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Utdrattur

Markmid pessa verkefnis var ad kynna mér paer miklu breytingar sem ordid hafa a
menntun barna med sérparfir. Proun hugmyndafradinnar um skoéla fyrir alla 4 retur sina
ad rekja allt til pess tima er bléndun f6r ad rydja sér til rims upp dr 1970. I pessu verkefni
er fjallad um préunina. Eg skodadi 16g, reglugerdir og alpjédlegar yfirlysingar sem
tengjast menntun og mannréttindum. Til ad leita svara tok ég vidtal vid foreldra fimm
barna med sérparfir. Bornin eru med Downs heilkenni og eru 4 yngstastigi og midstigi {
almennum grunnskdla. Logd var fram rannséknarspurningin hvernig gengur bornum med
sérparfir ndmslega og félagslega 1 almennum skéla? Einnig var skodad vidhorf
foreldranna til almenns skoladredis og sérskéladredis. Rannséknin var eigindleg.
Spurningarlisti var lagdur fyrir foreldrana og svorin tekin upp 4 segulband. I
umrazdukaflanum flétta ég fredilega vitneskju saman vid utkomuna ur vidtolum foreldra
barnanna.

I verkefninu fjalla ég almennt um fétlun og fer ytarlegra { eina tegund af fotlun og
var Downs heilkenni fyrir valinu medal annars af pvi ad pad er algengasta fotlunin hér a
landi. Eg fér adeins yfir likamlega galla pessara barna, en mikid af medfzddum gollum
geta fylgt bornum med downs heilkenni. Eg fjalladi um kennslu barna med downs
heilkenni og kom litilega inn 4 hugmyndafr®di frenar Johanson en hin hefur helgad
bornum med Downs heilkenni krafta sina og eru pé nokkud margir nemendur sem vinna
eftir hugmyndafradinni hennar. Fjallad var um einstaklingsndmskrd sem er ein megin
forsenda ad pessum bornum vegni vel { skoéla. Nidurstodur rannséknar minnar leiddu {
1j6s ad vidmalendur minir t6ldu betra fyrir bornin sin ad vera { almennum skéla en vildu
sj4 meiri sértekari uredi innan skdlans. Helstu kostina vid ad vera { almennum skéla
toldu allir vidmealendur minir ad pad veri fyrirmyndirnar. Bornin lera af venjulegu félki
pad sem allir purfa ad lera i lifinu. Helstu 6kostirnir voru ad peirra mati ad bornin
einangrast félagslega par sem skélinn kemur ekki nég til méts vid pau.
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Abstract

The goal with this assignment was to look at the changes that have taken place in
education for children with special needs. The evolution of the ideology “School for
everyone” goes back to the time when mixed classes started emerging around 1970.

The evolvement of this ideology is the main topic in this assignment. I looked at
laws, regulations and international declerations that have to do with education and human
rights.To look for answers I interviewed the parents of five children of whom had special
needs. All five children have Downs-syndrome and are at different stages in public
elementary schools. The question being asked was; how are children with special needs
coping academically and socially within the public school system? I also looked at the
parents perceptions and views regarding solutions in public schools vs. special schools.

The research was qualitative. A list of questions was laid out before the parents,
and their answers were recorded to tape. In the discussion chapter I will blend in
scholarly knowledge with the outcome of the interviews with the childrens parents.

In the paper I talk in general about dissabilities as well as specific ones like
Downs-syndrome since it is the most common one in this country. Also will I discuss the
physical handicaps these children have to bear, since it is common for Downs-children to
be born with physical dissabilities as well. I will discuss the education for children with
Downs and look briefly on Irene Johansons ideology, but she has devoted herself to the
education of children with Downs which has given way to many students that are
persuing her doctrine. I will also argue that the Single Curriculum is one of the main
prerequisite that these children will do well in school.

The conclusion of my studies revealed that the parents thought it was for the
benefit of their children to attend a public school but nevertheless would they like to see
more reform taken place within the school system to support their special needs. The
asset of being in a public school system are the role models the parents told me. Our
children learn from normal people what they need to know in life. The main disadvantage
they believed was that their children are more isolated socially since the school fails to to
aknowlage them as much as they should.
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1. Inngangur.

