil með þessu félagslegu sjónarhorni. 

Sýn félagslegra sjónarhorna hafði m.a. áhrif á endurskoðun flokkunar-

kerfis Alþjóða heilbrigðisstofnunar Sameinuðu þjóðanna (WHO). Með ICF-
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flokkunarkerfinu3 frá 2001 var ástand einstaklingsins, tengt heilsu, flokkað 

út frá tveimur þáttum; annars vegar virkni og skerðingu hans og hins vegar 

umhverfisþáttum og því sem lýtur að einstaklingnum í samfélaglegu 

samhengi (WHO, 2001).  

Eitt afbrigði félagslegra sjónarhorna, sem á rætur sínar að rekja til 

Bandaríkjanna, er norræna tengslalíkanið svokallaða en í því útlistar norski 

fræðimaðurinn Jan Tøssebro (2004) hugmyndir sínar. Hann telur að á 

Norðurlöndunum megi finna sameiginlegar hugmyndir um fötlun þrátt fyrir 

að þar hafi enginn einn skilningur verið ríkjandi. Í nálgun sinni leggur 

Tøssebro megináherslu á tengsl fólks með fötlun við umhverfi sitt og 

skilgreinir fatlanir sem misgengið á milli getu einstaklingsins og þeirrar kröfu 

sem umhverfið gerir til hans, þar sem umhverfið er ekki lagað að fólki með 

mismunandi þarfir (Tøssebro, 2004). Hann lítur svo á að fötlun sé 

afstæðubundin og að það séu aðstæður einstaklingins sem segja til um 

hvort skerðingin verði að fötlun. 

Með félagsleg sjónarhorn að leiðarljósi má leita skýringa á erfiðleikum 

barna með fötlun í almenna skólanum annars staðar en í skerðingu 

barnanna sjálfra og sjá þá í víðara samhengi. Þess vegna er hér talað um 

börn með fötlun og fólk með fötlun en ekki fötluð börn. 

3.3.3 Sjónarhorn á sviði fötlunarfræða 

Fötlunarfræði (e. disability studies) er þverfaglegt fræðasvið sem á sér 

grunn í félagslegum sjónarhornum og á sér rætur í baráttu hagsmunahópa 

fólks með fötlun á síðari áratugum fyrri aldar í Bandaríkjunum (Barnes, 

Mercer og Shakespeare, 2000; Rannveig Traustadóttir, 2003). Þau komu 

upp sem gagnrýni á hefðbundin fræðastörf þar sem sú tilhneiging var 

ríkjandi að alhæfa út frá reynslu meirihlutahópa. Þetta varð til þess að 

fræðimenn fóru að setja fötlun í pólitískt, félagslegt, efnahagslegt og 

menningarlegt samhengi, ásamt því að rýna í sögulega þróun. 

Fræðimenn á þessu sviði líta svo á að það misrétti sem fólk með fötlun 

verði fyrir sé byggt á ólíkum þáttum í lífi þess og að þeir séu samtvinnaðir 

(Barnes, Mercer og Shakespeare, 2000; Rannveig Traustadóttir, 2003). Til að 

skilja hvaða áhrif þetta flókna samspil hefur á líf fólks með fötlun telja þeir 

nauðsynlegt fjalla um það og afhjúpa, og að stunda þverfaglegar rannsóknir 

sem eru gerðar út frá sjónarhóli fólks með fötlun og af því sjálfu. Þannig 

verður til breiðari skilningur á fötlun þar sem fólk með fötlun verður 

sýnilegra.  

                                                           
3
 International Classification of Functioning, Disability and Health (2001). 
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Fræðin eiga sér samsvörun í þróun annarra fræðigreina sem snúa að 

ýmsum samfélagshópum sem hafa ekki notið jafnréttis og fullra mann-

réttinda og búið við mismunun af ýmsum toga, svo sem konur og ýmsir 

minnihlutahópar. Með því að beita þessari fræðilegu nálgun má varpa ljósi á 

það misrétti sem börn með þroskahömlun og fjölskyldur þeirra verða fyrir í 

almenna skólanum.  

Verður nú nánar vikið að öðrum mikilvægum þætti í sambandi við 

skólagöngu barna með þroskahömlun en það er félagsmótun þeirra.  

3.4 Félagsmótun barna 

Sjálfsmynd barna (n. identitet), eða sú hugmynd sem börn hafa um sjálf sig, 

mótast í samskiptum þeirra við aðra, en til þess að svo geti orðið þurfa þau 

að öðlast færni til félagslegra samskipta (Frønes, 1994). Börn mótast 

félagslega með því að tilheyra ákveðnu samfélagi og vera hluti af menningu. 

Þetta er eitt af grundvallaratriðunum til þess að börn geti tekið þátt í 

lýðræðissamfélagi, eins og því var lýst í kaflanum um stefnumörkun stjórn-

valda hér að framan (bls. 15). Í huga Frønes (1994) er félagsmótun (n. 

socialsering) það ferli sem mótar börn, bæði sem einstakar persónur og sem 

þegna samfélags og menningar. Hann sýnir fram á það með kenningum 

sínum hvernig félagsmótun fer fram í gegnum venjur samfélagsins og að 

þannig gefist börnunum kostur á að öðlast þá færni sem nauðsynleg er til að 

mæta kröfum samfélagsins. 

Fjölskyldubönd og samskipti jafnaldra byggjast á ólíkum eiginleikum sem 

eru börnunum mikilvægir. Frønes færir rök fyrir því að á meðan traust bönd 

innan fjölskyldu séu undirstaða fyrir félagsmótun barna, þar sem ákveðnar 

samskiptareglur og stöðugleiki gildir, þá sé það meðal jafnaldra sem félags- 

og samskiptahæfni barnanna þróast. Þau samskipti krefjast flóknari 

samskiptamáta, þar sem börnin þurfa að ávinna sér stöðu innan hópsins og 

þar sem þau geta borið sig saman við önnur börn (Frønes, 1994). Þetta er 

forsenda þess að börnin læri hvert af öðru og geti þannig aukið hæfni sína 

til að setja sig í spor annarra.  

Það verður þó að gæta þess að börn einangrist ekki í afmörkuðum hópi í 

samfélaginu, eða innan ákveðins menningarkima. Rannsókn Kristínar 

Björnsdóttur (2003) á unglingum með þroskahömlun í framhaldsskóla, sýndi 

fram á að þau tilheyrðu ákveðnum menningarkima innan skólasamfélagsins 

sem var aðskilin frá hópi ófatlaðra nemenda. Kristín komst að þeirri 

niðurstöðu að sjálfsmynd þessara unglinga kom til með að tengjast þeim 

viðhorfum sem ríktu innan menningarkimans og kom í veg fyrir að þeir yrðu 

fullgildir meðlimir skólasamfélagsins. Unglingarnir höfðu allir upplifað 
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fordóma vegna þroskahömlunar sinnar og benti Kristín jafnframt á að 

fordómum verði seint útrýmt á meðan slíkum hópum er haldið úti á jaðri 

samfélagsins (Kristín Björnsdóttir, 2003).  

Þar sem öll börn ganga í gegnum skólakerfið hér á landi gegnir skólinn 

veigamiklu hlutverki í því að gefa börnum með fötlun tækifæri til að taka 

þátt í starfi með jafnöldrum sínum. Það getur hann gert með því að styðja 

börnin í að ná færni í tjáskiptum, túlkun hugsunar sinnar og að læra að 

bregðast við öðrum (Frønes, 1994).  

Verður nú næst vikið nánar að hlutverki foreldra og þá sérstaklega 

mæðra barna með fötlun.  

3.5 Rannsóknir um foreldra og skólagöngu barna með fötlun 

Foreldrahlutverk felur í sér flókið samskiptaferli, en foreldrar hafa í flestum 

tilvikum fyrirmyndir og vita nokkurn veginn hvernig hlutirnir koma til með 

að ganga fyrir sig. Foreldrar barna með fötlun hafa hins vegar ekki jafn skýra 

fyrirmynd og eiga oft og tíðum í erfiðleikum með að bregðast við hlutverki 

sínu (McLaughlin og Goodley, 2008a; Rannveig Traustadóttir, 1995). Börnin 

þurfa iðulega meiri og flóknari umönnun en önnur börn, en samkvæmt 

Rannveigu Traustadóttur (1994) vísar „umönnun“ bæði til vinnunnar við að 

annast barnið og þeirrar „umhyggju“ sem borin er fyrir því. 

Skólaganga og lífshlaup barna með fötlun getur þannig valdið óvissu um 

hvernig hlutirnir eigi eftir að þróast og hvað framtíðin beri í skauti sér. 

Hlutverk foreldranna teygir sig auk þess út fyrir ramma einkalífsins þar sem 

opinberir aðilar koma að ákvarðanatöku um barnið, sem nauðsynleg er til 

að fá þau úrræði sem fjölskyldan þarfnast (Dóra S. Bjarnason, 2010a; 

McLaughlin og Goodley, 2008a). Framlenging verður síðan á umönnunar-

hlutverkinu þar sem foreldrarnir, í langflestum tilvikum mæðurnar, láta sig 

varða hvernig börnum með fötlun farnast almennt í samfélaginu.  

Foreldrar sem eignast börn með fötlun þurfa því iðulega að endurskoða 

þær væntingar sem þeir höfðu til barnsins og eiga þátt í að móta þá mynd 

sem þeir hafa af sjálfum sér (Dóra S. Bjarnason, 2010a; McLaughlin og 

Goodley, 2008a; Rannveig Traustadóttir, 1995). Með reynslu af að annast 

og umgangast barnið þróa flestar fjölskyldur með sér nýjan skilning á fötlun 

sem tengist þeim sjónarmiðum sem eru við lýði í samfélaginu hverju sinni 

og þeir miðla áfram til samfélagsins. Margir hafa lýst reynslu sinni sem svo 

að þeir hafi lent í nýrri veröld sem þeir hafi ekki áður kynnst (Rannveig 

Traustadóttir, 1995).  

Ljóst er að mikið álag, bæði líkamlegt, tilfinningalegt og fjárhagslegt álag, 

getur fylgt því að eignast barn með fötlun. Þegar umönnunarhlutverk víkkar 
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og eykst hvílir það einkum á mæðrunum, þar sem þær taka í flestum 

tilvikum að sér meginábyrgð á umönnun barnanna (Dóra S. Bjarnason, 

2010a; McLaughlin og Goodley, 2008a; Rannveig Traustadóttir, 1994 og 

1995). Í rannsókn Rannveigar Traustadóttur (1995) á reynslu bandarískra 

mæðra barna með fötlun kom fram, að við umönnun barnanna höfðu þær 

aukna tilhneigingu til að taka að sér hefðbundin heimilisstörf. Það olli því oft 

að bilið milli kynjanna jókst, sökum þess að mæðurnar fundu fyrir þrýstingi 

á að snúa sér enn frekar að skyldum innan fjölskyldu og heimilis og draga sig 

úr opinberu lífi (Rannveig Traustadóttir, 1995). Margar mæðranna litu samt 

sem áður svo á að umönnun barnanna hefði fært þeim lífsfyllingu og aukinn 

styrk. 

Þessar rannsóknir hafa á sama hátt sýnt fram á að verkaskiptingu feðra 

og mæðra á heimilisstörfum og umönnun barna með fötlun sé misskipt 

(Dóra S. Bjarnason, 2009 og 2010a; McLaughlin og Goodley, 2008a; 

Rannveig Traustadóttir, 1995). Í þeim kemur m.a. fram að mæðurnar sjá 

yfirleitt um daglega umönnun barnanna og eru í samskiptum við fagfólk og 

aðra þá sem veita börnunum þjónustu, auk þess að annast samskipti við vini 

og vandamenn. Helsta ákvarðanataka í tengslum við börnin er þannig í 

þeirra höndum. Flestar hafa þær þurft að endurskoða líf sitt með það fyrir 

augum að laga það að börnunum og þörfum fjölskyldunnar (McLaughlin og 

Goodley, 2008a). Líf feðranna raskast hins vegar með öðrum hætti og 

langflestir þeirra halda sínu striki í fullu starfi utan heimilis. Þeir bæta jafnvel 

við sig verkum og sinna hugðarefnum sínum. Hlutverk þeirra er að styðja 

mæðurnar og taka þátt í ákvörðun þeirra, jafnvel þó að þeir séu þeim ekki 

ætíð sammála (Dóra S. Bjarnason, 2010a; McLaughlin og Goodley, 2008a; 

Rannveig Traustadóttir, 1995). Mæður og feður barna með fötlun hafa því 

ólíku hlutverki að gegna í sambandi við umönnun þeirra. Þessi hlutverk 

endurspeglast greinilega í viðhorfi fagfólks þar sem hið innbyggða 

valdamisvægi, sem oft ríkir í samskiptum fagfólks og foreldra, kemur fram 

með ólíkum hætti eftir því hvort það er móðirin eða faðirinn sem á í hlut.  

Rannsóknir á reynslu foreldra barna með fötlun, oftast mæðranna, á 

skólagöngu barna þeirra, gefa til kynna hvernig skólakerfið stendur sig 

gagnvart börnunum og foreldrum þeirra. Þær gefa auk þess vísbendingar 

um hvers foreldrar vænta af skólanum og fagfólki í kerfinu.  

Í bókinni Tálmar og tækifæri er birt rannsókn á menntun nemenda með 

þroskahömlum í almennum skólum og sérskólum eða sérúrræðum. Þar var 

kannað viðhorf og væntingar foreldra og starfsfólks til náms og þátttöku 

nemendanna. Í rannsókninni kom fram að við upphaf skólagöngunnar 

óskuðu þrefalt fleiri foreldrar eftir að barnið gengi í almennan grunnskóla 
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fremur en sérskóla (Gretar L. Marinósson, 2007, bls. 17). Helstu ástæður 

þess að foreldrar kusu almenna skólann fyrir börn sín voru væntingar um 

félagstengsl barnanna, nálægð við heimili, svo og gæði skólastarfsins, auk 

þess sem viðhorf skólastjórnenda gat haft áhrif (Gretar L. Marinósson, 

Ingibjörg H. Harðardóttir og Ingibjörg Kaldalóns, 2007, bls. 163). Langflestir 

foreldrar, sem völdu sérskóla, gerðu það hins vegar vegna hugmynda sinna 

um gæði skólastarfsins og vonar um félagstengsl barnsins (Ingibjörg H. 

Harðardóttir, Dóra S. Bjarnason og Ingibjörg Kaldalóns, 2007, bls. 193).  

Niðurstöður í Tálmum og tækifærum leiddu í ljós að helstu áhyggjur 

foreldra af börnum þeirra lutu að framtíðarskólagöngu þeirra, félagslegum 

samskiptum eða einangrun og voru áhyggjurnar þær sömu, hvort sem 

barnið gekk í almennan skóla, sérdeild eða sérskóla (Gretar L. Marinósson, 

Ingibjörg H. Harðardóttir og Ingibjörg Kaldalóns, 2007, bls. 166; Ingibjörg H. 

Harðardóttir, Dóra S. Bjarnason og Ingibjörg Kaldalóns, 2007, bls. 182). Auk 

þess kom fram að foreldar barna í almennum skólum höfðu áhyggjur af 

litlum framförum barnanna í þroska og námi og skorti á þjónustu skólans, 

en þar svöruðu um 40% foreldra að barnið væri aðallega á ábyrgð eins 

starfsmanns og tæplega helmingur taldi að sá aðili væri stuðningsfulltrúi 

(Gretar L. Marinósson, Ingibjörg H. Harðardóttir og Ingibjörg Kaldalóns, 

2007, bls. 130). En eins og Freyja Haraldsdóttir (2007) hefur bent á þurfa 

börn, sem eru með stuðningsaðila sér til aðstoðar, jafnframt á kennara 

sínum að halda.  

Þrátt fyrir þessar niðurstöður töldu næstum allir foreldrar í rannsókninni 

sig vera sátta við ákvörðun sína um val á skóla, hvort sem um var að ræða 

almennan grunnskóla eða sérskóla, og lýstu jafnframt yfir ánægju sinni með 

dvöl barnanna í skólanum (sömu heimildir bls. 126 og 170). En niður-

stöðurnar sýndu einnig að foreldrarnir höfðu takmarkaða þekkingu á hvað 

fór fram í skólanum (Gretar L. Marinósson, 2007, bls. 20) og þeir höfðu að 

sama skapi sjálfir óskað eftir þessari skólavist fyrir börn sín.  

Áhyggjur foreldra af félagslegri stöðu og framtíð barnanna á sér 

samhljóm í öðrum rannsóknum (Eyrún Í. Gísladóttir, 2000; Guðný Bergþóra 

Tryggvadóttir o.fl., 2000). Í Tálmum og tækifærum kom fram að tæplega 

þriðjungur foreldra barna í almennum skóla taldi að börnin ættu mikil eða 

frekar mikil samskipti við önnur börn í bekknum (Gretar L. Marinósson, 

Ingibjörg H. Harðardóttir og Ingibjörg Kaldalóns, 2007, bls. 153), og flestir 

álitu þeir að samskiptin myndu breytast lítið eða fara minnkandi. Ríflega 

helmingur foreldra barna í sérskólum taldi börnin eiga vini í skólanum en 

aðeins 13% að þau ættu vini utan skólans (Ingibjörg H. Harðardóttir, Dóra S. 

Bjarnason og Ingibjörg Kaldalóns, 2007, bls. 198). Sem fyrr segir réðu 
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félagstengsl miklu um ákvörðun foreldra við val á skóla, hvort sem um var 

að ræða almennan skóla eða sérskóla. Samkvæmt þessum niðurstöðum 

virðist sem að börn með fötlun, sem gengu í sérskóla, hafi haft meiri 

samskipti við jafnaldra sína en þau sem gengu í almennan skóla, en þau 

samskipti takmörkuðust hins vegar við sérskólann.  

Rannsókn Eyrúnar Í. Gísladóttur (2000) fjallar um væntingar og óskir 

foreldra barna með fötlun til námstækifæra við upphaf skólagöngu barna 

sinna. Þar kom fram að reynsla foreldranna hafi einkennst af samfelldri 

baráttu við að fá viðunandi úrlausnir fyrir börn sín og að í fæstum tilvikum 

hafi verið um eiginlegt val á skólaúrræði að ræða. Foreldrarnir höfðu hins 

vegar haft jákvæða reynslu af dvöl barnanna í leikskóla, þar sem þau voru í 

hópi ófatlaðra jafnaldra sinna, en það ýtti undir væntingar þeirra og kröfur 

um að börn þeirra færu í almennan skóla. Niðurstöður leiddu í ljós að 

foreldrar lögðu ríka áherslu á að börnum þeirra liði vel í skólanum og að þau 

væru ánægð, umfram það að þau tækju framförum í námi (Eyrún Í. 

Gísladóttir, 2000). Þá fannst þeim mikilvægt að börnin umgengjust skóla-

félaga sína. Ein helsta ástæða þess að foreldrar óskuðu eftir því að flytja 

börnin í sérhæfðara umhverfi var félagsleg einsemd barnanna og vanlíðan 

af þeim sökum. Þeir sem flutt höfðu börn sín höfðu meiri væntingar til þess 

að sérúrræðin hefðu í för með sér félagslegar úrlausnir og að barnið 

eignaðist félaga, heldur en þau höfðu haft til almenna skólans. 

Margar rannsóknir hafa sýnt fram á að foreldrar barna með fötlun hafa 

þurft að hafa mikið fyrir því að leita réttar síns og fá þá þjónustu sem þeir 

áttu rétt á, og að ekki hafi verið tekið nægilegt tillit til sjónamiða þeirra 

(Dóra S. Bjarnason, 2009 og 2010a; Jóna G. Ingólfsdóttir og Rannveig 

Traustadóttir, 2010; McLaughlin og Goodley, 2008). Þá hafa niðurstöður 

einnig leitt í ljós að foreldrar bera takmarkað traust til almenna skólans og 

þess að hann hafi raunverulegan áhuga á börnum þeirra og þess að veita 

þeim jafnrétti á við nemendur án fötlunar (Gretar L. Marinósson, 2007, bls. 

21). Þetta gat valdið biturð í garð kerfisins og leitt af sér neikvæðni, sem 

torveldaði samstarfið. 

Dóra S. Bjarnason (2009) hefur bent á að þó svo að foreldrum og fagfólki 

sé ætlað að vinna saman að velferð barnsins, og margar heimildir styðji að 

svo sé, þá séu mörg dæmi um baráttu foreldra þar sem fagfólk hafi valdið 

þeim vonbrigðum, ekki hafi verið á þá hlustað og óskir þeirra hunsaðar. 

Foreldrum hafi verið vantreyst þegar komið hafi að ákvarðanatöku um 

mikilvæga þætti er varða líf þeirra og barna þeirra og ákvarðanir verið 

teknar sem beinlínis höfðu neikvæð áhrif á fjölskylduna. Foreldrarnir hafi 

þannig farið á mis við ýmis réttindi sem þeir áttu. 
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Bandaríski kennarinn og rithöfundurinn Valle (2009) hefur í skrifum 

sínum fjallað um orðræðu um sérkennslu í almennum skólum. Skrifin byggir 

hún á viðtölum við mæður barna sem áttu við námsörðugleika að stríða í 

skólanum. Valle telur að öll umræða um fötlun sé sprottin út frá mæðrum 

sem tala fyrir hönd barna sinna sem geta ekki sjálf talað máli sínu (Valle, 

2009). Mæðurnar hafi þurft að taka á móti margs konar upplýsingum um 

börn sín og bregðast við þekkingu sem ekki samrýmdist þeirra eigin 

þekkingu, og oft var beinlínis litið fram hjá henni. „Kvenlæg“ þekking þeirra 

var álitin huglæg, tilfinningahlaðin, óverðug og einskis virði gagnvart hinni 

ríkjandi „karllægu“ þekkingu sem var talin óvefengjanleg með sínum 

mælanlegu niðurstöðum. Sú mynd sem fagfólk dró upp af börnum 

mæðranna með niðurstöðum prófana, sem ófullkomnum og van-

megnugum, var oft önnur en sú sem þær höfðu. Valle sýndi fram á það í 

rannsóknum sínum að mæðurnar höfðu aðra sögu að segja um skólagöngu 

barna sinna, en þær sögur áttu það sameignlegt að storka hinni viðteknu 

sögu (Valle, 2009). 

Dóra S. Bjarnason (2010a) gerði nýlega yfirgripsmikla rannsókn á 

foreldrum barna með fötlun í ljósi breytinga á opinberri velferðarstefnu og 

samfélagsbreytinga á Íslandi á tímabilinu 1974–2007. Niðurstöður rann-

sóknarinnar sýndu fram á að vægi ábyrgðar á fötlun barnsins hafi flust á 

tímabilinu frá því að vera eingöngu einkamál fjölskyldunnar og yfir í að vera 

einnig opinbert mál, þar sem ábyrgðin á stuðningi barnsins færðist yfir á 

stjórnkerfið og samfélagið í heild, þar sem grundvöllurinn var réttindi 

barnsins sem þátttakandi í samfélagi. Dóra komst að þeirri niðurstöðu að 

aðstæður barna með fötlun og fjölskyldna þeirra höfðu batnað mjög á 

tímabilinu, börnin tóku orðið meiri þátt í skólastarfi og samfélagi, en 

foreldrar fengu hins vegar litla eða enga aðstoð frá fjölskyldu og vinum. 

Aðgangur að sérfræðiþekkingu hafði aukist, en erfiðlega gekk fyrir foreldra 

að skilja hvernig þessum formlega stuðningi4 væri háttað, sem var bæði 

flókinn og óljós. 

Niðurstöður gáfu einnig til kynna að aðgangur og tengsl foreldranna við 

brúandi og tengjandi félagsauð tengdist félagslegri stöðu þeirra, bakgrunni 

og félagslegum aðstæðum. Hann var líklegur til að efla foreldrana og gera 

þeim betur kleift að sækja formlegan stuðning og átti meginþátt í vali þeirra 

                                                           
4
 Með formlegum stuðningi er átt við það kerfi og aðferðir sem samfélagið hefur 

komið á laggirnar og sem eiga að veita fötluðu fólki þann stuðning sem það 
þarfnast vegna skerðingar sinnar. 
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á skóla (Dóra S. Bjarnason, 2010a). Aðgengi og tengsl við félagsauð veitti 

þeim þannig stuðning á annan hátt en þann læknisfræðilega.  

3.6 Samantekt 

Í þessum kafla hefur verið gerð grein fyrir þeim kenningum og hugtökum 

sem nýtt eru í rannsókninni til þess að varpa ljósi á reynslu mæðranna. Sagt 

var frá rannsóknum sem tengjast fjölskyldum barna með fötlun og 

skólagöngu barnanna.  

Fjallað var um félagslegar mótunarkenningar, en þær eru aðallega 

kenndar við Berger og Luckmann (1966). Þær fjalla um það hvernig 

maðurinn mótar samfélagið með túlkun sinni á raunveruleikanum og 

hvernig venjur samfélagsins geta orðið stofnanavæddar. Félagslegar 

mótunarkenningar gagnast til þess að varpa ljósi á þau gildi sem eru við lýði 

í samfélaginu og hvaða áhrif þau hafa á túlkun mæðranna á reynslu sinni.  

Gerð var grein fyrir kenningum um félagsauð þar sem stuðst var við 

skilgreiningar skosku fræðimannanna á bak við rannsóknarverkefnið AERS 

(Applied Educational Research Scheme), en þeir byggja á hugtökum frá 

bæði Bourdieu og þeim Putman og Coleman. Með kenningunum er hægt að 

varpa ljósi á gæði þess félagsauðs sem tilteknir hópar eða einstaklingar hafa 

aðgang að. Þannig má m.a. skýra hvað hindrar og hvað greiðir fyrir aðgangi 

barnanna í almenna skólanum. 

Greint var frá ólíkum nálgunum á fötlun, en þær eru mikilvægar vegna 

þess að þær hafa áhrif á mótun viðhorfs fólks til skólagöngu barna með 

fötlun. Skýrt var frá læknisfræðilegu líkani fötlunar en með þeim er áhersla 

á að greina líkamlegar eða andlegar skerðingar, sem leiða til fötlunar, og á 

að meðhöndla þær. Félagslegum nálgunum á fötlun voru gerð skil en þær 

nálganir leitast við að aðgreina skerðinguna frá félagslegum þáttum fötlunar 

sem geta leitt til misréttis. Þá var greint frá sjónarhorni þeirra sem starfa 

innan fötlunarfræðinnar en það er ný fræðigrein sem kom upp sem gagn-

rýni á hefðbundin fræðastörf og þar sem er leitast eftir að skilja fötlun í 

víðara samhengi út frá fleiri fræðigreinum og reynslu fólks með fötlun.  

Þvínæst var greint frá félagsmótun barna, sem samkvæmt hugmyndum 

Frønes verður til í gegnum venjur samfélagsins. Hún er grundvöllur fyrir 

samfélagslegri þátttöku barnanna og gegnir því skólinn veigamiklu hlutverki 

í því sambandi.  

Að lokum var greint frá rannsóknum á foreldrum barna með fötlun, 

sérstaklega með hliðsjón af mæðrum og skólagöngu barnanna. 
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Í næsta kafla verður fjallað um aðferðafræði rannsóknarinnar og sagt frá 

framkvæmd hennar. 
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4 Aðferðafræði og framkvæmd rannsóknar 

Hér verður sagt frá framkvæmd rannsóknarinnar, markmiðum hennar, 

rannsóknarspurningum og aðferðum sem beitt var við rannsóknina. Fjallað 

verður um þann kenningar- og fræðilega bakgrunn sem liggur til grundvallar 

rannsókninni, á hvaða hátt gagna var aflað, val á þátttakendum og hvernig 

staðið var að greiningu gagnanna. Að lokum verður gerð grein fyrir 

aðferðafræðilegum og siðferðilegum áskorunum sem upp komu við gerð 

rannsóknarinnar. 

4.1 Markmið og rannsóknarspurningar 

Markmið rannsóknarinnar var að varpa ljósi á reynslu mæðra barna með 

þroskahömlun af skólagöngu barna sinna, með hliðsjón af flutningi 

barnanna frá almennum grunnskóla yfir í sérskóla og sérdeild. Í því skyni var 

kannað hvaða ástæður mæðurnar höfðu til að flytja börnin, hvernig þær 

brugðust við flutningnum og hvernig þær mátu gildi flutningsins fyrir 

börnin. 

Með þessi markmið í huga voru eftirfarandi rannsóknarspurningar 

hafðar að leiðarljósi: 

 Hver er reynsla mæðra barna með þroskahömlun, sem byrjað hafa 

grunnskólagöngu sína í almennum skóla og verið flutt yfir í sérskóla 

og sérdeild, af skólagöngu barna sinna og hvernig hafa þær brugðist 

við henni?  

 Hvers vegna tóku mæðurnar ákvörðun um að flytja börnin yfir í 

sérskóla eða sérdeild? 

 Hvað fannst mæðrunum um þá úrlausn sem börnin fengu í 

sérskólanum og sérdeildinni?  

 

4.2 Aðferðir 

Rannsóknin byggist á eigindlegum aðferðum en þær beinast að því að fá 

fram sem heildstæðasta mynd af lífi fólks og aðstæðum út frá sjónarhorni 

þess sjálfs (Bogdan og Bilken, 2003; Lichtman, 2006). Markmiðið er að 

öðlast innsýn í líf fólks og öðlast skilning á hátterni þess (Bogdan og Bilken, 

2003; Lichtman, 2006).  
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Aðferðir eigindlegra rannsókna fela í sér margvíslegar samfélagslegar 

eftirgrennslanir, sem eiga sér m.a. rætur í hugmyndum fyrirbærafræðinnar 

(e. phenomenology) og hugtakinu Verstehen. Með aðferðum 

fyrirbærafræðinnar er leitast við að dýpka skilning á lífsreynslu fólks sem 

hefur reynslu af tilteknu fyrirbæri, eins og það lýsir því. Markmiðið er að 

lýsa og skilja fyrirbærið og komast að kjarna þess, þannig að unnt verði að fá 

fram sem heilstæðasta mynd af reynslunni og túlka hana (Lichtman, 2006).  

Hugtakið Verstehen innan fyrirbærafræðilegrar nálgunar táknar í grófum 

dráttum það hvernig fólk túlkar skilning sinn á raunveruleikanum 

(Schwandt, 2007, bls. 314). Verstehen vísar til þess sameiginlega skilnings 

(e. intersubjective) sem fólk leggur í þá reynslu sem það á sameiginlega með 

öðrum og þær venjur samfélagsins sem raunveruleikinn samanstendur af, 

eða eiginleika life world, og á hvern hátt fólk sé sér meðvitað um skilning 

sinn á venjum sínum og samferðamanna sinna (Schwandt, 2007). Hugtakið 

vísar til þess hvernig rannsakandi túlkar eða skilur annað fólk með því að 

nota eigið innsæi til skilnings á táknbundnum samskiptum, til þess að varpa 

ljósi á og skilja reynslu þeirra sem athugunin beinist að (Colman, 2001).  

Með því að beita þessum aðferðum við gerð rannsóknarinnar má varpa 

ljósi á þann skilning og þá merkingu sem mæðurnar leggja í reynslu sína af 

skólagöngu barnanna og hvernig þær túlka hana og öðlast aukin skilning á 

viðbrögðum þeirra og viðhorfum.  

4.3 Öflun gagna 

Í eigindlegum rannsóknum er gagna aflað á vettvangi og í umhverfi sem 

þátttakendum er eiginlegt. Gögnin eru oftast í formi orða sem rannsakandi 

hefur aflað með viðtölum og athugunum, með sjálfan sig sem tæki; en geta 

enn fremur falið í sér hluti sem aðrir hafa gert og rannsakandanum finnst 

gagnlegir; svo sem dagbækur, myndir, opinber gögn eða blaðagreinar 

(Bogdan og Bilken, 2003). Tilgangur með viðtölum eigindlegra rannsókna er 

að afla upplýsinga til þess að skilja tiltekna þætti í daglegu lífi þátt-

takendanna, út frá sjónarhóli og reynslu þeirra sjálfra (Kvale og Brinkmann, 

2009). 

Meginaðferðin við öflun gagna var að taka hálfopin (e. semi-structured) 

viðtöl, í því skyni að fá fram svör við meginspurningum rannsóknarinnar. 

Efnið var síðan dýpkað með fleiri spurningum til þess að ná fram fleiri 

blæbrigðum (Bogdan og Bilken, 2003). Í þessum tilgangi útbjó ég atriða-

orðalista með 10 atriðum (sjá viðauka bls. 87), sem ætlað var að fá fram 

mynd af viðhorfum og reynslu þátttakenda, t.d. um hugmyndir mæðranna 

um líðan barnanna í almenna skólanum, samstarf þeirra við fagfólk og 
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hvernig þær sáu fyrir sér framtíð barnsins. Oft komu þessir þættir þó fram í 

viðtalinu án þess að vikið væri að þeim sérstaklega. Auk viðtalanna studdist 

ég við opinber gögn sem hafa verið stefnumótandi fyrir skólakerfið, svo og 

gögn um réttindi og réttarstöðu fólks með fötlun.5  

Fimm mæður barna með þroskahömlun tóku þátt í rannsókninni. Börnin 

hófu öll grunnskólagöngu í almennum skóla en voru síðan flutt yfir í 

sérhæfðari úrræði (sérskóla og sérdeild). Börnin voru með mismunandi 

skerðingar og höfðu gengið í almennan skóla í tvö til sjö ár, en lögð var 

áhersla á að mæðurnar hefðu haft talsverða reynslu, bæði af almenna 

skólanum og sérúrræðum, og að ekki væri of langt liðið frá grunnskóla-

göngunni til þess að þær ættu auðveldara með að rifja upp reynslu sína. 

Varðandi skólagöngu barnanna hafði ég sérstakan áhuga á að skoða hvers 

vegna mæðurnar höfðu kosið að flytja börnin. 

Börn þessara mæðra, þrjár stúlkur og tveir drengir á aldrinum 14 til 18 

ára, fluttu yfir í sérúrræði þegar þau voru í þriðja til áttunda bekk. Þrjú 

barnanna höfðu lokið grunnskóla á undanförnum þremur árum og voru 

komin í eða í þann veg að hefja framhaldsskólanám en tvær stúlknanna 

voru að byrja í níunda bekk. Nánar verður greint frá mæðrunum og börnum 

þeirra í sérstökum kafla hér á eftir (bls. 41). 

Ég komst í kynni við mæðurnar með því að hafa samband við 

aðstoðarskólastjóra sérskólans og vegna ábendinga frá kennurum og 

starfsmanni Greiningarstöðvar ríkisins, en í sumum tilvikum var um sömu 

mæðurnar að ræða. Bað ég viðkomandi aðila um að hafa milligöngu um 

viðtal við þær. Ég hafði unnið með eða tengst þremur mæðranna, en tvær 

þeirra var ég að hitta í fyrsta sinn. Ég hafði hitt fjögur barnanna í gegnum 

starf mitt, en annan drengjanna hitti ég í fyrsta skipti þegar ég átti viðtalið 

við móðurina á heimili þeirra. Þessi tengsl, sem erfitt er að komast hjá þar 

sem ég hafði starfað í sérskólanum sem flest börnin gengu í, höfðu sína 

kosti og galla, eins og nánar verður vikið að síðar hér í kaflanum þar sem 

fjallað er um siðferðileg álitamál. 

 Viðtölin fóru fram vorið og sumarið 2011. Áður en viðtölin áttu sér stað 

gaf ég mæðrunum grunnupplýsingar um rannsóknina, hver markmið hennar 

væru og hvað ég hefði í hyggju að gera við upplýsingarnar, ásamt því 

                                                           
5
  Eins og þau birtast í Aðalnámskrá grunnskóla (2006) sem byggist á lögum um 

grunnskóla frá 1995; ásamt lögum frá 2008, Salamanca-yfirlýsingunni og 
rammaáætlun um aðgerðir vegna nemenda með sérþarfir (1995), samningi á 
vegum Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks (2007) og reglugerð um 
nemendur með sérþarfir í grunnskóla (2010). 
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hvernig trúnaði yrði háttað. Þær gáfu mér allar strax skriflegt samþykki um 

að ég mætti nýta upplýsingarnar úr viðtalinu við þær, án nokkurra 

athugasemda. Viðtölin fóru ýmist fram á heimili mínu, heimili þátttakenda, 

á vinnustað eða á kaffihúsi, allt eftir því hvað hentaði mæðrunum best. 

Opinberar kringumstæður, eins og kaffihús eða vinnustaðir, reyndust óþarfa 

streituvaldar þar sem ófyrirséðar truflanir gátu komið upp. Þegar viðtölin 

fóru fram í heimahúsi gáfu mæðurnar sér mun betri tíma og þau gengu 

þægilegar fyrir sig.  

Viðtölin tóku allt frá 40 mínútum og upp í tæpa tvo tíma og voru þau 

hljóðrituð að fegnu góðfúslegu leyfi viðmælenda. Ég hóf viðtölin á að spyrja 

mæðurnar almennra spurninga sem sýndu áhuga minn á því sem þær væru 

að gera. Þá gerði ég mér far um að enda viðtalið á léttum nótum og spurði 

gjarna hvernig þær sæju framtíð barnanna fyrir sér og áttu þær þá auðvelt 

með að gefa ímyndunaraflinu lausan tauminn. Upp úr því spruttu oft 

skemmtilegar hugrenningar. Viðtölin fólust að mestu í frásögn mæðranna 

en ég kom með einstaka spurningar inn á milli til að fylla upp í myndina. 

Eftir hvert viðtal skráði ég hugrenningar mínar í tengslum við viðtölin í 

tiltekna leiðarbók og þau voru síðan rituð upp frá orði til orðs.  

4.4 Greining gagna 

Við úrvinnslu viðtalanna var tækni grundaðrar kenningar (e. grounded 

theory) höfð til hliðsjónar. Það er tækni sem notuð er til að þróa kenningar 

um félagsleg fyrirbæri á kerfisbundinn hátt (Glaser og Strauss, 1967; 

Schwandt, 2007). Þar er litið á tiltekin fyrirbæri, atburði eða venjur, eins og 

þeim er lýst með orðum viðmælandans. Leitast er við að skilja það sem fer 

fram með því að bera gögnin saman og fá fram meginþætti efnisins 

(Lichtman, 2006) og að draga ályktanir út frá þeim.  

Tækni grundaðrar kenningar felst í því að sundurgreina gögnin og draga 

fram úr textanum meginatriði hans með því að lykla (e. code) orð, setningar 

eða hluta textans (Glaser og Strauss, 1967; Lichtman, 2006). Lyklarnir eru 

síðan bornir saman innbyrðis og flokkaðir eftir því hvað þeir eiga 

sameiginlegt og hvað skilur þá að. Flokkarnir (e. categories) eru síðan 

endurskoðaðir eftir því sem þeir spretta fram, þar til sjá má heildarmynd 

gagnanna og hægt er að draga ályktanir út frá þeim. 