Skéli 4n adgreiningar eda skoli fyrir alla er oftast skilgreindur 4 fslandi sem almennur
skoli sem tekur vid 6llum nemendum { sinu skélahverfi og kemur til méts vid ndmsparfir
peirra { almennum bekkjardeildum & dhrifarikan hatt. Skoli fyrir alla hefur pad jafnframt
ad markmidi ad studla ad félagslegri blondun nemenda og undirbiiningi peirra fyrir
patttoku i samfélaginu 1 fullu jafnrzdi.' Hugsunin ad baki bléndunar atti raetur sinar ad
rekja til pess ad o0ll born eigi sama rétt til nams.

[ pessari ritgerd er skodud hugmyndafredin um skéla fyrir alla eda heiltzka
skolastefnu, 16g og reglugerdir um skélamdl og sérkennslu. Fjallad er um par miklu
breytingar sem ordid hafa til batnadar & menntun barna med sérparfir. Einnig verdur
fjallad um gerd einstaklingsndmskrd en pad er ein forsenda pess ad nemendum med
sérparfir vegni vel { almennum skola. Rynt er { hvernig skolinn tekur & méti nemendum
med sérparfir og hvernig peim vegnar { almennum skéla, be&di ndmslega og félagslega.
Vid vinnu ritgerdarinnar voru tekin upp vidtol 4 segulband vid foreldra fimm barna med
Downs heilkenni og unnid ur gognunum. Kannad var vidhorf foreldranna til almenns
skélatiredis og/eda sérskolatradis. I pessari ritgerd ték ég einnig fyrir eina fotlun og var
Downs-heilkenni fyrir valinu. Pessi ritgerd er byggd upp a fredilegum hluta og einnig er
hun byggd upp 4 eigindlegri rannsékn. RannsOknarspurningin var; hvernig vegnar
bornum med Downs heilkenni { almennum skéla, ndmslega og félagslega? I

umradukaflanum reyni ég ad flétta saman pad sem fredin segja mér vid rannséknina.

! Arthur Mortens og Gretar L Marinésson 2002.



2. SKkdli fyrir alla.

Skéli 4n adgreiningar eda skoli fyrir alla er oftast skilgreindur 4 fslandi sem almennur
skoli sem tekur vid 6llum nemendum { sinu skélahverfi og kemur til méts vid ndmsparfir
peirra { almennum bekkjardeildum & dhrifarikan hatt. Skoli fyrir alla hefur pad jafnframt
ad markmidi ad studla ad félagslegri blondun nemenda og undirbiiningi peirra fyrir
patttoku i samfélaginu i fullu jafnredi® Islensk pyding 4 hugtakinu ,integrering® er
blondun eda samskipan og eru hugtokin tengd kenningum um edlilegt 1if. Pau fela 1 sér
samruna { stad adgreiningar og hafa haft mikil &hrif { jafnréttisbarattu fatladra og annarra
minnihlutahépa. Hegt er ad benda 4 bardttu blokkumanna { Bandarikjunum sem bordust

fyrir blondun barna af 6likum kynpattum { skélum.”

Um 1960 matti greina breytingar { hugsunarhatti f6lks & Nordurlondum gagnvart
fotludum einstaklingum. Blondunarhugsjonin kom fram { dagslj6sid og hafdi mikil dhrif 4
hugmyndir skélafélks um markmid og tilgang kennslu og pjélfun allra nemenda. Pessi
breyting & hugsunarhatti atti sér stad 4 svipudum tima & Nordurlondum. Hugsunin ad
baki blondunar atti retur sinar ad rekja til pess ad 6ll born eigi sama rétt til ndms. Upp ur
1970 kemur st krafa frd sérkennurum ad nemendur eigi kost & pvi ad sakja sinn
hverfisskéla. Arid 1980 sampykkti Norrena radherranefndin yfirlysingu um samstarf um
rannsOknir og préunarstarf & Nordurlondum par sem blondun allra nemenda 1 skélum