Ég byrjaði á að lykla textann í hverju viðtali fyrir sig til þess að fá fram 

meginatriði gagnanna. Þá voru lyklarnir bornir saman eftir því sem þeir 

spruttu fram og kannað hvað væri sameiginlegt og hvað ólíkt í reynslu 

mæðranna með því að búa til flokka. Flokkarnir voru síðan dregnir enn 

frekar saman í því skyni að fá fram heildarmynd af viðkomandi flokkum og 
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síðan dregnar ályktanir út frá þeim. Þetta voru flokkar eins og reynsla 

mæðranna af leikskóladvöl barnanna, á erfiðleikum og einangrun barnanna 

í almenna skólanum, samskiptum barnanna við skólafélaga, ástæður þess 

að þær kusu að flytja börnin og hugmyndir þeirra til náms og líðan barnanna 

í sérskólanum og sérdeildinni.  

Til þess að vekja traust mæðranna lagði ég áherslu á að upplýsa þær í 

stuttu máli um eðli og tilgang rannsóknarinnar fyrir viðtalið, auk þess sem 

þeim var heitið fullum trúnaði um meðferð upplýsinga. Þær gáfu mér 

umbúðalaust skriflegt samþykki fyrir því að ég mætti nota upplýsingarnar, 

en jafnframt áréttaði ég að þær gætu hvenær sem er dregið það til baka, 

æsktu þær þess. Það kom mér á óvart hvað þær voru fúsar að segja sögu 

sína og að hvergi gætti neins vafa hjá þeim í tengslum við þátttökuna. 

Tilkynna þurfti rannsóknina, sem byggist á upplýstu samþykki, til Persónu-

verndar, sbr. 4.gr. reglna um vinnslu persónuupplýsinga (Reglur um 

tilkynningarskyldu og leyfisskyldu á vinnslu persónuupplýsinga nr. 

712/2008). 

Til að auka á trúverðugleika rannsóknarinnar notaði ég margprófun (e. 

triangulation) þar sem ég hafði samband við flestar mæðurnar aftur undir 

lok greiningar gagnanna, annað hvort til að sannfæra mig um að ég hefði 

dregið réttar ályktanir eða ef mér fannst ég þurfa að skerpa á upplýsingum. 

Að lokum skoðaði ég niðurstöðurnar í ljósi annarra rannsókna og setti þær í 

tengsl við kenningar og hugtök.  

4.5 Aðferðafræðilegar og siðferðislegar áskoranir 

Eigindlegar rannsóknir, sem beinast að líf fólks og tilfinningum þess, eru oft 

vandmeðfarnar. Þeir aðilar sem að þeim koma hafa ólík hlutverk sem fela í 

sér mismikil völd og oft er um að ræða fólk í viðkvæmri stöðu (Dóra S. 

Bjarnason, 2010a). Við aðstæður sem þessar getur auðveldlega myndast 

spenna milli aðila og hætta á að upp komi vandamál af siðferðislegum toga 

sem vert er að huga að. Rannsakandi semur texta með hjálp þátttakenda og 

miðlar síðan endanlegum texta til lesenda, sem þeir meðtaka og túlka á sinn 

hátt. Sú túlkun getur tekið á sig aðra mynd en þá sem þátttakendur höfðu í 

huga og haft ófyrirséðar afleiðingar. 

Í breiðum skilningi fjallar siðferði um það sem réttlætir mannlegt 

háttarlag, sérstaklega þegar það snertir aðra (Schwandt, 2007). Það er 

mikilvægt að sá sem rannsakar félagsleg fyrirbæri skilji eigið siðferði, og 

hvernig hann sem rannsakandi mótar og skilgreinir samskipti sín við aðra. Til 

þess að svo geti orðið verður rannsakandinn að gera sér grein fyrir því hvað 

lögmæt þekking á samfélagslegum lifnaðarháttum felur í sér og jafnframt 
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skyldum sínum sem rannsakandi mannlegra fyrirbæra (Schwandt, 2007). Í 

þessu sambandi er nauðsynlegt að rannsakandinn átti sig á að siðferði, 

þekking og stjórnmál eru samofin daglegri vinnu hans og að hann geri sér 

grein fyrir sínum eigin hugsunum og tilfinningum (Dóra S. Bjarnason, 

2010a). 

Trúverðugleiki (e. trustworthiness) skipar stóran sess í eigindlegum 

rannsóknum. Mikilvægt í því sambandi er að rannsakandi gæti þess að 

samræmi sé milli þess á hvern hátt þátttakandi sér líf sitt og hvernig 

rannsakandinn endurbyggir og túlkar frásögn hans (Schwandt, 2007) og 

skilar því yfir til lesenda. Versimilitude er hugtak innan aðferðafræði 

eigindlegra rannsókna sem stendur fyrir hvernig „sannleikurinn um lífið“ 

samræmist hugmyndum annarra, eins og þeir skilja hann (Schwandt, 2007). 

Hugtakið hefur verið notað sem viðmið til þess að meta áreiðanleika 

frásagna af endurminningum sem settar hafa verið fram í texta. 

Í fámennu samfélagi, líkt og á Íslandi, er erfitt að dulbúa upplýsingar 

þannig að ekki sé hægt að rekja þær til ákveðinna einstaklinga, sérstaklega í 

svo afmörkuðum menningarkima sem sérskólinn er. Ég gætti þess að vera 

vakandi yfir þeim upplýsingum sem ég var að miðla og héldi ég að hægt 

væri að rekja þær, var nöfnum og aðstæðum breytt eða þeim hreinlega 

sleppt, án þess að það rýrði gildi rannsóknarinnar. 

Sem fyrr greinir hafði ég starfað í sérskólanum og tengst þremur 

mæðranna lítillega í gegnum starf mitt. Þessar aðstæður mínar reyndust 

bæði kostur og galli. Ég hafði fyrirfram gefnar hugmyndir um sérskólann 

sem kann að hafa litað afstöðu mína til margs sem mæðurnar sögðu mér, 

og þar sem þær þekktu bakgrunn minn getur það að sama skapi hafa haft 

áhrif á það sem þær kusu að segja mér. Ég hafði sjálf verið í sporum 

starfsfólksins og þekkti í nokkrum tilvikum til þeirra aðila sem komu til tals í 

viðtölunum en það gat verið óþægilegt. Hins vegar hjálpaði það mér að 

setja mig inn í sögu mæðranna að þekkja til aðstæðna og auk þess var 

fróðlegt fyrir mig að kynnast nýrri hlið á skólanum en mæðurnar komu þar 

með annað sjónarhorn en ég þekkti.  

4.6 Samantekt 

Í þessum kafla var greint frá markmiði rannsóknarinnar, fjallað um 

framkvæmd hennar og þær aðferðir sem hún er byggð á og sagt frá 

hugtökum og kenningum sem liggja til grundvallar aðferðinni.  

Fjallað var um hvað eigindlegar rannsóknaraðferðir fela í sér, greint frá 

hugmyndum fyrirbærafræðinnar og hugtakinu Verstehen gerð skil. 

Eigindlegar rannsóknir beinast að því að fá sem heildstæðasta mynd af lífi 
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fólks eins og það skynjar það, og með fyrirbærafræðilegri nálgun er leitast 

við að skilja tiltekin fyrirbæri í lífsreynslu fólks. Hugtakið Verstehen, innan 

fyrirbærafræðinnar, táknar þá sameiginlega reynslu fólks sem raunveru-

leikinn samanstendur af og má beita til þess að varpa ljósi á hvern hátt það 

túlkar veruleikann.  

Greint var frá hvernig staðið var að öflun gagna í formi viðtala og á hvern 

hátt þátttakendur voru valdir í rannsóknina. Lýst var verklagi grundaðrar 

kenningar, sem er tækni sem beitt var að hluta við greiningu gagnanna, og 

greint frá hvernig gögnin voru lykluð og dregin saman í flokka. Þannig mátti 

fá fram heildarmynd af gögnunum og draga ályktanir.  

Einnig var gerð grein fyrir þeim siðferðilegu álitamálum sem vert er að 

hafa í huga í tengslum við eigindlegar rannsóknir og komið inn á trúverðug-

leika rannsókna. Að lokum voru reifaðar þær aðferðafræðilegu og siðferði-

legu áskoranir sem upp komu við gerð rannsóknarinnar.  

Í næsta kafla verður sagt nánar frá mæðrunum sem tóku þátt í 

rannsókninni og hvernig tilhögun skólagöngu barna þeirra var háttað. 
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5 Mæðurnar og börn þeirra 

Í þessum kafla verða mæðurnar, sem tóku þátt í rannsókninni, og börn 

þeirra kynnt. Gerð verður stuttlega grein fyrir högum mæðranna hvað 

varðar búsetu, menntun, atvinnu og hjúskaparstöðu. Þá verður gerð grein 

fyrir fötlun barnanna, skólagöngu þeirra og flutning yfir í sérhæfðara 

skólaúrræði (sjá töflu 1, bls. 44-45). 

5.1 Bakgrunnur mæðranna 

Mæðurnar eiga það sameiginlegt að eiga börn með þroskahömlun sem hafa 

byrjað skólagöngu sína í almenna skólakerfinu og síðan flust yfir í sér-

hæfðara skólaúrræði. Þær búa allar á höfuðborgarsvæðinu. Verður nú vikið 

nánar að hverri móður fyrir sig og barni hennar, en nöfnum þeirra hefur 

verið breytt til að gæta trúnaðar, eins og fyrr er getið. 

5.1.1 Halldóra 

Halldóra býr ásamt eiginmanni og syni þeirra í einbýlishúsi með stórum og 

fallegum garði. Þau hjónin eiga auk þess uppkominn son. Þau höfðu beðið 

lengi eftir öðru barni þegar yngri sonurinn fæddist. Halldóra er leikskóla-

kennari og vinnur í hlutastarfi í leikskóla.  

Björn, yngri sonur Halldóru, er 18 ára. Hann hefur lokið tveimur árum í 

starfsdeild framhaldsskóla. Björn fæddist með hreyfilömun og þroska-

hömlun, notar hjólastól og þarf á ýmsum hjálpartækjum að halda. Hann er 

félagslyndur og skemmtilegur strákur sem hefur gaman af að spjalla. Hann 

var fluttur úr almenna skólanum í sínu hverfi í sérskóla eftir að hafa lokið 

sjöunda bekk. 

5.1.2 Lára 

Lára býr með syni sínum og sambýlismanni í rúmgóðri blokkaríbúð í rólegu 

íbúðahverfi við sjávarsíðuna. Hún á auk þess eldri dóttur og hefur alið 

börnin að mestu leyti ein upp. Hún er menntuð á heilbrigðissviði og starfaði 

sjálfstætt í fullri vinnu sem sjúkraþjálfari en hefur sveigjanlegan vinnutíma. 

Hún er mikið fyrir útivistir og göngur.  

Guðmundur, sonur Láru, er 17 ára og að hefja nám í sérdeild framhalds-

skóla næsta haust. Guðmundur var greindur með einhverfu þegar hann var 
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á þriðja ári og byrjaði strax í öflugri atferlisþjálfun, bæði í leikskóla og heima, 

sem Lára tók virkan þátt í. Hann var af þeim sökum ári lengur í leikskólanum 

en gerist og gengur og byrjaði því ári seinna í grunnskóla, þar sem hann fékk 

áframhaldandi þjálfun. Guðmundur kemur prúðmannlega fyrir en á það til 

að sýna erfiða hegðun og á erfitt með allar breytingar. Guðmundur flutti úr 

almenna skólanum í sínu hverfi og byrjaði í sérskóla í áttunda bekk, eftir að 

sótt hafði verið um fyrir hann í sérdeild fyrir börn með einhverfu, þar sem 

hann fékk ekki pláss. Hann hefur lokið námi í tíunda bekk í sérskólanum.  

5.1.3 Sigurborg 

Sigurborg býr í blokkaríbúð ásamt sambýlismanni sínum, dóttur og syni. 

Hún er menntuð á sviði fötlunarfræða og var í námi um það leyti sem 

dóttirin greindist með skerðingu. Hún æfir íþróttir og hefur tekið þátt í 

mótum, bæði hér á landi sem erlendis, en vinnur auk þess við umönnunar- 

og verslunarstörf. Sigurborg hefur tekið ákvarðanir í sambandi við skóla-

göngu dótturinnar í samráði við föður hennar.  

Bryndís, yngra barn Sigurborgar, er 17 ára og er að hefja annað ár sitt í 

sérdeild framhaldsskóla. Bryndís greindist með einhverfu um það leyti sem 

hún byrjaði í grunnskóla, en hafði áður verið greind með þroskahömlun og 

með röskun á einhverfurófi. Hún fór strax í atferlisþjálfun í leikskóla, líkt og 

Guðmundur sonur Láru. Bryndís er hvatvís og uppátækjasöm og á það til að 

vilja fara eigin leiðir. Foreldrarnir sóttu um fyrir hana í sérdeild fyrir börn 

með einhverfu við almennan skóla þegar Bryndís var í fimmta bekk, en 

fengu ekki pláss. Skömmu seinna var komið á fót nýrri sérdeild, þar sem 

Bryndís hóf nám eftir áramótin þann vetur.  

5.1.4 Rósa 

Rósa býr í raðhúsi ásamt eiginmanni sínum og tveimur dætrum þeirra. Hún 

lærði háriðn og starfar sjálfstætt að iðn sinni. Hún hefur yfirleitt verið í fullri 

vinnu og hefur, líkt og Lára, sveigjanlegan vinnutíma.  

Ásthildur, yngri dóttir Rósu, er 14 ára og að fara í níunda bekk í sér-

skólanum. Í kjölfar alvarlegra veikinda, þegar Ásthildur var rétt um eins árs, 

var hún greind misþroska og með flogaveiki. Hún átti við verulega náms- og 

hegðunarörðugleika að stríða í almenna skólanum, en Rósa hafði sjálf verið í 

þeim skóla og eldri dóttirin gekk í hann. Foreldrarnir ákváðu að flytja hana 

þaðan í einkarekinn skóla þegar hún var í þriðja bekk, en það gekk ekki sem 

skyldi. Eftir nokkurt úrræðaleysi í kerfinu þann sama vetur flutti hún síðan í 

sérskóla þar sem hún er enn við nám.  
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5.1.5 Anna 

Anna býr ásamt dóttur sinni í gömlu fallegu húsi með stórum garði þar sem 

hún nýtur þess að rækta grænmeti. Samband Önnu við barnsföður sinn er 

lítið, en hún kemur úr stórum systkinahópi sem hún hefur haft stuðning af. 

Dóttirin fer til pabba síns aðra hverja helgi. Anna er menntuð á uppeldis-

sviði, hefur unnið í sérskóla og starfar nú með börnum með fötlun í fullu 

starfi.  

Kristín, dóttir Önnu, er 14 ára og að fara í níunda bekk í sérskólanum. 

Kristín hefur fengið ýmsar greiningar, m.a. þroskahömlun, einhverfu og 

heilalömun, auk þess að vera með sjónskerðingu. Hún er skemmtileg stelpa, 

forvitin og spyr margs og hefur mikla þörf fyrir að tjá sig. Hún hefur mikinn 

áhuga á dýrum, þó að hún sé iðulega löt við að sinna þeim, að sögn móður. 

Þegar Kristín var í sjöunda bekk tók Anna ákvörðun um að flytja hana úr 

almenna skólanum sem hún sjálf hafði gengið í. Kristín byrjaði síðan í 

sérskóla þegar liðið var á veturinn það árið. Anna hafði unnið þar og þekkti 

því vel til skólans.  
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Tafla 1. Bakgrunnur mæðranna og barna þeirra  

 

Móðir         Fjölskyldu-

hagir 

Menntun – 

Atvinna 

Barn – 

Greining 

Flutningur úr 

almennum 

skóla 

Núverandi 

námstilhögun 

Halldóra Eiginmaður og 

yngri sonur – 

Eiga eldri son 

Leikskólakenn

-ari – Vinnur 

hlutastarf 

Björn 18 ára – 

Heilalömum 

og þroska-

hömlun 

Sérskóli í 8. 

bekk 

3. ár í starfs-

deild fram-

haldsskóla 

Sigurborg Sambýlis-

maður og tvö 

börn hennar 

Fötlunarfræði 

– Vinnur versl-

unar og um-

önnunarstörf 

Bryndís 17 ára 

– Dæmigerð 

einhverfa og 

þroskahömlun 

Sérdeild í al-

mennum 

skóla í miðjum 

5. bekk 

2. ár í sérdeild 

framhalds-

skóla 

Lára Sambýlis-

maður og tvö 

börn hennar 

Sjúkraþjálfun 

– Vinnur sjálf-

stætt með 

sveigjanlegan 

vinnutíma 

Guðmundur 

17 ára – 

Dæmigerð 

einhverfa og 

þroskahömlun 

Sérskóli í 8. 

bekk   

1. ár í sérdeild 

framhalds-

skóla 
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Tafla  1, framhald 

 

Móðir         Fjölskyldu-

hagir 

Menntun – 

Atvinna 

Barn - 

Greining 

Flutningur úr 

almennum 

skóla 

Núverandi 

námstilhögun 

Rósa Eiginmaður og 

tvær dætur 

Háriðn – 

Vinnur 

sjálfstætt með 

sveigjanlegan 

vinnutíma 

Ásthildur 14 

ára – 

Misþroski, 

flogaveiki og á 

einhverfurófi 

Sérskóli seinni 

hluta 3. bekkj-

ar 

9. bekkur sér-

skóla 

Anna Dóttir Uppeldis og 

menntunar-

svið – Í fullu 

starfi á sam-

býli 

Kristín 14 ára 

– Þroskahöml-

un, einhverfa, 

heilalömun og 

sjónskerðing 

Sérskóli í miðj-

um 7. bekk 

9.  bekkur sér-

skóla 
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5.2 Samantekt 

Mæðurnar voru allar búsettar á höfuðborgarsvæðinu, tvær í sama sveitar-

félagi, þegar gagnasöfnun fór fram. Þær voru flestar menntaðar á háskóla-

stigi (eða greinum sem nú eru á háskólastigi) og ein lærði háriðn. Mæðurnar 

störfuðu flestar á sínu sviði og hjá einni skipuðu íþróttir stóran sess. Þær 

voru annað hvort í hlutastarfi eða fullu starfi þar sem þær höfðu möguleika 

á sveigjanlegum vinnutíma. Tvær þeirra voru í hjónabandi, tvær í sambúð 

með nýjum maka og ein var einstæð (sjá töflu 1, bls. 44).  

Börn mæðranna voru á aldrinum 14 til 18 ára, þrjár stúlkur og tveir 

drengir. Þau höfðu öll verið greind með þroskahömlun en voru með ólíkar 

fatlanir. Börnin voru öll flutt yfir í sama sérskólann, nema ein stúlkan sem 

var flutt í sérdeild fyrir börn með einhverfu. Flutningurinn átti sér stað þegar 

þau voru í þriðja til sjöunda bekk í almenna skólanum. Þrjú þeirra fluttu á 

miðju skólaári. Tvær stúlknanna, sem voru bekkjarsystur, voru að fara í 

níunda bekk í sérskólanum, einn drengurinn var að hefja framhaldsskóla-

nám og tvö barnanna stunduðu nám í framhaldsskóla þegar rannsóknin var 

unnin. 

Í næsta kafla ritgerðarinnar verða niðurstöður rannsóknarinnar lagðar 

fram. 
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6 Niðurstöður 

Í þessum kafla verða niðurstöður rannsóknarinnar lagðar fram í fjórum 

hlutum. Fyrst verður fjallað um reynslu mæðranna af leikskólagöngu barna 

sinna og upphafi grunnskólagöngunnar í almenna skólanum, og sagt frá 

þeim vonum sem mæðurnar báru til almenna skólans. Síðan verður greint 

frá þeim breytingum sem mæðrunum fannst verða á skólagöngunni í 

almenna skólanum þegar á leið og hvernig þær brugðust við því. Þá verður 

greint frá reynslu þeirra af sérskólanum og sérdeildinni eftir að börnin 

fluttust þangað. Að lokum verður fjallað um viðhorf mæðranna til þess 

stuðnings sem þær og börn þeirra hlutu.  

6.1 Væntingar mæðranna til almenna skólans – Frá leikskóla 
yfir í grunnskóla  

Sem fyrr segir hófu öll börnin grunnskólagöngu sína í almennum skóla. 

Mæðurnar voru í upphafi flestar ákveðnar í að börn þeirra hæfu þar nám og 

vonuðu að skólinn gæti sinnt börnunum. Fyrstu árin gengu vel að þeirra 

mati. Mæðurnar höfðu yfirleitt góða reynslu af leikskólagöngu barnanna í 

sínu hverfi og töldu að þau hefðu fengið góðan stuðning og tekið virkan þátt 

í starfinu þar. Í sumum tilvikum þekktu þær vel til almenna skólans í 

hverfinu og þangað var jafnframt stutt að fara. Í upphafi sáu allar mæðurnar 

auk þess fram á að börnin fengju góðan stuðning í skólanum og að þær 

gætu jafnvel haft áhrif á kennslu barnanna, sem þær töldu mikilvægt.  

6.1.1 Ákvörðun um skóla 

Þrjár mæðranna voru frá upphafi ákveðnar í að börn þeirra færu í almennan 

skóla og fannst jafnvel ekkert annað koma til greina. Ein þeirra sagðist alltaf 

hafa barist fyrir því að sonur hennar væri í almennum skóla og annarri 

fannst eðlilegt að dóttir hennar gengi í skóla í sínu hverfi. „Kannski af því 

hún var ekki það mikið á eftir jafnöldrum sínum á þeim tíma,“ sagði hún. 

Önnur móðir sagði að þrátt fyrir að hugur þeirra stæði til almenna skólans 

hefði þeim á sínum tíma verið bent á að sérskólinn gæti verið „mjög 

hentugur“ fyrir dóttur þeirra.  

Tvær mæðranna höfðu hins vegar vissar efasemdir um hvort þær ættu 

að senda börn sín í almennan skóla en bundu samt sem áður vonir við hann. 

Halldóra sagði: „Okkur [foreldrunum] fannst ekkert sjálfsagt að Björn [sonur 
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þeirra] færi í sinn heimaskóla [...] en við vildum síst vera þannig foreldrar 

sem loka augunum fyrir staðreyndum.“ Þegar þau sáu fram á að Björn gæti 

fengið stuðning í sínum heimaskóla, og starfsfólk Greiningarstöðvar hvatti 

þau til þess, ákváðu þau að sækja um almennan skóla fyrir hann. Anna, sem 

unnið hafði í sérskóla og þekkti vel til hans, var ákveðin í að prófa almenna 

skólann fyrstu árin fyrir Kristínu, dóttur sína. Hún sagði: „Ég ætlaði bara að 

sjá til hvernig þetta gengi, ég vissi að fyrstu fjögur árin myndu ganga vel á 

meðan hún væri ung ... yngri deildin er miklu minni.“ Hún hugleiddi þó oft 

að færa hana yfir í sérskóla á meðan hún var í skólanum en lét ekki verða að 

því fyrr en „allt var komið í þrot“. Þá var Kristín í sjöunda bekk. 

Tvær mæðranna þekktu vel til almenna skólans, þar sem dætur þeirra 

hófu skólagöngu sína, því að þær höfðu sjálfar gengið í þann sama skóla. 

Anna sagði: „Þetta var minn gamli heimaskóli og ég þekkti til hans,“ og lýsti 

honum nánar: „Þetta er svona lítill, gamall skóli, það fara allir í röð ... Hann 

er tvískiptur, það er sér hús í fyrsta til fjórða bekk [...] Þannig að yngri 

deildin er miklu minni“. Það að þær þekktu til skólans hafði mikil áhrif á 

ákvörðun þeirra og veitti þeim öryggi. Þær þekktu auk þess vel til starfs-

fólksins, „það er enn þá fullt af sömu stjórnendum og kennurum þarna,“ 

sagði Anna, og Rósa bætti við að sumir kennararnir væru líka fyrrverandi 

nemendur skólans. Þá hafði eldri dóttir Rósu einnig verið í skólanum, 

„þannig að ég þekkti mjög mikið af kennurum og starfsfólki skólans,“ sagði 

hún. Dætur þeirra höfðu auk þess verið í leikskóla í hverfinu og fannst Önnu 

eðlilegt að dóttir hennar fylgdi leikskólafélögum sínum yfir í skólann í 

hverfinu, þar sem þau þekktu hana flest. 

Rósa batt vonir við að Ásthildur, dóttir sín, gæti orðið það sjálfstæð að 

hún gæti farið sjálf í skólann, líkt og eldri systir hennar hafði gert: „Það var 

bara yfir eina götu að fara,“ sagði hún.  

6.1.2 Leikskólaganga barnanna 

Þrjár mæðranna höfðu góða reynslu af leikskólanum, en tvær miður góða. 

Börnin gengu öll í leikskóla í sínu hverfi, nema einn drengurinn sem var í 

leikskóla sem gerir sérstaklega ráð fyrir börnum með fötlun þó að allir 

leikskólar taki á móti börnum með eða án fötlunar, a.m.k. formlega.  

Þrjár mæðranna sögðu börnin hafa fengið góðan stuðning í leikskólanum 

og að þau hefðu tekið þátt í leikskólastarfinu með jafnöldrum sínum. Tvær 

þeirra sögðu börn sín hafa fengið mikla atferlisþjálfun í leikskólanum og 

voru sammála um að hún hafi verið góður undirbúningur fyrir 

grunnskólann.  
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Sigurborg sagðist hafa verið „heppin“ með þroskaþjálfa sem hvatti hana 

til að fara út í atferlisþjálfun. Þá var hún sjálf að byrja að vinna með dreng 

með einhverfu í atferlisþjálfun og ákvað að prófa þetta með dóttur sinni og 

fannst hún ná góðum árangri með þessari aðferð. Hún sagði: „Þó hún 

[Bryndís] væri á eftir með margt þá kunni hún ýmislegt sem hinir kunnu 

kannski ekki ... af því henni var massíft kennt það,“ og nefndi dæmi: „Hún 

lærði m.a. að lesa og kunni miklu fyrr á klukku heldur en jafnaldrar hennar 

og svona ýmis hugtök [...]“. Sigurborg taldi þetta hafa nýst henni allt fram á 

þennan dag.  

Þegar sonur Láru byrjaði í leikskólanum varð hann þátttakandi í verkefni 

sem tengdist atferlisþjálfun barna með einhverfu og var myndað öflugt 

samstarfsteymi í kringum það verkefni. Þetta varð til þess að hann var ári 

lengur í leikskólanum og byrjaði því seinna í grunnskóla en jafnaldrar hans, 

en samstarfsteymið fylgdi honum þegar hann byrjaði gunnskóla og hélst 

raunar allt þar til hann kom í sjötta bekk. Lára tók virkan þátt í þjálfuninni og 

sagði það, eftir á að hyggja, hafa verið „gríðarlega töff tími, erfiður og mikil 

vinna“. Hún taldi, líkt og Sigurborg, að þjálfunin hefði skilað miklu en bætti 

við: „svo veit maður náttúrlega ekki hvað hefur áhrif og hvað ekki, en ég 

hugsa að Guðmundur væri mun verr staddur ef við hefðum ekki gert þetta, 

vil allavega trúa því ... “. Þessi góða reynsla af leikskólanum gerði það að 

verkum að mæðurnar báru traust til almenna skólans og að hann gæti veitt 

börnum þeirra stuðning. 

Anna og Rósa höfðu ekki jafn góða reynslu af leikskólagöngu dætra 

sinna. Dóttir Rósu átti við mikla hegðunarörðugleika að etja og tók lítinn 

þátt í leikskólastarfinu með jafnöldrum sínum. Rósa taldi að leikskólinn 

hefði ekki kunnað að taka á hegðun hennar. Hún sagði að starfsmaður hefði 

verð ráðinn til að sinna stuðningi við Ásthildi sem hefði hvorki haft 

þolinmæði né kunnáttu til að sinna henni, þrátt fyrir að vera faglærður. 

Rósa sagði: „Það voru sett upp alls konar umbunarkerfi og ýmislegt; ef hún 

myndi standa sig vel þá fengi hún límmiða, eða sérstök verðlaun ... en því 

var svo ekki fylgt eftir ... Það segir sig sjálft að það gengur ekki ... og það var 

svona ýmislegt að“. Önnu fannst „mikill barningur“ þegar Kristín var í 

leikskóla en hún átti þá sjálf við veikindi að stríða. Hún sagði: „Ég hef 

kannski sjálf verið reiðari [...] en það var samt miklu flóknara þegar veikindin 

komu inn,“ sagði hún og fannst ganga mun betur þegar Kristín byrjaði í 

almenna skólanum.  
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6.1.3  Upphafið í almenna skólanum 

Mæðurnar voru sammála um að vel hefði verið tekið á móti börnunum í 

almenna skólanum og að þau hefðu mætt jákvæðu viðhorfi fyrst í stað. Þær 

voru ánægðar með fyrstu skólaár barnanna og í sumum tilvikum, þegar 

börnin fengu góðan stuðning, allt fram að unglingsárum. En börnin vörðu 

þar tveimur til sjö árum grunnskólagöngu sinnar. 

Mæðurnar sögðu mikinn undirbúning hafa verið fyrir upphaf skólagöngu 

barnanna. Ein móðirin talaði um það sem mikla „ögrun“ fyrir skólann að 

taka á móti syninum, en þau hjónin tóku þátt í undirbúningnum í góðri 

samvinnu við starfsfólkið. Hún sagði: „Það þurftu allir að bretta upp ermar 

og viða að sér efni og læra ... og ég, eða við foreldrarnir, að vera með annan 

fótinn í skólanum og kenna þeim að meðhöndla barnið.“ Auk þess voru 

gerðar ýmsar smábreytingar á byggingu skólans. Önnur móðir sagði 

undirbúninginn hafa byrjað í leikskóla og verið til mikillar fyrirmyndar, en 

almenni skólinn tók yfir þá þjálfun sem sonurinn hóf í leikskólanum og sú 

teymisvinna sem þjálfuninni fylgdi hélt áfram þar. Þriðja móðirin sagði 

almenna skólann hafa vitað af dóttur sinni og undirbúið komu hennar í 

samræmi við það. Hún sagði: „Það var búið að ráða starfsmann ... Það var 

allt tilbúið fyrir hana ...“ 

Mæðurnar sögðust allar hafa verið ánægðar með starfsfólk almenna 

skólans í upphafi, sem þær töldu hafa verið áhugasamt og hafa unnið vel 

saman, og þann stuðning sem börnin fengu. Tvær þeirra lýstu mikilli 

samstöðu meðal starfsfólksins í skólanum. Lára sagði: „Það var sterkt teymi í 

kringum Guðmund, bæði fagmenn og stuðningsaðilar, fólk sem var búið að 

vinna með honum lengi. Þetta var ein heild og við hittumst alltaf reglulega.“ 

Teyminu var ætlað að efla þjálfun Guðmundar og auka þekkingu á skerðingu 

hans í samstarfi við starfsfólk skólans, þannig að hún gæti orðið liður í 

skólastarfinu. Lára sagði jafnframt að skólastjórinn hefði verið mjög 

hliðhollur þjálfun Guðmundar: „Hann fylgdist vel með [...] Þetta var reyndar 

annar skólastjóri en síðar varð.“ Þetta reyndist mjög mikilvægt, því 

samvinnan í kringum Guðmund átti eftir að fjara út þegar áhuginn á verk-

efninu minnkaði. 

Lára sagði son sinn vera mjög krefjandi og þurfa mikla stýringu. Hún 

sagði: „Hann er ósjálfstæður í vinnubrögðum og vill einblína á það sem 

honum finnst áhugavert. Hann þarf alveg manninn með sér og það er 

þannig enn þann dag í dag.“ Hún vildi meina að þar hafi samvinna og fagleg 

vinnubrögð komið sér vel: „Hann var með góðar manneskjur, sem skiptu 

með sér að vera með honum ... þannig að þetta gekk vel fyrstu þrjú til fjögur 

árin,“ sagði Lára.  
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Sigurborg hafði alltaf haft ákveðnar skoðanir á námi dóttur sinnar og 

tekið mikinn þátt í þjálfun hennar í leikskólanum, en hún vann sjálf í 

leikskóla á þeim tíma. Hún var ánægð með samstarfið þegar Bryndís byrjaði 

í almenna skólanum og sagðist hafa haft áhrif á námið: „Ég ákvað það bara í 

sameiningu með kennaranum hvað hún ætti að læra og við vinsuðum það 

úr ... Námið var bara sniðið að henni þar sem hún var stödd hverju sinni og 

keyrt á hennar hraða,“ sagði Sigurborg sem í gegnum nám sitt hafði góða 

þekkingu á skerðingu dótturinnar.  

Þó Sigurborgu hafi fundist vel tekið á móti dóttur sinni var hún eigi að 

síður með svolitlar efasemdir í garð skólans. Hún sagði: „Þeir [í skólanum] 

voru jákvæðir, til í að prófa og sjá hvernig gengi. Og það gekk nú alveg 

ágætlega fyrst um sinn [...] Hún var strax komin með stuðningskennara í 

fyrsta bekk,“ og hún bætti við, „... en það var kannski ekki svo mikil þekking 

til staðar innan skólans á þessari skerðingu ... vegna þess að þetta er skóli 

sem ekki svo mörg börn með einhverfu hafa verið í“.  

Anna sagði fyrstu fjögur árin hafa gengið vel og að gott stuðningskerfi 

hefði verið í kringum Kristínu. Rósa taldi sig einnig heppna með þann 

stuðning sem Ásthildur fékk í byrjun: „Hún átti náttúrlega erfitt með að læra 

og allt það ... en hún hafði mjög góðan þroskaþjálfa, sem var yndisleg kona 

og mikill stuðningur“. Faglegur og góður stuðningur skipti því mæðurnar 

miklu máli. 

Að sögn mæðranna voru börnin að mestu í bekk með skólafélögum 

sínum fyrstu árin í almenna skólanum og þeir tóku þeim í flestum tilvikum 

einnig vel. Ein þeirra lýsti syninum sem félagslyndum dreng og sagði honum 

hafa verið vel tekið. Hún sagði: „Hans sterka hlið er að hann er svo 

mannelskur ... og hann þykir svo skemmtilegur og er alltaf svo glaður, 

þannig að hann var einhvern veginn strax umvafinn nemendum og 

kennurum.“ Önnur sagði bekkjarfélaga sonarins hafa sýnt honum þolin-

mæði og „staðið með honum“. Hann tók þátt í bekkjarstarfinu og var boðið í 

afmæli. „Hann var með á skólaskemmtunum og hafði aðstoðarhlutverk ... 

fyrstu árin sko!“ sagði hún og bætti við, „... þeir [skólafélagarnir] höfðu sínar 

skýringar á því af hverju hann hegðaði sér svona“. En vinna hafði verið lögð í 

að kynna fötlun hans fyrir skólafélögunum og foreldrum þeirra. Þriðja 

móðirin taldi skólafélaga dótturinnar einnig hafa verið umburðarlynda og 

tók í sama streng: „Henni var alltaf boðið í barnaafmæli, hjá flestum 

stelpunum, en hún átti kannski aldrei neinar vinkonur svona.“ 
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6.2 Brostnar vonir – Frá almennum skóla yfir í sérskóla og 
sérdeild 

Mæðurnar höfðu allar verið ánægðar með fyrstu árin í almenna skólanum, 

en þegar börnin höfðu sótt hann í tvö til sex ár fóru þær að verða varar við 

erfiðleika hjá þeim. Börnin höfðu orðið lítil samskipti við skólafélaga sína, 

þau einangruðust og þeim fór að líða illa í skólanum. Mæðurnar fóru að líta 

til annarra úrræða í tengslum við skólagöngu barnanna. 

6.2.1 Erfiðleikar í almenna skólanum 

Halldóra sagði son sinn hafa verið mjög krefjandi fyrir skólafélaga sína: 

„Hann gjammaði svolítið fram í og var ekki að hlusta á kennarann.“ Hún 

sagði kennarann hafa unnið markvisst með skólafélögunum í að stoppa 

þetta með því að veita honum ekki athygli. Þegar Björn, sem Halldóra lýsti 

sem glöðum og félagslyndum dreng, var í sjötta bekk sagði hún að hegðun 

hans hefði breyst og hann var farinn að sýna hegðun sem var mjög ólík 

honum. Halldóra sagði: „Hann fór að draga sig í hlé og vildi ekki fara fram og 

hitta skólafélaga sína. Hann vildi helst bara vera með kennara sínum og 

leiðbeinanda og dvelja inni í herbergi sem var þjálfunarherbergi fyrir hann.“ 

Hún sagði að honum hefði verið farið að líða illa. „Hans sterka hlið fór í 

rauninni ... Hann var að segja okkur að þetta væri ekki að ganga,“ sagði hún. 

Af frásögn Halldóru má sjá að Björn fór að finna fyrir vanlíðan og hegðun 

hans breyttist þegar hann tók ekki lengur þátt í skólastarfinu og var hafnað. 

Það sama gerðist einnig hjá hinum börnunum. 

Þrjár mæðranna sögðu að börnin hefðu átt orðið erfitt með að höndla 

áreitið þegar á leið skólagönguna og þeim hafi reynst torvelt að vera inni í 

kennslustundum. Anna sagði jafnaldra dóttur sinnar hafa verið komna langt 

fram úr henni þegar hún flutti yfir í aðra byggingu skólans og að bilið milli 

hennar og skólafélaganna hefði aukist með árunum, en Kristín var þá í 

fimmta bekk. „Hún var sjálf farin að gera meiri kröfur en hún gat staðið 

undir og var óánægð af því að það sem hún ætlaði sér tókst ekki. Hávaðinn! 

Erillinn! Gekk illa,“ sagði hún. Hún sagði dóttur sína hafa kviðið fyrir að fara í 

skólann, það fór að bera á óánægju og hegðun hennar breyttist: „Þetta var 

komið svolítið í strand. Hún fór að mála sig út í horn með alls konar hegðun 

og vanlíðan í umhverfinu ... það var kominn svona ... já, vítahringur,“ sagði 

Anna.  

Sigurborg sagði hávaðann og áreitið í skólanum hafa valdið dóttur sinni 

erfiðleikum. „Hún var farin að taka köst og var kannski að stríða hinum 

krökkunum eitthvað ... ekki það, auðvitað voru hinir að stríða henni líka,“ 

sagði hún. Sigurborg lýsti þessari næmni Bryndísar fyrir hljóðum: 
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Þegar hún heyrir ákveðin hljóð þá veldur það sársauka hjá 

henni. Hún heyrir hljóð sem við tökum almennt ekki eftir. 

Þannig að hún komst oft í uppnám ... var kannski að grýta 

einhverju [...] Hún var þá hreinlega að bregðast við með 

einhverjum köstum og olli þá truflunum í kennslustundum. 