skyldi hafa forgang. Islendingar téku patt { pessari samvinnu.”*

beir sem adhyllast blondun telja ad patttaka fatladra og 6fatladra 1 skélastarfi sé
grundvallarréttur allra manna. Einnig er pvi haldid fram ad hugtakid blondun visi til
kennslu barna med sérparfir { almennum skélum, byggt 4 peirri skodun ad 61l born eigi
rétt 4 pvi ad menntast vid hlid félaga sinna { edlilegu umhverfi. Talad er um ad virk
blondun eigi sér stad pegar skipulag innan skdlans leidi til fullrar patttoku allra {
skolastarfinu. Til pess ad blondunin virki sem best parf ad koma til dkvedid hugafar,
leikni og pekking kennara sem studlar ad pvi ad allir nemendur geti ordid raunverulegir

pétttakendur { samfélagi manna. Hugsunin kemur fram { islenskum grunnskélaldgum.’

2 Arthur Mortens og Gretar L Marinsson 2002.
? Margrét Margeirsdottir 2001:65

* Kristin Adalsteinsdéttir 1997:14

> Kristin Adalsteinsdéttir 1992:196-197



Samkvemt 16gum nr. 66/1995 um grunnskdla er grunnskélum skylt ad taka vid ollum
bornum hvernig sem stendur 4 um atgervi peirra til likama og sdlar, félagslegt og
tilfinningalegt 4sigkomulag eda malproska. Petta & vid um fotlud born og 6f6tlud,
afburdagreind og greindarskert og allt par 4 milli, born ur afskekktum byggdarlogum, ur
minnihlutah6pum, pad er born sem skera sig ur hvad vardar mal, pj6derni eda menningu.
Grunnskélanum er skylt a0 mennta 61l born 4 drangursrikan hatt.® Skéli 4n adgreiningar

er skoli fyrir alla.

G6d reynsla margra foreldra af dvol barna sinna 4 leikskdla, 1 hopi ofatladra
jatnaldra, hefur ytt undir ventingar peirra og krofur um ad born peirra innritist {

hverfisskéla.’

Island er adili ad alpjédlegum sattmalum sem hafa pad markmid ad tryggja
almennt jafnredi { samfélaginu og bornum vernd, menntun og patttoku { samfélaginu, an
tillits til kynferdis, litarhéttar, tungumaéls eda fotlunar. Petta kemur medal annars fram {
Barnaséttmdla Sameinudu Pj6danna.® [ samraemi vid petta kemur fram sd stefna { 16gum
og reglugerdum ad oll born eigi adgang ad heimaskéla sinum og ad grunnskdlar skuli
mennta alla nemendur { samraemi vid parfir peirra og 4 drangursrikan hatt.” Einnig koma
pessi  sjonarmid fram { mannréttindasittmala  Sameinudu  Pj6danna  og
Mannréttindasattmala Evrépu. Réttur einstaklinga er  jafnadur med

mannréttindasattmalum og dregid tir mismunun milli fatladra og 6fatladra.'”

Opinberar dlyktanir alpjédasamtaka hafa haft dhrif 4 stefnu { mélefnum fatladra
hér 4 landi. Oft er vitnad til Salamanca sampykktarinnar { umredu um menntun
fatladra.!" Salamanca yfirlysingin og rammagztlunin fjalla um adgerdir vegna nemenda
med sérparfir. Pessi yfirlysing var sampykkt 4 radstefnu sem haldin var at UNESCO og
spenska menntamdlardduneytinu { juni 1994 { borginni Salamanca 4 Spédni og dregur pvi

nafn sitt af henni. Peir sem satu radstefnuna og toku pétt { pessari sampykkt voru fulltraar

% Adalnamskra grunnskéla 2006:8

7 Eyriin {sfold Gisladéttir 2000:55

¥ Grétar L Marin6sson og Audur B Kristinsdéttir 2004:39
® Log um grunnskéla nr. 66/1995

12 Arthur Mortens 2004:27

! Grétar L Marinésson og Audur B kristinsdéttir 2004:39



fra 92 16ndum par 4 medal fulltrdar fra fslandi og svo adilar frd 25 alpjédasamtokum.
Pessu f6lki var tlad ad reda og méta stefnu um skola fyrir alla.'? Pvi var medal annars

lyst yfir:

Ad almennir skdlar veru virkasta aflid til ad sigrast 4 hugarfari mismununar, méta
umhverfi sem tekur fotludum opnum 6rmum, moéta pjodfélag dn adgreiningar og
kom 4 menntun 6llum til handa."