Lára sagði son sinn einnig hafa átt erfitt með að þola áreitið í skólanum og 

að vera í stórum bekk. Hún sagði: „Hann var alltaf farinn að neita að vera 

inni í bekknum, þetta var of mikið fyrir hann.“ Lára lýsti skerðingu 

Guðmundar og þeim erfiðleikum sem hún hefur í för með sér á svipaðan 

hátt og Sigurborg:  

Fólk með einhverfu þolir illa ýmis áreiti, eins og hljóð og að 

vera í miklum hávaða. Bara eins og sum hljóð í öðrum krökkum, 

þannig að þetta var farið að trufla hann, þannig að hann fór 

alltaf að trufla hina. Það var kominn svona vítahringur. 

Sigurborg og Lára sögðu kennarana hafa átt í erfiðleikum með að sinna 

kennslunni. Sigurborg sagði fólk með einhverfu vera með „öðruvísi 

sérþarfir“ en aðrir með fötlun og Lára tók í sama streng: „Einhverfan 

stjórnar öllu þeirra lífi,“ sagði hún. Það væri ekki á allra valdi að skilja þá 

flóknu hegðun sem liggur að baki fötluninni. 

Rósa fór snemma að hafa áhyggjur af skólagöngu dótturinnar. Þegar 

Ásthildur var í þriðja bekk urðu þau óánægð með þann stuðning sem hún 

fékk, en hann var í höndum „fullorðinnar konu“, sem Rósu fannst engan 

veginn valda starfi sínu. Þau ákváðu því að flytja Ásthildi yfir í einkaskóla og 

sáu fljótlega að hún þyrfti fullan stuðning. Þau fengu síðan ekki þann 

fjárhagslega styrk frá sveitarfélaginu sem til þurfti og höfðu þá aftur 

samband við skólann, en þá var búið að ráðstafa stuðningi Ásthildar yfir á 

annað barn, þrátt fyrir að skólinn hefði lofað að halda eftir plássinu. Rósa 

sagði: „Þegar þetta gerðist þá var bara öllum hurðum skellt á okkur. Það var 

eins og enginn vildi tala við okkur.“ Rósa sagði þau hafa mætt litlum 

skilningi í skólanum og að öðruvísi hefði verið talað við hana en í sambandi 

við eldri dótturina: „Það var eins og ég væri önnur manneskja! Það var svo 

sárt að finna hvernig það var að vera með barn sem á við einhver vandamál 

að stríða miðað við hina dótturina ... Það var kannski sama manneskjan sem 

var að tala við mig,“ sagði hún. Rósa sagðist hafa verið orðin mjög reið út í 

skólann. Ásthildur þurfti að bíða heima í þrjár vikur áður en hún gat farið 

aftur í skólann, en þá var búið að ráða nýjan starfsmann fyrir hana. Þar með 
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hófst mikil þrautaganga sem átti eftir að einkenna skólagöngu hennar enn 

frekar.  

Eftir að Ásthildur sneri aftur í almenna skólann taldi Rósa að gengið væri 

á rétt hennar varðandi skólagönguna. Hún var óánægð með þann 

starfsmann sem að endingu hafði verið ráðinn til að sinna henni. „Þetta var 

... tvítugur strákur, með enga reynslu, enga menntun eða neitt, “ sagði hún, 

en fannst hún ekki hafa val um neitt annað.  

Rósu fór fljótlega að gruna að dóttir sín sætti slæmri meðhöndlun af 

hendi viðkomandi starfsmanns. Hegðun Ásthildar breyttist og Rósa fór að 

verða vör við óánægju hjá henni og fann að hún var hrædd við að fara í 

skólann: Hún sagði: „Hún kom oft grátandi heim og sagðist vera kölluð 

þroskaheft, hvort hún væri fötluð, ljót ... [...] og það gerðist ýmislegt úti á 

skólalóðinni.“ Þegar Rósa spurði Ásthildi hvernig hefði verið í skólanum 

sagði hún að „það væri leyndarmál“. Rósa sagðist hafa verið farin að finna 

fyrir kvíða á hverjum einasta degi yfir því hvernig myndi ganga í skólanum: 

„... ég var alltaf tilbúin að hlaupa og ná í hana í skólann ef eitthvað kæmi 

upp á.“ Hún sagði þetta hafa verið erfiðan tíma.  

Rósa taldi þá meðhöndlun sem dóttirin varð fyrir í skólanum óásættan-

lega og jaðra við ofbeldi, sem farið hafi verið að setja sín mörk á hana. Hún 

sagði að Ásthildur hafi verið farin að hegða sér öðruvísi: „Hún sat t.d. bara 

uppi í rúmi inni í herbergi og tautaði bara við sjálfa sig [...] Hún var brotin 

gjörsamlega niður [...] upp frá þessu talaði hún ekki í eitt og hálft ár.“ Rósa 

fór til skólastjórans og kvartaði en fékk litlar undirtektir: „... það átti bara að 

athuga þetta og fylgjast með,“ sagði hún. Í kjölfarið komu upp miklir 

trúnaðarbrestir milli Rósu og skólastjórnenda. Þegar hér var komið sögu 

sneri Rósa sér til bæjaryfirvalda, en fannst hún heldur ekki fá hljómgrunn 

þar. „Ég hefði alveg eins getað talað við ... vegg. Það var hvergi hlustað,“ 

sagði hún.  

Í kjölfar þess tóku þau foreldrarnir dótturina úr skólanum. Hún var þá 

orðin mjög veik og Rósa taldi það vera afleiðingar af slæmri meðhöndlun í 

skólanum. „Við hefðum aldrei átt að byrja þar,“ sagði hún. Ásthildur fékk 

pláss í sjúkra- og skammtímaúrræði hjá sveitarfélaginu, með börnum og 

unglingum sem hún átti engan veginn samleið með og fór síðan inn á Barna- 

og unglingageðdeild Landspítalans, BUGL. Þar var hún fram eftir vetri þetta 

skólaár, þegar þau ákváðu að sækja um í sérskóla fyrir hana.  

Eftir þessa reynslu leitaði Rósa til fjölmiðla og fékk til þess aðstoð frá 

hagsmunasamtökum fatlaðra. Þar sagði hún sögu sína í einu dagblaðanna, 
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sem varð til þess að fjallað var um börn með hegðunarörðugleika í 

skólakerfinu6 í víðara samhengi, þar sem rætt var við fleiri aðila í nokkrum 

greinarflokkum. Rósa sagði: „Mér fannst ég ekki geta þagað um þetta... 

þetta var eiginlega mín leið til að vinna mig úr þessu ...“ Hún sagði þetta 

hafa verið mikla baráttu. Lítill stuðningur hefði verið af fjölskyldunni og vinir 

hafi horfið: „Þeir reyndust ekki þeir vinir sem við héldum, ekki í raun,“ sagði 

hún, en þó hefðu vinir erlendis oft haft eldri dótturina hjá sér til dvalar. 

Þrautagöngu Ásthildar var engan veginn lokið eftir að hún var komin í 

sérskóla, eins og vikið verður að síðar í þessum kafla. En fyrst verður vikið 

nánar að skólagöngu hinna barnanna í almenna skólanum.  

6.2.2 Einangrun og faglegur stuðningur í almenna skólanum 

Mæðurnar voru sammála um að börnin hefðu verið orðin mjög einangruð 

frá skólafélögum sínum um það leyti sem þau fluttu yfir í sérskóla eða 

sérdeild. Erfiðleikarnir hefðu farið vaxandi með árunum en þau voru þá flest 

í sjötta til sjöunda bekk.  

Börnunum veittist orðið erfitt að vera inni í kennslustundum, eins og 

fram kom hér á undan, og kennararnir áttu að sögn mæðranna í erfiðleikum 

með að halda uppi kennslu. Börnin voru farin að verja takmörkuðum tíma 

með félögum sínum og dvöldu mestan hluta skóladagsins með ófaglærðum 

starfsmönnum, sem ráðnir höfðu verið sérstaklega þeim til handa, en 

tengdust lítið skólanum að öðru leyti. Flestum barnanna hafði auk þess 

verið úthlutað „sérherbergi“ til þess að þau fengju „meira næði til að læra“, 

þar sem þau voru í umsjá „sérstakra“ starfsmanna. Börnin fengu þar að 

leiðandi lítinn faglegan stuðning en eins og þegar hefur komið fram gegndu 

þessir starfsmenn veigamiklu hlutverki í námi barnanna og voru því 

mæðrunum ofarlega í huga. Margar mæðranna lýstu auk þess sér-

herbergjunum af nákvæmni.  

Halldóra sagði son sinn hafa einangrast í sínu „þjálfunarherbergi“ með 

starfsmanni sem henni fannst ekki starfi sínu vaxinn. Hann var þá komin í 

sjöunda bekk. Halldóra sagði: „Við vorum að átta okkur á að þetta væri 

kannski ekki rétt í lok vetrar. Við vissum náttúrlega ekki hvað Björn var að 

gera í skólanum [...] Okkur fannst þetta á gráu svæði.“ Halldóra lýsti 

starfsmanninum á eftirfarandi hátt og því sem þeir voru að gera:  

Hann hafði aldrei unnið á þessu sviði áður, var meira í 

íþróttadeildinni [...] Þeir fóru bara inn í herbergi í tölvuleik og 

                                                           
6
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hann [starfsmaðurinn] var meira á internetinu og að gera það 

sem hann hafði áhuga á. Björn var þarna bara á sínum 

forsendum í einhverju örðu.  

Hún lýsti enn fremur „þjálfunarherberginu“ sem þeir voru í: „Þetta var lítið 

herbergi. Það var loftlaust og dregið fyrir glugga og ...“  

Þó að þau Halldóra telji sig ekki hafa fylgst nógu vel með töldu þau samt 

sem áður að skólastjórnendur og annað stafsfólk hefði átt að bera meiri 

ábyrgð á námi sonarins. Í kjölfarið fóru þau hjónin að íhuga að nýju að flytja 

hann í sérskóla og fengu fund með stjórnendum sérskólans. Nokkrum árum 

fyrr höfðu þau skoðað sérskólann og velt fyrir sér hvort þau „þyrftu að 

senda“ Björn þangað. Halldóra sagði um þá heimsókn: „Þá fannst mér hann 

engan veginn eiga heima þarna. Þar voru bara ofurskert börn og mér fannst 

hann einhvern veginn svo lítill og viðkvæmur, var í sínum hjólastól ... 

algjörlega ósjálfbjarga. Hann ætti alls enga samleið með þeim ... Hann væri 

bara í hættu!“  

Anna hafði frá svipaðri reynslu að segja þar sem hún lýsti því hvernig 

dóttir sín var orðin félagslega einangruð í almenna skólanum. Hún var þá 

komin upp í sjöunda bekk en þá fluttu börnin yfir í aðra byggingu skólans. 

Kristín dvaldi þá að mestu í sérherbergi þar sem hún vildi bara áfram vera 

ein að sögn Önnu. Anna lýsti þessu svo: 

Hún var meira að segja komin í sérgreinatíma alveg ein, svo 

þegar hún kom út í frímínútur var hún ekki með neina félaga og 

datt út úr frímínútum. Og meira að segja þegar þær reyndu að 

fá öfuga blöndun, setja krakkana inn til hennar, þá vildi hún 

ekki hafa þau, sagði að þau væru ekki í þessu.  

Anna sagði dótturina hafa átt erfitt með að eignast félaga og að þeir 

hefðu verið komnir fram úr henni. Kristín fann til vanlíðunar þegar hún fann 

að hún gat ekki gert eins og hinir. Anna sagði að sérkennslutímum hennar 

hefði að sama skapi fækkað og hún hafi verið með ófaglært starfsfólk allan 

skólatímann. Hún sagði: „... Þetta var orðið bara naglalakk og dúll og svona 

einhverjar tímauppfyllingar.“ Anna sagðist alltaf hafa fylgst vel með námi 

Kristínar og gert kröfur fyrir hennar hönd og fannst verið að „stela svolítið“ 

af henni námslega. Þetta hafi „fyllt mælinn“ hjá henni og hún ákvað að leita 

til sérskólans á miðju skólaári. Hún fékk fljótlega fund með skóla-

stjórnendum þar og skömmu seinna var Kristín komin inn í sérskólann.  
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Sigurborg sagði dóttur sína einnig hafa verið farna að vera „meira og 

meira bara hún ein“ með kennaranum inni í þessari litlu „skrifstofu“, sem 

henni var úthlutuð. Þá var Bryndís í fjórða bekk. Sigurborg sagði Bryndísi 

hafa orðið átt erfitt með að vera inni í kennslustundum og vera farin að líða 

illa út af öllu áreitinu þar. Hún sagði að þetta hafi verið „bara svona pínulítil 

stofa, ekki heil skólastofa, heldur lítil skrifstofa,“ sem var vinnuherbergi fyrir 

hana. Sigurborg hafði alltaf látið sig nám dótturinnar varða. Henni fannst, 

eins og flestum hinna mæðranna, vanta félagssamskipti í skólanum: „Það 

þarf að kenna það líka,“ sagði hún. Hún fór að íhuga hvort sérdeild gæti 

verið góður kostur fyrir Bryndísi: „Það eru fleiri krakkar þar og fleiri 

kennarar og hún er ekki alltaf ein [...] Þannig að mér fannst þetta vera svona 

næsta skref.“ Sigurborg sótti þá um fyrir hana í sérdeild fyrir börn með 

einhverfu í almennum skóla. 

Lára sagði son sinn einnig hafa verið farinn að vera að mestu inni í „sinni 

einkastofu“ þar sem hann vildi vera í rólegheitum í sínu horni. Hann fékk 

afnot af lítilli stofu þangað sem hann gat alltaf farið. Þetta hafi verið „svona 

útskot eða smá herbergi út frá kennslustofunni“. Lára sagði jafnframt að 

það öfluga teymi, sem starfað hefði í kringum Guðmund, hafi tekið að fjara 

út þegar börnin fluttu yfir í annan skóla í sveitarfélaginu í sjöunda bekk. „Þá 

var þetta ekki eins mikil samvinna, bara yfirleitt einn eða tveir sem sinntu 

honum ... og þá var þetta ekki að ganga lengur,“ sagði hún. Skólarnir í 

sveitarfélaginu sameinuðust og það urðu skólastjóraskipti. „Þetta var meira 

svona áhugaverkefni hjá þeim, þannig að starfsfólkinu sem sinnti honum 

fannst það vera svolítið eitt með hann ... og þroskaþjálfar, þeir voru ekki á 

sama samningi og kennararnir,“ sagði Lára. Henni fannst skorta þjónustu og 

fagfólk til að sinna Guðmundi. „Þau voru bara ekki að ráða við hann, 

höndluðu þetta ekki. Hann þurfti meira í kringum sig, meiri þekkingu og 

betra fagfólk sem kunni að bregðast við,“ sagði hún. Lára sótti síðan um í 

sérdeildum fyrir börn með einhverfu í almennum skóla, líkt og Sigurborg 

hafði gert einu ári fyrr.  

Þessi einangrun barnanna hafði orðið til þess að þau fjarlægðust félaga 

sína og sú viðleitni sem hafði verið í upphafi að laga skipulagið að börnunum 

fjaraði að sama skapi út. Það varð til þess að vanlíðan barnanna jókst enn 

frekar og þau voru útilokuð frá almennu skólastarfi.  

Það góða viðmót sem mætt hafði börnunum af hendi skólafélaga og 

starfsfólks í upphafi tók að sama skapi að fjara út. Dæmi var um að börnin 

væru utanveltu í skipulögðu félagslífi skólans og leiðir þeirra og 

skólafélaganna skildi. Mæðurnar lýstu því hvernig það gerðist. 
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Ein móðirin taldi að mörgum börnum með fötlun gengi vel í byrjun í 

almenna skólanum, vegna þess að þá séu þau „lítil og sæt og miklu 

meðfærilegri en síðar verður“. Hún sagði að þegar þau eltust fyndu þau að 

þau stæðu ekki jafnfætis skólafélögum sínum og þá skildi leiðir. „Þá eru ekki 

lengur sætu litlu börnin og fá ekki eins mikla athygli,“ sagði hún. Það ylli því 

að þau forðuðust skólafélaga sína, líkt og Anna lýsti hér að ofan, og sæktu í 

að vera aðallega með fullorðnum, þar sem þau fyndu traust. Önnur móðir 

tók í sama streng að börn með fötlun væru ekki eins meðfærileg þegar þau 

kæmust á unglingsár og erfiðara væri að sinna þeim. Hún sagði jafnframt að 

börn væru miklu umburðarlyndari og hefðu meiri þolinmæði gagnvart 

börnum með fötlun á meðan þau væru ung en þegar þau kæmust á 

unglingsár: „Þá er ekki eins flott að vera vinur einhvers með einhverfu,“ 

sagði hún. Þetta samræmist því að flest börnin voru að komast á unglingsár 

þegar leiðir þeirra og skólafélaganna skildi en auk þess var kennslu-

fyrirkomulagið orðið sérhæfðara og ósveigjanlegra með árunum. 

Börnin þurftu jafnframt að vera undir miklu eftirliti sem gerði þeim 

erfiðara fyrir með að samlagast skólafélögum sínum og jók óneitanlega á 

einangrun þeirra. Ein móðirin sagði dóttur sína þar af leiðandi aldrei hafa 

getað farið út að leika með hinum börnunum eins og hana langaði til. Önnur 

móðir sagði einnig í því sambandi: „Það gefur augaleið að krakkarnir nenna 

ekkert að leika sér við þau af því að þau eru alltaf með karlinn eða 

kerlinguna með sér.“ Flestar voru mæðurnar sammála um að vandamálin 

hefðu aukist eftir því sem börnin eltust.  

Allar mæðurnar höfðu orðið fyrir þeirri reynslu að börnin lentu utanveltu 

í skipulögðu félagsstarfi skólans. Ein þeirra sagði frá reynslu sinni af 

skemmtunum í skólanum hjá dóttur sinni: 

Hún kom einhvern veginn inn í skemmtanir þar sem hún hékk 

bara með ... það var kannski verið að ljúka einhverri þemaviku 

og þá kom hún bara inn og þá var ekkert búið að gera með 

henni.  

Þarna hafði dótturinni ekki verið gefið tækifæri til að taka þátt í skemmtun 

sem var hluti af skólastarfinu til jafns við hin börnin. 

Önnur móðir lýsti svipaðri reynslu þar sem þau hjónin fóru á bekkjar-

skemmtun í skólanum hjá syninum, þar sem foreldrum hafði verið boðið 

sérstaklega. 

Við mættum með hann og ... öll börnin voru að lesa ljóðabálk 

nema hann ... og svo ætluðu þau öll að spila á blokkflautur, 



 

59 

saman ... og hann var ekki með neitt. Þá gerist það að hann 

tekur upp á því að setja hendurnar fyrir munninn og gólar með 

... alveg sama lagstúfinn. Nema hann gólaði! Hann var eins og 

illa gerður hlutur og ekki með neitt verkefni. Hann var settur til 

hliðar, eins og aumingi. 

Móðirin sagði að þeim hefði fundist þessi atburður mjög leiðinlegur og 

hún hafi orðið reið og döpur. Hún sagði jafnframt soninn hafa hæfileika á 

mörgum sviðum. „Hann er mjög fljótur að læra texta, hann hefði því getað 

lært sinn ljóðabálk ... eiginlega öll lög líka.“ Það hefði því hæglega verið 

hægt að fá syninum verkefni við hæfi. Þegar móðurinni var runnin reiðin 

daginn eftir sagðist hún hafa sagt við skólastjórann nokkur vel valin orð. „Ég 

veit að kennarinn var ung og óreynd stúlka,“ sagði hún, „en hún var höfð 

þarna“. Móðurinni var lofað að úr þessu yrði bætt. 

 Af frásögn þessarar móður má sjá að ekki hefur verið um að ræða mikið 

samstarf við þessa „ungu, óreyndu stúlku“ í skólanum. Þarna hefðu starfs-

menn með meiri reynslu, svo og skólastjórnendur, átt að fylgjast betur með.  

Þegar börnin höfðu verið nokkur ár í almenna skólanum þótti ekki jafn 

sjálfsagt að þeim yrði boðið í afmæli bekkjarfélaga sinna. Rósa sagði dóttur 

sinni, sem var einungis í rúm þrjú ár í almenna skólanum, aldrei hafa verið 

boðið í afmæli bekkjarfélaganna:  

Það var svona ýmislegt sem kom til. Hún skemmdi einu sinni 

eitthvert hjól, glænýtt hjól sem strákurinn hafði fengið [...] 

Þegar ég hringdi í pabba hans fékk ég bara að heyra alla söguna 

um hvað strákurinn hefði verið ánægður með hjólið sitt og 

hvað hann væri leiður. 

Hún sagðist oft hafa þurft að hlusta á sögur um það sem dóttir hennar átti 

að hafa gert öðrum; „en enginn vildi hlusta á mig ... hvað aðrir höfðu gert 

henni,“ sagði hún. Rósa sagðist hafa orðið fyrir fordómum frá öðrum 

foreldrum og mætt litlum skilningi, þrátt fyrir að þau hjónin hefðu sagt frá 

veikindum dótturinnar og skerðingu hennar á foreldrafundi. Hinar mæð-

urnar í rannsókninni sögðust hins vegar hafa mætt góðum skilningi hjá 

foreldrum annarra barna í skólanum. 

Mæðurnar voru sammála um að erfiðleikarnir hefðu aukist með árunum 

og sáu ekki fram á að börn þeirra gætu verið lengur í skólanum. Þær sáu því 

enga aðra lausn en að flytja þau úr skólanum. Þrjú barnanna voru þá að 

komast í sjöunda bekk, en tvö þeirra í þriðja til fimmta bekk. Ein móðirin 
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sagði skólann alltaf hafa verið að finna leiðir til að dóttirin yrði virkari í 

skólastarfinu, eins og kom fram hér að framan „... en þetta var bara komið í 

þrot. Það var ekkert að virka lengur“. Hún sagði að nauðsynlegt hefði verið 

að kenna dótturinni félagsleg samskipti: „Hún kunni ekki að nálgast krakk-

ana.“  

Almenni skólinn átti erfitt með að leysa vandamál varðandi nám og 

þátttöku barnanna í starfinu þegar hér var komið sögu, og börnin voru 

jafnframt orðin neikvæð í garð skólans: „Það hefði þurft mikið átak og meiri 

þjónustu, ég held það hafi ekki verið í boði í þessum fjárhagsörðugleikum 

sem skólinn var að komast í,“ sagði ein móðirin.  

6.3 Reynslan af sérskólanum og sérdeildinni 

Börnin voru flest flutt í sérskóla og sérdeild þegar þau voru í eða höfðu lokið 

sjöunda bekk, en tvær stúlknanna fluttu þegar þær voru í þriðja og fimmta 

bekk. Þrjár mæðranna, sem tóku ákvörðun um að senda börn sín í sérskóla, 

gekk greiðlega að fá pláss þar, jafnvel þó að á miðju skólaári væri. Öðru máli 

gegndi um þær tvær mæður sem óskuðu eftir plássi í sérdeild fyrir börn 

með einhverfu. Þar var erfitt að fá skólavist og komst annað barnanna 

einungis að eftir að búið var að stofna nýja sérdeild við almennan skóla. Hitt 

barnið fékk greiðan aðgang að sérskólanum. Verður nú litið til hvað 

mæðrunum fannst um þá úrlausn sem börn þeirra fengu í sérskólanum og 

sérdeildinni.  

6.3.1 Flutningur í sérskólann og sérdeildina 

Tvær mæðranna höfðu áður hugleitt að flytja börn sín yfir í sérskóla. Sem 

fyrr greinir hafði Halldóra áður skoðað sérskólann en þangað leituðu þau 

hjónin nú aftur og skoðuðu skólann með syni sínum. Halldóra sagði Björn 

strax hafa verið mjög jákvæðan. Hún sagði: „Eftir að hafa skoðað skólann 

sagði hann upp úr þurru, „Heyrðu mér líst svo vel á þetta hjá ykkur að mig 

langar bara til að byrja næsta haust“ ... þannig var ákvörðunin tekin!“ 

Halldóra sagði ákvörðunina um flutninginn hafi verið auðvelda þegar þau 

stóðu frammi fyrir henni og þannig hafi það yfirleitt verið með þær 

ákvarðanir sem þau hafa þurft að taka: „Það eru aðstæðurnar sem hafa 

hjálpað okkur að taka réttu ákvarðanirnar.“ Björn byrjaði síðan í áttunda 

bekk um haustið, þar sem hann lauk skyldunámi. Hann hefur nú verið tvo 

vetur í framhaldsskóla.  

Anna sagði ákvörðunina um flutning dóttur sinnar hafa komið mjög 

skyndilega, en Kristín var þá í miðjum sjöunda bekk. Hún hafði oft komið 

með henni í sérskólann þegar hún starfaði þar og verið þar meðan á 
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verkfalli kennara stóð. Anna sagði það alltaf hafa verið draum Kristínar að 

vera í sérskólanum: „Henni fannst þetta dásamlegur skólatími þarna í 

verkfallinu.“ Anna fór með dótturinni að skoða sérskólann og sagði að hún 

hefði verið mjög spennt og sjálf ákveðið að fara í skólann: „Það var þarna 

strax einn skotinn í henni,“ sagði hún. Kristín byrjaði svo skömmu seinna í 

skólanum eftir að hafa verið gerð grein fyrir að hún þyrfti að fara í íþróttir 

og út í frímínútur. „Þetta gekk bara á methraða“ sagði Anna, en Kristín var 

að ljúka áttunda bekk við skólann.  

Tvær mæðranna sóttu um í sérdeildum fyrir börn með einhverfu í 

almennum skóla fyrir börn sín eins og áður er getið. Dóttir Sigurborgar var 

þá byrjuð í fimmta bekk en sonur Láru var að ljúka við sjöunda bekk þegar 

sótt var um fyrir hann. Þær voru báðar á þeirri skoðun að sérhæfða 

þekkingu þyrfti til að kenna börnum með einhverfu og að sérskólinn væri 

ekki besti kosturinn. Sigurborg sagði: „Hún [dóttirin] er með flóknar þarfir 

og hegðun, sem fólk skilur ekki nema að það hafi þekkingu og hafi lesið sér 

til um skerðinguna.“ Sigurborg hafði skoðað sérskólann nokkrum árum áður 

og taldi að hún gæti haft meiri áhrif á nám Bryndísar í sérdeild í almennum 

skóla en í sérskóla. Börnin fengu hins vegar hvorugt pláss í þeim sérdeildum 

sem sótt var um. 

Skömmu eftir að Sigurborg sótti um í sérdeild fyrir börn með einhverfu í 

almennum skóla fyrir dóttur sína var slík deild sett á laggirnar, vegna þess 

að óskað hafði verið eftir skólavist fyrir fleiri börn sem ekki höfðu fengið 

hana. „Já, ég vissi hreint ekki hvort hún kæmist inn,“ sagði hún, en henni 

fannst skólinn vera helst til langt í burtu. Bryndís byrjaði í sérdeildinni eftir 

áramótin þann vetur. Sigurborg hafði sínar efasemdir um deildina í fyrstu: 

„Það var ekki komin nein mynd á hana, það var bara byrjað,“ sagði hún og 

bætti við: „En eftir á að hyggja, þá held ég að það hafi verið ágætt, vegna 

þess að þá fékk ég tækifæri til að móta deildina.“ Hún sagði dótturina hafa 

tekið breytingunum þokkalega og haft góða kennara, en það hafi tekið hana 

tíma að aðlagast. Bryndís lauk grunnskólagöngu sinni í sérdeildinni og hafði 

nú verið einn vetur í framhaldsskóla. 

Þegar Lára sótti um í sérdeild fyrir son sinn ári síðar var heldur ekki pláss. 

Engin sérdeild var í sveitarfélaginu sem þau bjuggu í og því hafði Lára sótt 

um í nágrannasveitarfélaginu. Lára taldi að hún hefði ekki fengið pláss 

vegna þess að þau bjuggu ekki í viðkomandi sveitarfélagi. Sérskólinn tók 

hins vegar við börnum með þroskahömlun alls staðar að af landinu og sótti 

hún því þar um: „Það var ekkert vesen að komast þar inn,“ sagði hún, „það 

þurfti tvær greiningar og hann er með það“. Guðmundur fékk greiðan 
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aðgang að sérskólanum þar sem hann var í fjögur ár og var að ljúka þar 

grunnskólagöngu sinni.  

Sigurborg og Lára voru sammála um að fleiri úrræði þyrfti til að koma til 

móts við óskir foreldra barna með einhverfu og að sérdeildirnar væru of 

fáar. Sigurborg sagði: „Þeir eru alltaf skrefinu eftir á. Börnin verða að 

komast einhvers staðar að ... þá setja þeir á laggirnar deild og þú í rauninni 

verður að setja barnið þitt þangað.“ Þær sögðust hefðu viljað hafa fleiri 

valkosti fyrir börnin, „það var bara sérskólinn eða áfram í heimaskólanum,“ 

sagði Lára. Samkvæmt því sem hér kemur fram hefði stjórnsýslan átt að 

geta horft fram á við til þess að koma til móts við óskir mæðranna, vitað 

hafði verið af börnunum frá því þau byrjuðu skólagöngu sína. 

Þegar dóttir Rósu hafði verið í sjúkraúrræði í nokkra mánuði ákváðu þau 

að sækja um í sérskólanum fyrir hana. Þá var nokkuð liðið á veturinn, en 

hún fékk strax skólavist þar og settist í þriðja bekk. Rósu fannst vel tekið á 

móti dótturinni og vera hlustað á það sem hún hafði að segja: „Mér var bara 

nokkuð létt. Hún var þá komin í þennan skóla,“ sagði Rósa. Ásthildur átti þá 

enn erfitt með að tjá sig og átti við hegðunarörðugleika að stríða, en Rósa 

hafði von um að þarna yrði hægt að styrkja hana og hjálpa henni. „Það 

virtist allt í himnalagi,“ sagði hún. Ásthildur hefur verið í sérskólanum á 

sjötta ár og var að ljúka við áttunda bekk. 

6.3.2 Í sérskólanum og sérdeildinni 

Flestar mæðranna fundu til léttis eftir að börnin voru komin í sérskóla eða 

sérdeild, þær voru öruggari og gátu betur stundað vinnu sína. „Það er sama 

hvað kemur upp á, þau þekkja það og hafa reynslu af því. Það er aldrei neitt 

mál að leysa það,“ sagði ein þeirra. Önnur, sem oft hafði þurft að rjúka frá 

vinnu og sækja son sinn á miðjum skólatíma þegar hann var í almenna 

skólanum, sagði: „Ég þurfti ekki lengur að að vera með stanslausar áhyggjur 

að því að hann væri með eitthvert uppistand eða erfiður. Það var skrifað í 

samskiptabók það sem hann var að gera ... og þarna voru líka góðar fréttir.“ 

Börnin voru með samfelldan skóladag í sérskólanum og voru sótt og keyrð 

heim.  

Mæðurnar voru yfirleitt ánægðar með hvernig þörfum barnanna var 

sinnt í sérskólanum eða sérdeildinni, bæði námslegum og félagslegum. Þær 

voru flestar sáttar við þær námslegu kröfur sem gerðar voru til barnanna þó 

að sumum þeirra hafi fundist að leggja hefði mátt meiri áherslu á bóklegt 

nám. Þær voru sammála um að meiri áhersla hefði verið lögð á félagsleg 

samskipti heldur en í almenna skólanum og að börnin hafi tekið meiri þátt í 
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skólastarfinu, auk félagsstarfs á hans vegum. Börnunum leið einnig betur að 

mati mæðranna.  

Börnin fengu einnig ýmsa þjónustu sem þau þurftu á að halda í 

sérskólanum, svo sem sjúkra-, iðju- og talþjálfun, og þar var fleira fagfólk til 

að sinna þeim. Ein móðirin sagði það hafa verið mikinn létti: „Börn með 

fötlun eru að upplifa svo mikið flandur. Öll þessi keyrsla til eða frá ýmissi 

sérþjónustu sem þau þurfa á að halda er svo óæskileg“. Þá gerði 

viðbótarvistun í skólanum með samfelldum skóladegi það að verkum að 

mæðurnar gátu betur sinnt vinnu sinni. Ein móðirin benti einnig á að börn 

með fötlun færu ekki heim með vinum sínum eftir skóla, eins og 

„heilbrigðu“ börnin gera. „Viðbótarvistunin er í raun þeirra félagslíf,“ að 

hennar mati.  

Halldóra sagði að mikið félagslíf hefði verið í sérskólanum: „Það var alltaf 

mikið um að vera, ferðir og uppákomur og mikið fjör“. Hún sagði soninn 

hafa verið með góða manneskju sem kennara: „Hann stóð með krökkunum 

og var vinsæll meðal þeirra,“ en hún bætti við „... ég held því samt ekki fram 

að hann hafi verið góður sem kennari.“ Halldóru fannst að leggja hefði mátt 

meiri áherslu á bóklegt nám og nýta betur þá styrkleika sem Björn hafði. 

Hún sagði: „Hann er t.d. mjög góður í ensku, en hann var bara með 

hópnum, mér fannst það ekki nógu áhugavert sem hann var að gera né 

unnið markvisst með það sem hann var góður í.“ En fjölskyldan hefur haft 

enskumælandi au pair starfandi inni á heimilinu.  

Björn notar hjólastól og þarfnast mikillar líkamlegrar umönnunar. 

Halldóra var ánægð með hvernig sérskólinn sinnti þeim þörfum. Hún sagði: 

„Það var ekki bara verið að reyna að kenna honum [námslega], heldur líka 

verið að sinna honum líkamlega.“ Þess vegna fannst henni mikilvægt að 

þroskaþjálfar starfi með kennurum. Halldóru fannst vanta samskiptabók til 

að geta fylgt hlutunum betur eftir: „Hann er svo hreyfihamlaður ... og þó 

hann hafi gott mál, þá er ýmislegt sem hann getur ekki komið áleiðis,“ sagði 

hún.  

Lára sagði breytingar ætíð vera syni sínum erfiðar og að það hafi tekið 

hann tíma að aðlagast þegar hann byrjaði í sérskólanum. Mikilvægt sé að 

hafa gott skipulag og reglu á hlutunum. Hún sagði sérskólann hafa tekið vel 

á því, Guðmundur fékk góðan kennara, þannig að eftir hálft ár fór að ganga 

betur „... og hann fór alltaf glaður og ánægður í skólann“. Lára sagði 

Guðmund hafa tekið meiri þátt í starfinu í sérskólanum og verið hluti af 

bekknum, þó hann hafi verið í „sérherbergi“ inn á milli. Hún sagði skerta 

félagslega hæfni hans ætíð hafa háð honum, en að meira hefði verið unnið 

að því að kenna þá færni í sérskólanum en áður. Hún sagði: „Það var verið 
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að kenna þeim að fara í röð, kenna hinar og þessar reglur og að fara eftir 

þeim og ... þannig að allir væru saman ... fara í göngutúra og verða betri í 

sundi.“ Hún bætti við: „Hann þurfti kannski frekar á því að halda að kunna 

að matreiða og þræða nál, en að tala dönsku.“  

Láru fannst samt sem áður vera gerðar minni námslegar kröfur til 

sonarins í sérskólanum en áður og að lítil áhersla hafi verð lögð á bóklega 

þætti: „Það er kannski af því við erum svo bundin því að það eigi að vera 

bókleg markmið með skólagöngu,“ sagði hún. Þá fannst henni, líkt og áður 

en Guðmundur var fluttur, skorta næga þekkingu á fötlun hans í skólanum 

og hvernig best væri að taka á henni, „en ég veit að það er erfitt ...,“ sagði 

hún enn fremur. En eins og komið hefur fram hafði Guðmundur lengi 

framan af notið sérhæfðrar þjónustu í almenna skólanum. Lára sagðist oft 

hafa komið með tillögur í námsáætlun hans en kennurunum hefði gengið 

misvel að fara eftir henni, „hvort sem það sé af því hann vilji ekki læra þetta 

eða geti það ekki,“ sagði hún.  

Anna og Rósa voru sammála um að dætrum þeirra, sem voru í sama 

bekknum, liði vel í sérskólanum og sýndu framfarir í náminu og voru sáttar 

við dvöl þeirra þar. Anna sagði dóttur sína vera komna „á gott flug í náminu 

og gera flott verkefni“ og vera iðna við heimavinnuna. Hún sagðist vera 

ánægð með áherslur í námi hennar og oft hafa komið með tillögur um 

námið: „Núna er hún t.d. á Facebook að skrifa og spjalla ... þá skiptir máli að 

læra að nota stóra stafi og bil á milli orða ... að vera ritfær á lyklaborð,“ 

sagði hún. Önnu fannst að alltaf hefði verið hlustað á sig í sérskólanum og 

tekið tillit til óska hennar og að Kristín væri að fá meira út úr náminu þar: 

„Ég hélt kannski að gerðar yrðu minni kröfur til námsins, en það er ekki,“ 

sagði hún, „það er meiri svona fræðsla eins og lífsleikni og annað sem 

hentar henni ... og umræður sem hún getur tekið þátt í.“ Hún sagði að vel 

væri haldið utan um námið og nefndi í því sambandi að skólinn hefði verið í 

samstarfi við Þjónustu- og þekkingarmiðstöð fyrir blinda og sjónskerta 

einstaklinga, sem útbjó námsefni fyrir Kristínu og einnig voru útbúin 

forskriftarblöð, þar sem skrift hennar var mjög klunnaleg. Hún sagði Kristínu 

jafnframt hafa sýnt framfarir í samskiptum og hafa eignast vini og tekið þátt 

í félagslífi í skólanum eftir að hún flutti þangað: „Þau eru bara öll góðir vinir. 

Það er eins og með fermingarfræðsluna, það er gaman að sjá hópinn,“ sagði 

Anna. En hún var í þann veg að fermast með skólafélögum sínum.  

Rósu fannst vera gerðar raunhæfar kröfur til dóttur sinnar í sérskólanum. 

Hún sagðist vera í góðum samskiptum við starfsfólkið og að hún gæti komið 

með tillögur um námið, en hefði samt sem áður nýtt sér það í litlum mæli. 

Rósa sagði dótturina vera komna með góðan kennara: „Hún er mjög góð 
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kona, enda flýgur Ásthildur áfram. Hún les af kappi og finnst svo gaman,“ 

sagði Rósa og að þau væru nú loksins mjög ánægð. 

Þó að þær Anna og Rósa væru ánægðar með bekkjastarfið í sérskólanum 

hafði það ekki alltaf verið svo. Þær sögðu að miklir erfiðleikar hefðu 

einkennt það veturna á undan. Samskiptaörðugleikar hafi ríkt meðal 

starfsfólksins á þeim tíma, með tilheyrandi starfsmannaskiptum, og að mikill 

losarabragur hafi verið á bekknum. Anna sagði það hafa verið erfiðan tíma: 

„Það var alltaf verið að skipta um kennara, hún [Kristín] þurfti að venjast 

þeim og þeir að átta sig á henni.“ En Kristín var þá að byrja í skólanum. 