Med nokkrum mikilsverdum undantekningum telja almennir grunnskélar sig ekki
buina til ad sinna sliku verkefni, hvorki ad pvi er vardar menntun kennara, ndmsefni,
hdnsnzdisadstodu eda monnun. bar fau athuganir sem gerdar hafa verid hér 4 Islandi 4
arangri blondunarstefnunnar og fyrirkomulagi { sk6lum benda til pess ad margir skélar og
kennarar valda ekki vidfangsefninu.'* Rannséknir benda einnig til skorts 4 sérhafdu
starfsfolki og mikillar parfa starfsfolks og kennara 4 6llum skélastigum fyrir radgjof og

studning { starfi vegna nemenda med miklar sérkennsluparfir.'

Skoélar nidtimans eru med fjolmennustu vinnustodum samfélagsins og starf peirra
snertir flest svid pess. Audur skélanna felst 1 starfsfélkinu og nemendum. Til pess ad
g6dur drangur starfsins ndist parf ad samstilla krafta peirra og beina peim ad pvi
sameiginlega @tlunarverki ad byggja upp skélasamfélag sem er menntandi fyrir alla sem

Ly 16
par starfa, nemendur, kennara og stjérnendur.

Sidastlidna tvo dratugi hefur préun 4 svidi félagsmala stefnt { pa 4tt ad studla ad
blondun og patttoku og ad berjast gegn adgreiningu. Menntun dn adgreiningar er
frumskilyrdi pess ad folk fai i ordi og verki notid mannréttinda og mannlegrar reisnar.
Pessi préoun i menntamalum hefur birst 1 pvi ad leitad hefur verid leida til ad koma &
raunverulegum jofnudi tekifera.'” Umredan um menntun fyrir alla snerist upphaflega
um jafnan rétt manna 4 ad njéta geda lifsins og fa porfum sinum fullnegt en snyst { dag

um jofn tekiferi. Samtvinna parf pessa tvo patti, réttletid og tekifaerin. 18

"2 Erna Arnadéttir 1996:32

3 Salamanca-yfirlysingin og rammadcetlun 1995:8

" Kristin Adalsteinsdéttir 1992:198

'3 Gretar L. Marinésson og Audur B Kristinsdéttir. 2004:41
' Runar Sigpérsson og fl. 1999:114

' Salamanca-yfirlysingin og rammadeetlun.1995:20

'* Kristin Adalsteinsdttir 1992:196



Mikilvegur hlekkur i réttindabardttu fatladra var stofnun Landsamtakanna
Proskahjdlpar arid 1976. Tilgangur samtakanna var ad berjast fyrir réttindum og vinna ad
mdlefnum fatladra og tryggja peim jafnan rétt 4 vid adra pjodfélagspegna og skapa peim
skilyrdi til pess ad lifa sem edlilegustu lifi samfélaginu. Til pess ad nd pessum
markmidum var samid frumvarp til laga og pad sampykkt rid 1979." Med 16gunum um
adstod vid proskahefta var morkud algerlega ny stefna i mdlefnum peirra sem olli
byltingu 1 stjérnskipulagi og uppbyggingu pjonustu 4 pessu svidi.

Reynslan { morgum 16ndum synir ad blondun barna og ungmenna med sérparfir a
svidi menntunar tekst best i sk6lum par sem ekki er adgreining. I pvi samhengi taka
nemendur med sérparfir mestum framférum i ndmi og blandast best félagslega. Skélar an
adgreiningar eru pannig vel til pess fallnir ad nd jofnudi tekifera og fullri patttoku, en
koma barf til samstillt dtak, ekki adeins kennara og annars starfslids, heldur skélafélaga,
foreldra, fjolskyldna og ytra stodkerfis.”!

Grundvallarregla 1 skéla dn adgreiningar er ad 6ll born eigi, hvar sem pvi verdur
vid komid, ad lera saman, hvad sem lidur muni 4 peim og hugsanlegum ordugleikum.
Slikur skoli verdur ad étta sig 4 dlikum porfum nemenda og bregdast vid peim, badi hvad
vardar namshetti og ndmshrada, og tryggja ollum vandada kennslu med vidfangsefnum,
skipulagi, kennsluhdttum og gagnanotkun vid hefi og { ndnum tengslum vid ibua {
skoélahverfinu. Adstod og pjonusta parf ad spanna allt hid sama svid og sérparfir nemenda
i hverjum skéla.””

Samvinna er einn af hornsteinum heilteks skdlastarfs, pvi meiri sérparfir sem
nemandinn hefur, peim mun meiri porf er fyrir samstarf og samhafingu. Menntun 4n
adgreiningar er 4 dbyrgd skodlans 1 heild en ekki kennara einstaks bekkjar og pess vegna
er ®skilegt ad koma 4 fot samstarfshOpum innan skolans til ad stydja vidkomandi
bekkjarkennara { starfi.”?

Einnig hefur hlutverk foreldra breyst fra pvi ad vera hlutlausir { ad vera virkir

pétttakendur { ndmi barna sinna. Peir pekkja barnid best og eru best til pess fallnir ad taka

" J6n Swvar Alfonsson 1979:116-117

2 Margrét Margeirsdéttir 2001:185-186

2! Salamanca-yfirlysingin og rammadetlun 1995:20
22 Salamanca-yfirlysingin og rammadetlun 1995:20
2 Résa Eggertsdéttir o.f1. 2001:23



pétt { samstarfi. Bedi hvad vardar skipulag ndms og starf barnsins.** Kennarar purfa ad
pekkja proskahztti nemandans, pekkja fjolskyldu og dhugamal hans. Pannig fa peir
vitneskju um hvada ahrifapattir hafa métad nemandann fram ad skélagéngu og pekkja
vantingar hans og parfir. Vitneskjan eykur kennurum 6ryggi vid val & vidfangsefnum og
studlar ad innihalds og drangursrikari samskiptum.25 Reynslan synir ad foreldrar,
einstaklingar og samtok sem vinna a0 mdlefnum fatladra hafa haft mikil ahrif 4 préun
skélaméla.”® Foreldrar fatladra barna eru talsmenn peirra og geta veitt stjornendum og
fagfolki hafilegt adhald og eru pad afl sem knyja mun fram aukna kunnéttu, meiri
vidsyni, aukin sveigjanleika og betri studning vid fotlud born og fullordna i
samfélaginu.”’

Skolinn parf lika ad vera { g6du samstarfi vid ytra stodkerfi p.e. pd sérfredinga
utan skolans sem starfa med kennurum, einkum talmeinafredingar, idjupjélfarar,
sjukrapjalfarar, salfredingar og félagsradgjafar. Mikilvaegt er ad allir pessir adilar liti 4
pad sem sameiginlegt vidfangsefni sitt ad meta porfum allra nemenda skdlans.

Ranns6knir hafa synt fram 4 pad ad pad sé gott baedi fyrir fatlada og 6fatlada ad
vera 1 blondudum bekkjum. Fotlud born standa sig jafn vel ef ekki betur { venjulegum
skélum en {1 sérskolum. Pad ad hafa blandada bekki skapar einnig skilning og pekkingu

medal annarra nemenda.”®

2.1 Hvao er fotlun?

Laknisfredileg sjonarhorn 4 fotlun voru rddandi { hinum vestre&na heimi mestan hluta
tuttugustu aldar. Pad fol 1 sér ad litid var 4 einstaklinginn sem O6lansamt férnarlamb.
Einstaklingurinn var talinn algerlega hddur 60rum hvad vardadi umonnun, lekningu,
medferd eda pjalfun. Logd var mikil dhersla 4 erfdavisindi sem nyja leid til ad utryma

erf0agollum og til ad sigrast & sjl’lkd(’)mum.29

* Ingibjorg Audunsdéttir og Svanfridur Larsen 1997:4
* Gudmundur Engibertsson og fl. 2002:10