Rósa lýsir erfiðleikum í sérskólanum sem grófu ofbeldi af hendi eins 

kennarans. „Hún [kennarinn] var kannski ágæt á sumum sviðum en átti 

erfitt með skap sitt,“ sagði Rósa. Hún sagðist þó hafa treyst kennaranum í 

byrjun vegna þess að hún var sérkennari og búin að starfa í mörg ár við 

sérskólann. Rósa sagði hegðun Ásthildar hafa versnað á þessum tíma: „Hún 

var þarna enn þá að taka gleraugu af fólki ... og var með ljótan munn-

söfnuð“. Rósa var ósátt við þær aðferðir sem kennarinn notaði við dótturina 

og sagði hana hafa refsað Ásthildi. Hún lýsti því nánar: „Hún notaði svona 

„time out“, fór með hana inn í litla geymslu með skúringardóti og lokaði 

hana þar inni og slökkti ljósið ... til þess að hún vissi hvernig fólk með 

gleraugu sæi án þeirra.“ Þá sagði Rósa að sést hefði til kennarans „með 

svamp í vasanum og skrúbba Ásthildi um munninn með þjösnagangi“. Það 

hefði ekki verið með hennar samþykki. Í framhaldi af því fóru þau 

foreldrarnir á fund stjórnenda sérskólans og kvörtuðu undan þessum 

aðferðum. Rósa sagði að á þau hefði verið hlustað og kvörtun þeirra tekin til 

greina. Viðkomandi kennari var færður til í starfi og fór síðan í leyfi.  

Rósa áréttaði að Ásthildi hefði liðið vel í sérskólanum eftir þetta og að 

hegðun hennar hefði líka breyst til hins betra. Hún sagðist hafa átt erfitt 

með að treysta öðrum fyrir dótturinni eftir þessa reynslu, sem og reynsluna 

af almenna skólanum. „Það er í fyrsta skipti nú í sumar sem hún fer í sumar-

búðir,“ sagði hún og bætti við, „mér fannst eins og að það væri vandamál ef 

ég færi að senda hana eitthvert í burtu“.  

Sigurborg sagði starfsemi sérdeildarinnar hafa farið rólega af stað. 

Dóttirin sótti almennar kennslustundir í skólanum, en hætti því að mestu 

fljótlega. „Henni leið bara betur inni í sérdeild í rólegheitunum þar, að 

læra,“ sagði Sigurborg. Hún sagði að gott starfsfólk hefði verið á deildinni, 

sem hafði mikla þekkingu á fötluninni. Starfsfólkið var sammála henni um 

þá þjónustu sem Bryndís hefði þörf fyrir en erfiðara hefði verið að 

framkvæma hlutina og ná til ráðamanna. Þar hefðu fjármál ráðið ferðinni. 

Sigurborg sagði: „Maður finnur það á fundum að þetta er alltaf spurning um 
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peninga ... svo endar þetta alltaf á einhverjum reddingum, gengur bara ekki 

beina leið, eins og gerist með önnur börn.“ Hún hafði á tilfinningunni að 

„skólinn væri að fórna sér“ með því að taka við dótturinni, hvort sem um 

væri að ræða almenna skólann eða sérdeildina.  

Sigurborg fannst mikilvægt að hafa gott aðgengi að sérdeildum innan 

almenna skólans, þannig að börn með fötlun hefðu möguleika á að sækja 

þar þær kennslustundir sem hentuðu þeim. Þá taldi hún skipta máli að 

börnin „séu í sama skóla og önnur börn og komi inn um sömu dyr og aðrir ... 

og geti sótt uppákomur og félagslíf á vegum skólans“. En í því sambandi ber 

hins vegar að athuga að það er ekki síður mikilvægt að gefa börnunum 

tækifæri til að taka þátt í skólastarfinu.  

6.4 Samskipti við fagfólk og annað starfsfólk 

Líkt og komið hefur fram í umræðunni hér að framan varð öllum 

mæðrunum tíðrætt um það starfsfólk sem sinnti börnunum, hvort heldur í 

almenna skólanum, sérskólanum eða sérdeildinni. Ein móðirin benti á að 

foreldrar barna með fötlun veldu ekki það fagfólk eða annað starfsfólk sem 

komi að börnunum í skólastarfinu: „okkur er skaffað það og við verðum að 

láta okkur lynda við það,“ sagði hún. Þessi orð móðurinnar lýsa tiltekinni 

forræðishyggju af hendi skólans, þar sem mæðurnar hafa ekki mikið að 

segja um starfið. Hún sagði þau hjónin þó hafa átt í „þakklátu“ samstarfi við 

það starfsfólk sem vann með syninum: „Vinnan hefur einhvern veginn alltaf 

þróast í samstarfi við okkur,“ sagði hún, og áleit það vera vegna þess að þau 

hafi alltaf komið vel fram við starfsfólkið og aldrei látið erfiðleika sína bitna 

á því. Hún sagði samt sem áður að þetta gætu verið viðkvæm samskipti og 

nefndi dæmi um þar sem henni fannst á sig hallað:  

Ég man eftir fundum þar sem tíu til tólf aðilar sátu við borð, á 

móti mér einni, ef pabbi hans kom ekki með. Mér finnst það 

óréttlát staða sem getur verið afar óþægileg, bara fyrir 

venjulega manneskju. Getur jafnvel verið óbærileg – þú hefur 

ekki rödd af því það eru aðrir að tala. 

Móðirin sagði að fagfólkið væri ekki síður að vinna með foreldrana en 

börnin og benti á að um væri að ræða foreldra sem gengið hefðu í gegnum 

mikla erfiðleika. Hún lýsti þessu þannig: „Það er eins og að vera hent út á 

rúmsjó: Annaðhvort drukknarðu eða þú kýst að synda.“ Önnur móðir tók 

undir með henni um að samstarf við fag- og starfsfólk gæti stundum verið 

óþægilegt: „Það er eins og maður eigi hálfopinbert barn, það eru svo margir 

sem koma að því [...] Stundum getur það verið óþægilegt, maður er ekki 
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einn um ráðin,“ sagði hún og bætti við: „en svo er það líka þannig að það er 

ekki hægt að standa einn í þessu“.  

Í frásögnum mæðranna kemur fram mikil forræðishyggja af hendi 

starfsfólks og að mæðurnar töldu sig vera „heppnar“ ef starfsfólkið reyndist 

þeim og börnum þeirra vel. Þær töldu þó menntun sína hafa orðið sér til 

framdráttar og voru sammála um að hún hefði gert þeim betur kleift að 

gera kröfur til náms barna þeirra. Ein þeirra taldi ekki síður lærdómsríkt að 

ala upp barn með fötlun en að fá menntun. Hún sagði: „Það kemur 

nefnilega ekkert á silfurfati. Því lít ég svo á að við foreldrarnir þurfum að 

bretta upp ermar og vinna þá vinnu að búa í kringum þetta barn aðstæður 

sem henta því.“ Þrátt fyrir menntun sína höfðu einungis tvær mæðranna 

tekið beinan þátt í að móta nám barna sinna. Margar þeirra töldu sig vera 

raunsæjar og horfast í augu við staðreyndir og ein þeirra sagðist gera sér 

grein fyrir því að það væru takmarkanir á þeim stuðningi sem bæði almenni 

skólinn og sérskólinn gætu veitt. 

Þá kom einnig fram hjá öllum mæðrunum að þær töldu sig hafa lítinn 

óformlegan stuðning frá fjölskyldunni og sögðust hafa takmarkað samband 

við vini og þeir hefðu jafnvel horfið.  

6.5 Samantekt 

Mæðurnar bundu allar vonir við að börn þeirra gætu stundað nám í 

almennum skóla. Góð reynsla flestra þeirra af leikskólagöngunni, þar sem 

börnin kynntust væntanlegum skólafélögum sínum, ýtti undir þessa von og 

þangað var jafnvel aðeins yfir eina götu fara.  

Segja má að almenni skólinn hafi staðist væntingar mæðranna fyrstu árin 

en það var mikil áskorun fyrir skólann að taka á móti börnunum. Mæðurnar 

sögðu almenna skólann hafa undirbúið skólagöngu barnanna vel og að 

börnin hefðu fengið góðan stuðning þar sem samhugur ríkti um að taka á 

móti börnunum. Voru mæðurnar sammála um að fyrstu tvö til fjögur árin 

hafi gengið vel í almenna skólanum og jafnvel lengra tímabil í sumum 

tilvikum.  

Þrátt fyrir vonir mæðranna og að almenni skólinn hafi tekið vel á móti 

börnunum brást hann engan veginn nógu vel við þegar hegðun þeirra 

breyttist og bera fór á vanlíðan þeirra í skólanum. Börnin voru þá komin í 

þriðja til sjötta bekk. Sá faglegi stuðningur og samvinna starfsfólks sem ríkt 

hafði í upphafi fjaraði út og í kjölfarið óx vandinn. Mæðurnar sögðu börnin 

hafa verið orðin einangruð í almenna skólanum, fjarri skólafélögum sínum 

og það hefði skort faglegan stuðning. Það var til þess að þær fóru að horfa 

til annarra úrræða.  



 

68 

Mæðurnar sögðust hafa fundið til léttis þegar börnin voru komin í 

sérskóla og sérdeild, það hentaði þeim betur og þær sögðust eiga 

auðveldara stundað vinnu sína. Þær sögðu börnin hafa fengu ýmsa þjónustu 

í sérskólanum eða sérdeildinni sem þau höfðu ekki fengið í almenna 

skólanum og þar var fleira fagfólk til að sinna þeim. Mæðurnar töldu börnin 

taka meiri þátt í skólastarfinu, þeim liði betur og eignuðust jafnvel vini. Ekki 

voru samt öll vandræði að baki þó í sérskólann væri komið, því að tvær 

mæðranna sögðust hafa fundið fyrir samskiptaörðugleikum meðal starfs-

fólksins í skólanum með tilheyrandi lausung á bekkjarstarfinu. 

Greiðlega gekk fyrir mæðurnar að fá aðgang að sérskólanum en tveimur 

þeirra sem kusu að flytja börnin í sérdeild gekk ekki eins vel að fá skólavist 

þar.  

Í næsta kafla, sem jafnframt er lokakafi ritgerðarinnar, eru niður-

stöðurnar ræddar í ljósi fræðilegrar umræðu og rannsóknarspurninga og 

komið með niðurlag. 
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7 Umræður og niðurlag 

Viðfangsefni þessarar rannsóknar var reynsla fimm mæðra barna með 

þroskahömlun, sem hafið höfðu grunnskólagöngu í almennum skóla, af 

flutningi barnanna yfir í sérskóla og sérdeild. Meginmarkmið rann-

sóknarinnar var að varpa ljósi á reynslu mæðranna af skólagöngu barnanna, 

fyrst í almenna skólanum og þá í sérskólanum og sérdeildinni, með hliðsjón 

af flutningnum. Í því skyni var kannað hvaða ástæður mæðurnar höfðu fyrir 

því að flytja börnin úr almenna skólanum og hverju þær töldu flutninginn 

hafa breytt fyrir þau. 

Megin niðurstöður rannsóknarinnar sýna að þrátt fyrir að almenni 

skólinn hafi tekið vel á móti börnunum í upphafi og skólagangan gengið vel í 

byrjun hafi hann brugðist þegar bera fór á vanlíðan barnanna með því að 

gefa þeim ekki næg tækifæri til að taka þátt í námi og skólasamfélagi. 

Mæðurnar litu svo á að vandinn væri barnanna og lausnin væri að flytja 

börnin í sérskóla og sérdeild. Það létti töluvert af áhyggjum þeirra, en 

börnin urðu hins vegar hluti af hóp sem tilheyrði ákveðnum menningarkima 

og voru aðskilin frá ófötluðum jafnöldrum sínum.  

Í þessum kafla verða niðurstöðurnar ræddar í fræðilegu samhengi, svo 

og í tengslum við rannsóknarspurningarnar og aðrar rannsóknir á sviðinu. 

Að lokum verður leitast við að draga fram helstu lærdóma af rannsókninni.  

7.1 Reynsla mæðranna af almenna skólanum 

Fyrsta rannsóknarspurning mín beindist að reynslu mæðranna af skóla-

göngu barna sinna, fyrst í almennum skóla og síðar í sérskóla og sérdeild. 

Nánar verður fjallað um reynsluna af sérskólanum og sérdeildinni síðar í 

kaflanum.  

Niðurstöður rannsóknarinnar benda til þess að almenni skólinn hafi 

staðist væntingar mæðranna um nám barnanna fyrstu tvö til fjögur árin, 

jafnvel lengur í sumum tilvikum. Mæðurnar voru hins vegar sammála um að 

„vandinn“ hefði aukist með árunum. Þegar börnin voru komin í þriðja til 

sjötta bekk urðu þær varar við vanlíðan hjá börnunum og að sá faglegi 

stuðningur sem þau fengu í upphafi hafði fjarað út. Börnin höfðu einangrast 

frá skólafélögum sínum og þau voru ekki lengur þátttakendur í 

skólastarfinu. 
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Niðurstöður rannsóknar minnar benda til þess að almenni skólinn hafi 

beint sjónum sínum að skerðingu barnanna og skilgreint hana sem rót 

vandans sem úr þyrfti að bæta, í samræmi við læknisfræðilega nálgun á 

fötlun. Þar er fátt sem bendir til þess að almenni skólinn hafi nálgast 

skerðinguna með hliðsjón af félagslegum sjónarhornum og séð fötlun 

barnanna sem afleiðingu aðstæðna í umhverfinu; svo sem viðhorfa, 

aðgengis og fyrirkomulags skólastarfsins, en fjallað var um þessi sjónarhorn 

í fræðilega kaflanum (bls. 21-24).  

Í niðurstöðunum kemur fram að starfsfólk almenna skólans í hafi í raun 

breytt litlu hvað þetta varðar með nemendahópinn sem heild í huga, eins og 

hugmyndir um skóla án aðgreiningar gera ráð fyrir og greint var frá í 

kaflanum um stefnumörkun (bls. 15). Þó voru vísbendingar um að í leikskóla 

og í upphafi skólagöngu barnanna hafi „allir lagt sitt af mörkum“ við að 

hugsa út fyrir tiltekin norm og jafnvel þótti nauðsynlegt í einu tilviki að gera 

breytingar á húsnæði skólans. Reynsla mæðranna af því samstarfi var líka 

góð. En þessi læknisfræðilega nálgun leiddi til þess að börnin voru aðgreind 

frá meginstarfsemi skólans þegar á leið skólagönguna, þar sem þau tóku 

ekki fullan þátt í henni.  

Niðurstöður mínar um aðgang barnanna að almenna skólanum eiga sér 

samhljóm í fleiri rannsóknum sem sagt var frá í fræðilega hluta ritgerðar-

innar (bls. 26-30) (Eyrún Í. Gísladóttir, 2000; Gretar L. Marinósson, 2007, 

bls. 21). Þar kemur m.a. fram að foreldrar höfðu yfirleitt góða reynslu af 

leikskólagöngu barnanna en rannsókn sem birtist í Tálmum og tækifærum 

sýndi fram á að þrátt fyrir velvilja og að vel hafi verið tekið á móti 

börnunum í almenna skólanum hafi þau ekki átt greiðan aðgang að honum.  

Þau viðhorf sem valda aðgreiningu barna með fötlun í almenna 

skólanum koma m.a. fram í þeim kröfum sem skólinn gerir um árangur og 

sem honum ber vissulega að hafa í fyrirrúmi, samkvæmt stefnumörkun 

stjórnvalda. En líkt og Gretar L. Marinósson (2002) og Ingólfur Á. Jóhanns-

son (2006) hafa bent á, og vikið var að í kaflanum um stefnumörkun (bls. 

17), hefur skólinn það sem er „heilbrigt“ eða normalt að viðmiði og lítur þar 

með á fötlun sem andstæðu þess sem telst vera normalt, líkt og gert er með 

læknisfræðilega nálgun. Þetta leiðir til tvíhliða fyrirkomulags í kerfi skólans, 

þar sem börnin eru flokkuð eftir því hvað telst normalt og hvað ekki.  

Slíkt tvíhliða fyrirkomulag almenna skólans, sem Gretar lýsir, má sjá í 

rannsókn minni þar sem mæðurnar greindu frá hvernig starfsfólk skólans 

brást við „vandanum“ með því að láta börnin fá „sérherbergi“ og réðu 

sérstaka starfsmenn til að sinna þeim. Mæðurnar sögðu börnin hafa verið 

farin að trufla kennsluna en yfirskinið var að þau myndu „eiga auðveldara 
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með að læra“ fengju þau betra næði. Með þessu fyrirkomulagi hindraði 

skólinn aðgang barnanna að ákveðnum félagsauði með því að takmarka 

tengsl þeirra við skólastarfið. Þarna má einnig sjá á hvern hátt skólinn 

viðhélt sínu eigin kerfi með hugsmíð sinni um hvernig hann ætti haga 

starfsemi sinni, sem mótast hafði af þeim rótgrónu viðhorfum sem hann 

hafði í heiðri. En hugsmíð mæðranna var einnig mótuð af þessum sömu 

viðhorfum og það kann að skýra hvers vegna þær sættu sig við þetta 

fyrirkomulag þar til börnunum var farið að líða illa í skólanum. 

Niðurstöður rannsóknar minnar leiða jafnframt í ljós að það var mikil 

barátta fyrir mæðurnar að fá úrlausnir í tengslum við skólagönguna sem 

þær gátu sætt sig við. Þetta birtist fyrst og fremst í því að þeim fannst þær 

ekki eiga annarra úrkosta völ en að flytja börnin yfir í sérskóla og sérdeild. 

Þær niðurstöður eru í samræmi við margar aðrar rannsóknir sem sýna fram 

á að foreldrar barna með fötlun hafi þurft að beita sér mikið fyrir að fá 

úrlausnir börnum sínum til handa, hvort heldur sem börnin voru í 

almennum skóla, sérskóla eða sérdeild (Dóra S. Bjarnason, 2009 og 2010a; 

Eyrún Í. Gísladóttir, 2000; Jóna G. Ingólfsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 

2010; McLaughlin og Goodley, 2008). Í flestum tilvikum fannst foreldrum 

þeir ekki hafa eiginlegt val um skólaúrræði. Fjallað er um þessar rannsóknir í 

fræðilega hluta ritgerðarinnar (bls. 26-30).  

Í niðurstöðum mínum kemur einnig fram að mæðrunum finnst þær oft 

ekki vera virkir þátttakendur í samskiptum sínum við fagfólk og annað 

starfsfólk, sem kom að námi barnanna, og að litið væri fram hjá þekkingu 

þeirra. Niðurstöður sem birtust í Tálmum og tækifærum leiddu í ljós að 

foreldrar báru takmarkað traust til almenna skólans og drógu í efa að hann 

hefði raunverulegan áhuga á að veita börnum þeirra menntun á borð við 

ófatlaða nemendur (Gretar L. Marinósson, 2007, bls. 21). Auk þess sýndu 

niðurstöður að foreldrarnir höfðu takmarkaða þekkingu á því sem fór fram í 

skólanum (Gretar L. Marinósson, 2007, bls. 20).  

Þetta á sér samhljóm í því sem Valle (2009) sýndi fram á, í rannsókn sinni 

á orðræðu mæðra um sérkennslu í almenna skólanum sem er sagt frá í 

fræðilega kafla ritgerðarinnar (bls. 30), að mæðurnar höfðu aðra sögu að 

segja um börn sín en þá sem almenni skólinn hafði viðtekið. Þessar 

niðurstöður benda til að togstreita hafi ríkt á milli foreldra og þess 

starfsfólks sem kom að námi barnanna í almenna skólanum.  