*% Ingibjorg Audunsdéttir og Svanfridur Larsen 1997:4
" Déra S Bjarnason 1994:4

*% Smith 2001:27

¥ Rannveig Traustadoéttir 2003:24-25



Félagslegt sjonarhorn 4 fotlun 4 retur sinar ad rekja til gagnryni 4 hina
hefdbundnu leknisfredilegu syn. Félagslega sjonarhornid leggur dherslur 4 ad paer
hindranir sem finna megi { umhverfinu eigi stéran patt i pvi ad skapa fotlun
einstaklingsins og ma { pvi mali nefna, adgengi fatladra, vidhorf { peirra gard og fordoma.
Pessar félagslegu hindranir takmarka athafnir og lif f6lks med likamlegar og/eda andlegar
skerdingar. A Islandi hefur hugtakid fotlun verid haft sem yfirheiti um margvislegar

sker(’iingar.30

Fatlanir barna stafa oftast af medfeddri truflun 4 proska midtaugakerfis,
(taugaproska) en einnig geta slys og sjukdomar valdid alvarlegri roskun { ferni.
Med alvarlegri proskardskun er att vid medfett eda dunnid dstand sem veldur pvi ad
proski og farni vikur verulega frd pvi sem edlilegt er talid og hindrar einstakling { ad
adlagast venjulegum krofum pj6dfélagsins an langvinnrar hjeilpar.31 Pad ma pvi segja ad
fotlunin hafi tver hlidar, annars vegar er hin liffredilega homlun og hins vegar
félagslegar adstedur sem geta ytt undir eda dregid dr afleidingum homlunarinnar. ** Med
fotlun er 4tt vid astand hja einstaklingi, sem veldur pvi ad hann ner ekki ad adlagast eda

meta peim krofum sem venjulegar teljast n verulegrar og langvinnar hjdlpar.*®

Algengasta fotlun barna er proskahOmlun. Fjoldi barna sem fadast med
proskahomlun eda geta fallid undir skilgreiningu 4 pessari tegund fotlunar fyrir 18 édra
aldur er talinn vera u.p.b. 1 % af feddum bornum { hverjum drgangi. Nalegt 40 born
fedast pvi 4 Islandi 4 hverju 4ri, sem falla undir skilgreiningu 4 proskahémlun.
Proskahomlun barna einkennist fyrst og fremst af marktekum fravikum { vitsmunaproska
en einnig purfa ad vera til stadar umtalsverdir erfidleikar i félagsproska og hegdun.
Orsakir proskahomlunar eru margvislegar, svo sem litningargallar, erfdagallar,
fedingargallar og skadleg ahrif 4 fésturpréun. Fjolmennasti undirhopur barna med
proskahdomlun, par sem orsok er pekkt eru born med Downs heilkenni.*

Vid skilgreiningu 4 proskahomlun er oftast studst vid vidmid fra

Alpj6daheilbrigdismalastofnuninni  og samtokum um madlefni proskaheftra {

%% Rannveig Traustadéttir 2003:24-29

3! Greiningar- og radgjafastdd rikisins

32 Evald Smundsen og Pall Magniisson 1993:148
3 Greiningar- og radgjafastdd rikisins

* Tryggvi Sigurdsson 2003



Bandarikjunum. I pvi felst ad ef greindarproski er undir 70 greindarvisitolustigum telst
einstaklingurinn proskaheftur. Einnig verdur adlogunarh®fni ad vera dbdtavant. Helstu
melikvardar 4 proskahomlun eru greindarpréf og prof sem meta adlogunarhefni a
hlutlegan hétt. Greindarskerdingunni er skipt nidur { fjora flokka og fer eftir pvi hve
skerdingin er mikil. 1) Vaeg proskahOomlun, greindarvisitdlustig 55-70. 2) Midlungs
alvarleg proskahomlun, greindarvisitolustig ~ 40-55. 3) Alvarleg proskahdmlun,
greindarvisitolustig 25-40. 4) Mjog alvarleg proskahomlun, greindarvisitolustig undir 25.

Margir hafa gagnrynt greindarpréf, pad 4 jafnt vid um salfredinga, heimspekinga,
félagsfredinga og adra leikmenn. Annars vegar efast menn um gildi préfanna sjalfra sem
meliteki & mannlega greind og er si gagnryni fredileg. Hins vegar hefur komid fram
félagsleg gagnryni sem felst { pvi ad préfin mismuni bornum og vidhaldi forddomum {
samfélaginu. Greindarpréfin geta ekki verid fullkominn melikvardi 4 greind par sem
erfitt er ad mala og mealingarnar eru aldrei areidanlegar pvi pad sem er mealt er
breytilegt. Greindarpréfin eru hins vegar dgaetur melikvardi 4 til demis ndmshafni {
skélum. Pau eru dreidanleg, hafa vidmid og eru st6dlud, en segja litid um adlogunarhaefni
einstaklinga { samfélaginu. Par eru 6nnur vidmid rikjandi.”

Fjolmargar rannséknir sem gerdar hafa verid i pvi skyni ad meta drangur af
medferdarstarfi med ung, proskaheft born, hafa synt ad ekki er hegt ad koma 1 veg fyrir
proskahomlun, en med skipulogdum adgerdum mé draga Ur dhrifum fotlunar 4 1if
vidkomandi og auka ferni & ymsum svidum.* Ein af pessum skipulogdu adgerdum
nefnist snemmtak ithlutun, sem visar til adgerda snemma 4 lifsleidinni. Fyrir pessu hefur
skapast hefd hér a landi m.a { starfi sem unnid er 4 Greiningar- og rddgjafastod rikisins
med ung fotlud born og foreldrum peirra. Snemmtek ihlutum er gjarnan kennd vid
timabilid fra sjotta dratug sidustu aldar til drsins 1986 pegar sett var timamotaloggjof {
Bandarikjunum sem festi snemmtaka thlutun { sessi. Um midbik sidustu aldar kom 1 1j6s
i Bandarikjunum ad mikill munur var 4 ndmsdrangri barna eftir pvi hvers konar
félagsumhverfi pau Olust upp i. Peim mun minna 6rvandi sem umhverfi barnanna var,

peim mun slakari var malanlegur drangur peirra i ndmi. Pad sem einkennir datlanir um

35 Aldis Gudmundsdéttir 1992:169-172
3 Tryggvi Sigurdsson 1993:153-155



snemmtaka thlutun er markviss kennsla og pjalfun fra unga aldri, fyrirbyggjandi adgerdir

fyrir bornin og fjolskyldur peirra og mikilvagi samskipunar fatladra barna og 6fatladra.”’

2.2 Vidhorf til fatlaodra.

Fradimenn telja ad vitneskja um fotlun hafi verid til stadar fr4 timum Forn- Grikkja. Peir
benda 4 ad i egypskum papyrusritum frd 1500 fyrir Krist, megi greina frasagnir af
heyrnarskertum, blindum, proskaheftum og flogaveikum. Griski leknirinn Hippokrates
sem talinn er fadir leknavisindanna og var uppi fjorum 6ldum fyrir Krist, fjallar { ritum
sinum um medfedda fotlun af ymsu tagi. M4 par nefna heyrnarleysi, blindu og
proskahomlun sem stafadi af vatnsheila. Saga samfélagsins varpar nokkru ljosi a
samfélagsleg vidhorf til fatladra gegnum aldirnar p6é svo ad margt sé myrkri hulid pvi ad
fatladir toldust ekki til peirra pj6dfélagshopa sem drégu ad sér athygli sagnaritara
fortidar.™®

Megininntak kristinnar sidfraedi byggir 4 pvi ad madurinn sé skapadur i mynd
Guds og mennska mannsins pvi heilog. Samkvemt pessu eru allir menn, hvernig svo sem
peir eru ad andlegu eda likamlegu atgervi, fridhelgir, dyrmatir og jafn rétthdir gagnvart
almattinu. Sagan ber pess p6 vitni ad kirkjan hefur oft brugdid tt af pessari afstodu pegar
fatlad folk atti { hlut. Krafan er samt st ad allir menn eigi rétt 4 verdugu lifi og ad njéta
mannlegrar reisnar grundud 4 pessu fréd sjénarh6li kristinnar.”