Í ljósi þessara niðurstaðna má velta því fyrir sér hvers vegna gagnkvæmt 

traust hafi skort milli foreldra og starfsfólks almenna skólans. Skýringin kann 

að vera sú að hlutverk skólans sé mótsagnakennt og hann kann að eiga 

erfitt með að skilgreina hlutverk sitt gagnvart börnum með fötlun, líkt og 
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Gretar og fleiri hafa bent á (Gretar L. Marinósson 2002; Ingólfur Á. 

Jóhannesson, 2006) og greint var frá í kaflanum um menntastefnu (bls. 15): 

Annars vegar er um að ræða hlutverk skólans sem fulltrúi stjórnvalda, þar 

sem lögð er áhersla á mælanlegan árangur, og hins vegar sem umönnunar-

stofnun sem tilkomin var fyrir þrýsting foreldra, fagfólks og áhugahópa. 

Þetta óskilgreinda hlutverk skólans kann einnig að skýra hvers vegna 

almenni skólinn fann sig knúinn til að setja skilyrði um að hann teldi sig geta 

komið til móts við þarfir barnanna (Gretar L. Marinósson, 2007, bls. 21). En 

með því að setja þessi skilyrði var skólinn að beita tiltekinni forræðishyggju 

gagnvart foreldrum, þrátt fyrir að það væru þau sem hefðu valið skólann. 

Þetta skýrir hvernig skólinn hindraði aðgang barnanna að þeim félagsauði 

sem fólst í skólastarfinu og einangraði þau.  

Rannsókn mín sýnir á sama hátt fram á að mæðurnar beygðu sig undir 

rök almenna skólans um að hann gæti komið til móts við börn þeirra og þau 

yrðu að vera þar á hans forsendum. Þetta birtist m.a. í því að mæðrunum 

fannst að þær yrðu að vera þakklátar fyrir það sem þeim var „skaffað“ og 

„láta sér lynda“ það starfsfólk sem bauðst. Þessi sjónarmið mæðranna 

endurspegla hugsmíð þeirra um að „vandamálið“ lægi hjá börnunum og 

sýna viðhorf út frá læknisfræðilegu sjónarhorni. Mæðurnar lýstu auk þess 

allar fötlun barna sinna, þegar þær voru spurðar um hana, með því að telja 

upp þær greiningar sem börnin höfðu fengið, í stað þess að lýsa persónu-

leika, getu eða hæfni barnanna.  

Þá kemur fram að mæðrunum fannst börnin verða ómeðfærilegri eftir 

því sem þau eltust og töldu að skólinn ætti erfiðara með að sinna þeim. 

Þessi hugsmíð mæðranna um erfiðleika barna sinna kann að skýra hvers 

vegna þær misstu trúna á að almenni skólinn gæti sinnt námi þeirra og 

hölluðust að því að „allt væri komið í þrot“. Þær ættu ekki annarra kosta völ 

en að flytja börnin.  

7.2 Hvers vegna að flytja börnin úr almenna skólanum? 

Önnur rannsóknarspurning mín snerist um ástæður þess að mæðurnar tóku 

ákvörðun um að flytja börnin úr almenna skólanum. Niðurstöður rann-

sóknarinnar sýna að ein meginástæðan fyrir flutningnum var sú að börn-

unum var farið að líða illa í skólanum. Mæðurnar voru farnar að taka eftir 

breytingu á hegðun barnanna og það olli þeim áhyggjum. Niðurstöður leiða 

enn fremur í ljós að önnur ástæða þess að mæðurnar kusu að flytja börnin í 

sérskóla og sérdeild var félagsleg einangrun barnanna og skortur á faglegum 

stuðningi í almenna skólanum. Börnin voru farin að fjarlægjast skólafélaga 

sína. Það birtist í hegðun þeirra og olli þeim vanlíðan.  
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Niðurstöður mínar eiga sér samhljóm í rannsókn Eyrúnar Í. Gísladóttur 

(2000), en hún leiddi í ljós að foreldrar barna með fötlun lögðu ríka áherslu 

á að börnum sínum líði vel í skólanum og að þau væru ánægð, umfram það 

að þau tækju námslegum framförum, líkt og getið var um í fræðilega 

kaflanum. Í rannsókn Eyrúnar kom einnig fram að ein helsta ástæða þess að 

foreldrar óskuðu eftir að flytja börnin í sérhæfðara umhverfi var félagsleg 

einsemd barnanna og vanlíðan af þeim sökum. Foreldrunum fannst 

mikilvægt að börnin umgengust skólafélaga sína og með því að flytja þau í 

sérhæfðara úrræði jukust væntingar þeirra um félagslegar úrlausnir fyrir 

börnin og að þau myndu eignast félaga.  

Í samræmi við þessar niðurstöður hafa margar rannsóknir leitt í ljós að 

helstu áhyggjur foreldra barna með fötlun varði framtíðarskólagöngu 

barnanna, félagsleg samskipti og einangrun þeirra, hvort sem um er að 

ræða almennan skóla eða sérúrræði (Eyrún Í. Gísladóttir, 2000; Gretar L. 

Marinósson, Ingibjörg H. Harðardóttir og Ingibjörg Kaldalóns, 2007; Guðný 

Bergþóra Tryggvadóttir o.fl., 2000; Ingibjörg H. Harðardóttir, Dóra S. 

Bjarnason og Ingibjörg Kaldalóns, 2007), líkt og greint var frá í fræðilega 

hluta ritgerðarinnar. Ein helsta ástæða þess að foreldrarnir höfðu valið 

almenna skólann umfram sérúrræði fyrir börnin voru hins vegar væntingar 

um félagsleg samskipti. Í niðurstöðum sem birtust í Tálmum og tækifærum 

kom í ljós að tæplega þriðjungur foreldra barna í almenna skólanum sögðu 

að börnin ættu í miklum eða frekar miklum samskiptum við önnur börn í 

bekknum (Gretar L. Marinósson, Ingibjörg H. Harðardóttir og Ingibjörg 

Kaldalóns, 2007, bls. 153). Þetta eru heldur færri börn en höfðu samskipti 

við bekkjarfélaga sína í sérskóla, líkt og nánar verður fjallað um síðar í 

kaflanum. 

Niðurstöður rannsóknar minnar eiga sér einnig samhljóm í þeim 

niðurstöðum sem birtust í Tálmum og tækifærum þar sem kemur fram að 

40% foreldra barna í almennum skóla töldu að barnið væri aðallega á 

ábyrgð eins starfsmanns í skólanum og tæplega helmingur að sá aðili væri 

stuðningsfulltrúi (Gretar L. Marinósson, Ingibjörg H. Harðardóttir og 

Ingibjörg Kaldalóns, 2007, bls. 130), en líkt og komið hefur fram hjá Freyju 

Haraldsdóttur (2007) þurfa börn sem eru með stuðningsaðila sér til 

aðstoðar jafnframt á kennara sínum að halda. Svipað hlutfall svarenda taldi 

að starfsmenn kynnu ekki nægilega til verka og sögðu skort á utanað-

komandi stuðningi sérfræðinga vera einn meginvanda skólans. Freyja (2007) 

hefur jafnframt bent á að kennari sem fær barn með fötlun í bekkinn viti 

ekki alltaf hvernig hann eigi að bregðast við og þá sé þörf á utanaðkomandi 

þekkingu, en utanaðkomandi þekking getur jafnframt eflt tengjandi og 

brúandi félagsauð skólans og stuðlað að þróun skólastarfsins. 
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Líkt og mínar niðurstöður sýna er tilhneiging til þess að ábyrgðin færist 

yfir á stuðningsaðilann þegar börn eru með stuðning í almenna skólanum, 

en þar höfðu stuðningsaðilarnir í flestum tilvikum lítil tengsl við skólastarfið 

og börnin dvöldu með þeim megnið af skóladeginum. Þetta varð til þess að 

annað starfsfólk hafði tilhneigingu til að fría sig ábyrgð á börnunum, eins og 

dæmið um „unga óreynda“ kennarann, sem sá um bekkjarskemmtun, sýndi 

(sjá bls. 59). Þetta er jafnframt ástæðan fyrir að það samstarf sem lagt var 

upp með í upphafi í skólagöngunnar fjaraði smám saman út. Það hindraði 

aðgang barnanna að tengjandi félagsauði og olli því að þau einangruðust, 

sem sýnir hversu mikilvægt samstarfið er. Þó voru dæmi um að samstarfið 

héldist allt fram að sjöunda bekk. Því má leiða líkur að því að samstarf sé ein 

forsenda þess að mögulegt sé að að skapa samþætt skólastarf og tengja 

börnin skólasamfélaginu og rjúfa einangrun þeirra, líkt og hugmyndir um 

skóla án aðgreiningar og lýðræðislegan skóla ganga út frá.  

Mæðurnar í minni rannsókn sögðu bilið hafa breikkað milli barna sinna 

og skólafélaganna með árunum. Þær töldu börnin ekki eins meðfærileg, líkt 

og fyrr sagði, og félagana ekki ekki eins umbyrðalynda og áður. Viðhorfið til 

barnanna breyttist en kennslufyrirkomulagið var einnig orðið sérhæfðara og 

skólastarfið ekki eins sveigjanlegt og verið hafði. Samkvæmt því má álykta 

að almenni skólinn hafi ekki staðist þær væntingar sem mæðurnar höfðu 

um félagslegar úrlausnir fyrir börn sín og þátttöku þeirra í skólastarfinu. 

Með hliðsjón af kenningum Frønes (1994) var fátt í svörum mæðranna sem 

gaf til kynna að skólinn hefði í starfi sínu gefið börnunum tækifæri til að efla 

félagsfærni sína með samskiptum við jafnaldra en þessa færni þarf að kenna 

mörgum börnum, líkt og ein móðirin benti á. Þar með stuðlaði almenni 

skólinn ekki að virkri þátttöku barnanna í lýðræðisþjóðfélagi sem honum þó 

bar samkvæmt lögum og með stefnumörkun stjórnvalda um hugmyndir 

skóla án aðgreiningar.  

Í ljósi reynslu mæðranna má draga þá ályktun að almenni skólinn hafi 

ekki starfað samkvæmt stefnumörkun stjórnvalda um skóla án aðgreiningar 

og samkvæmt lögum sem stuðla eiga að þátttöku nemenda í lýðræðis-

samfélagi, líkt og fjallað var um í kaflanum um stefnumörkun. Í niðurstöðum 

rannsóknarinnar er fátt sem bendir til þess að skólinn hafi endurskoðað 

starfsemi sína með það að leiðarljósi að skapa samþætt skólastarf, þar sem 

allir nemendur hans eru virkir þátttakendur, en margir fræðimenn á sviðinu 

hafa ítrekað nauðsyn þessa (Ainscow, 2005; Dóra S. Bjarnason og Gretar L. 

Marinósson, 2007; Ferguson, 1995; Ingólfur Á. Jóhannesson, 2001 og 2006). 

Þetta er þó er ein forsenda þess að stuðla megi að því að rjúfa einangrun 

nemenda og tengja þá samfélagi skólans og skapa það sem Wolfgang 
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Edelstein (2008) kallar lýðræðislegan skóla, líkt og fjallað var um í kaflanum 

um stefnumörkun. 

7.3 Reynsla mæðranna af úrræðum sérskólans og 
sérdeildarinnar 

Þriðja rannsóknarspurning mín laut að þeim úrlausnum sem börnin fengu í 

sérskólanum og sérdeildinni og hvernig mæðrunum fannst þær nýtast. 

Niðurstöður rannsóknarinnar leiða í ljós að mæðurnar höfðu ekki jafn-

miklar áhyggjur af skólagöngu barnanna í sérskólanum og sérdeildinni og 

þær höfðu haft í almenna skólanum. Börnin fengu betri þjónustu og þar var 

fleira fagfólk sem til að sinna þeim, auk þess sem þau voru með samfelldan 

skóladag og fengu akstur til og frá skóla. Mæðurnar sögðust þar af leiðandi 

betur geta sinnt vinnu sinni en það bendir til þess að skólinn hafi komið 

betur til móts við þarfir þeirra. Niðurstöðurnar sýna jafnframt að mæðurnar 

töldu að meiri áhersla hefði verið lögð á félagsleg samskipti í sérskólanum 

og sérdeildinni og að börnin hefðu tekið meiri þátt í skólastarfinu þar. Þær 

sögðu börnin umgangast skólafélaga sína í ríkara mæli, þau eignuðust 

jafnvel vini og þeim liði betur.  

Sem fyrr sagði ráða væntingar um félagstengsl miklu um ákvörðun 

foreldra við val á skóla. Foreldrar í rannsókn Eyrúnar Í. Gísladóttur (2000) 

greindu frá bættri líðan og auknu sjálfsáliti barna þeirra eftir að þau voru 

komin í sérhæfðara námsúrræði, en það samræmist mínum niðurstöðum. 

Niðurstöður í Tálmum og tækifærum sýndu jafnframt fram á að ríflega 

helmingur foreldra barna í sérskóla og sérdeild taldi börnin eiga vini í 

skólanum en aðeins 13% að þau ættu vini utan hans (Ingibjörg H. 

Harðardóttir, Dóra S. Bjarnason og Ingibjörg Kaldalóns, 2007, bls. 198). 

Þessar niðurstöður sýna að börn í sérskóla og sérdeild hafi átt í meiri 

samskiptum við skólafélaga sína og að þau hafi frekar átt vini í skólanum 

heldur en börn með fötlun í almennum skóla, en jafnframt að þau hafi haft 

lítil samskipti við jafnaldra utan skólans.  

Af niðurstöðunum má álykta að sérskólinn og sérdeildin hafi starfað 

innan tiltekins menningarkima, þar sem börnin tilheyrðu sérstökum 

samfélagshópi sem var aðskilinn frá ófötluðum jafnöldrum þeirra. Svo sem 

fram kom í fræðilega kaflanum (bls. 25), og Kristín Björnsdóttir (2003) 

bendir á, mótast sjálfsmynd barna sem tilheyra slíkum menningarkima af 

þeim viðhorfum sem þar ríkja. Þar með sé hætta á að börnunum verði 

haldið á jaðri samfélagsins, þau einangrist og að alið sé á fordómum.  
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7.4 Helstu lærdómar 

Hér verður gerð grein fyrir helstu lærdómum sem draga má af niðurstöðum 

rannsóknarinnar. Þeir tengjast helst því hvað almenni skólinn geti gert til að 

koma betur til móts við börn með fötlun í skólastarfinu. 

 Brýnt er að almenni skólinn endurskoði sífellt þau gildi sem hann 

hefur í heiðri, þannig að hann geti þróast og eflt starfsemi sína á 

þann hátt að möguleiki skapist fyrir samþætt skólastarf, þar sem 

aukið rými er fyrir börn með fötlun að taka þátt. Nauðsynlegt er að 

innan skólans sé lögð áhersla á samábyrgð í starfi, þannig að enginn 

verði utanveltu. 

 Mikilvægt er að almenni skólinn hlusti á reynslu foreldra barna með 

fötlun og læri af henni þannig að hann geti í starfi sínu komið til 

móts við sjónarmið þeirra og þarfir barnanna á sem víðtækastan 

hátt. Skólinn þarf að vera í góðum tengslum við foreldra og annað 

fagfólk og vera móttækilegur fyrir að nýta sér á gagnkvæman hátt 

þá þekkingu sem það hefur.  

 Mikilvægt er að gagnkvæmur skilningur og vilji ríki á milli foreldra 

barna með fötlun og starfsfólks skólans til þess að efla félagsauð 

beggja aðila á jákvæðan hátt. Þannig verður unnt að leita að 

sameiginlegum lausnum varðandi skólagöngu barnanna og leysa 

vandamálin á farsælan hátt. 

 Brýnt er að almenni skólinn gefi börnum með fötlun tækifæri til 

félagslegra samskipta við jafnaldra sína og kenni þeim að öðlast þá 

hæfni. Sérskólinn og sérdeildirnar verða að gæta þess að börnin 

einangrist ekki innan þess menningarkima sem þar hefur myndast 

og að hann efli börnin til að taka þátt í samfélaginu utan hans. 
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8 Lokaorð 

Í þessari rannsókn var leitast við að svara hver hafi verið reynsla mæðra 

barna með þroskahömlum á skólagöngu barna sinna og á flutningi barnanna 

yfir í sérskóla og sérdeild og hvernig sú úrlausn hafi reynst þeim. 

Ég tel að niðurstöður rannsóknarinnar sýni fram á að almenni skólinn 

geti eflt félagsauð sinn ef hann hagnýtir sér þekkingu mæðranna og að til 

komi gagnkvæmur skilningur á þörfum barnanna. En skólinn þarf einnig að 

sýna sveigjanleika, skilning og áhuga, líkt og hann gerði í upphafi á 

skólagöngu barnanna og stuðla að samstarfi „þar sem allir bretta upp 

ermarnar“.  

Það vakti athygli mína hversu umburðarlyndar mæðurnar voru gagnvart 

almenna skólanum í baráttu sinni. Þrátt fyrir góða menntun og stöðu sína 

sættu þær sig við þau skilyrði sem skólinn setti fyrir því að hann gæti sinnt 

börnum þeirra og völdu að flytja börn sín. Með því féllust mæðurnar á þau 

viðhorf sem greypt eru inn í það menningar- og samfélagslega samhengi 

sem þær bjuggu við og höfðu sannarlega sjálfar tekið þátt í að móta. Ég tel 

samt sem áður að mæðurnar hafi haft aðra sögu að segja en þá sem er 

viðtekin og hafi þar af leiðandi misst trúna á almenna skólann. Af þessu dreg 

ég þá ályktun að á meðan bæði skólinn og mæðurnar halda sig innan 

viðtekinna norma verði torvelt að bæta úr þeim brotalömum sem mættu 

mæðrunum í almenna skólanum. Rödd mæðranna þarf að öðlast meira gildi 

í samfélaginu.  

Síðast en ekki síst leiddu niðurstöðurnar í ljós að börnin voru mjög 

einangruð, jafnvel þótt þau stunduðu nám í almennum skóla. Ég vil taka 

undir það sem Ainscow (2005) segir að það er ekki nóg að vera innan sömu 

byggingar og aðrir. Á sama hátt tryggir það ekki aðgang að samfélaginu, þó 

svo að allir innan sömu byggingar séu virkir þátttakendur í starfinu sem þar 

fer fram ef leiðin út er ógreiðfær. Þrátt fyrir að það sé „bara yfir eina götu 

að fara“ getur sú gata verið mörgum torveld yfirferðar, líkt og Ásthildur fékk 

að reyna á sinni skólagöngu. Þar þurfum við öll að leggja okkar af mörkum á 

leið okkar og greiða fyrir, svo komist verði yfir götuna.  
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Viðauki – Atriðaorðalisti 

Upphaf grunnskólagöngunnar  

 Undirbúningur fyrir skólagönguna 

 Móttakan í almenna skólanum 

 Viðhorf til barnsins 

Almenni skólinn 

 Líðan barnsins í skólanum 

 Samskipti barnsins við skólafélaga 

 Samvinna mæðranna og starfsfólks 

Flutningur barnsins 

 hvernig fór flutningur fram og hverjir komu að ákvörðuninni? 

Sérskólinn/sérdeildin 

 Innganga í skólann 

 Þjónustan við barnið í sérskólanum/sérdeildinni 

 Námsfyrirkomulag í sérskólanum/sérdeildinni 
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