[ timans rds hafa vidbrogd samfélagsins vid fotludu félki og porfum pess breyst.
beir sem pekkja til vita ad studningur samfélagsins vid fotlud born og fjolskyldur peirra
hefur aukist & sidastlidnum arum. Hér 40ur fyrr voru pau vidhorf radandi ad proskaheftir
einstaklingar, sér { lagi greindarskertir, getu litlum eda engum proska ndd og yrdu alltaf
born sem pyrfti ad vernda. Pessi afstada gerdi pad ad verkum ad margir urdu meira heftir
en efni st6du til.*" Fatladir einstaklingar voru settir inn 4 lokadar stofnanir og hafdir par
arid um kring. Pad potti betra ad hafa fatlada { umsjon starfsfolks med sérfradipekkingu.
Par méd nefna vistheimili eins og Soélheima i Grimsnesi sem Sesselia Sigmundsdéttir
stofnadi fyrir f6tlud og umkomulaus born. Tilgangur stofnunarinnar var si ad veita

bornunum og unglingum sem best uppeldi, b2&di likamlegt og andlegt. Skyldu born sem

7 Tryggvi Sigurdsson 2001:39-41
*¥ Margrét Margeirsdéttir 2001:22
¥ Déra S. Bjarnason 1989:36-37

0 Margrét Margeirsdéttir 1979:106
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veiklud voru og vanrekt ganga fyrir. Einnig var stofnuninni heimilt ad taka favita eins og
peir voru kalladir sem voru proskaheftir. Heilbrigdu bornin fengu svo vistun yfir
sumartimann en pau voru miklu ferri sem komust ad.*! Sesselia byggdi starf sitt 4
hugmyndum mannspekingsins Rudolfs Steiner en hans hugsjén var ad bera virdingu fyrir
Ollu lifi, ad lifid sé ein heild og skoda beri tilveruna og tilgang hennar sem samfelldan
proskaferil.**

Fyrsta rikisrekna stofnunin fyrir favita en pad voru proskaheftir nefndir hér a
arum fyrr var Képavogshalid. Tveimur drum seinna tok til starfa barnaheimili Templara
ad Skalatini 1 Mosfellssveit sem vistadi proskaheft born. Sidar komu svo
Tjaldanesheimilid i somu sveit og ad lokum ber ad nefna Sélborg 4 Akureyri.”> En
meginmarkmid med stofnun Sélborgar 1970 var ad veita proskaheftum tekiferi til nams
og pjélfunar.**

Miklar breytingar hafa att sér stad og hafa born ekki verid vistud 4 S6lheimum
sidustu dratugi, en { dag er tilgangur S6lheima ad starfrekja sélahrings vistun fyrir fatlada
par sem peim er veitt pjalfun og leidsogn med pad ad markmidi ad gera peim kleift ad lifa
edlilegu lifi og hasla sér voll { samfélaginu par sem peim vegnar best.*

Fotlunarfraedi er ny fredigrein sem hefur rutt sér til rims hér 4 landi sem og
annars stadar sidastlidin ar. Fotlunarfredingar eru ad préa nyja ndlgun og skilning 4
madlefnum fatladra. Pessi ndlgun hefur skilad arangri { bardttumalum fatladra, badi i
sjélfskilningi hins fatlada og i opinberri stefnumétun.*® Fotlunarfraedi gengur ad pvi sem
gefnu ad fatlad folk sé fullkomlega edlilegur hluti hvers samfélags og leitast vid ad skilja
og skilgreina par hindranir sem eru samofnar nitima samfélagi og med hvada hetti megi
laga samfélagid ad fjolbreyttum porfum pegnanna. Annars vegar 4 fotlunarfredi retur
sinar i félagsfredi og heimspeki og hins vegar i préun velferdarikisins eftir sidari
heimstyrjold. Uppistodur fotlunarfredi spretta ekki einungis ur félagsvisindum og

heimspeki, heldur af reynsluheimi fatlads folks.’

*! Margrét Margeirsdéttir 2001:117-118
*> Kristin Adalsteinsdéttir 1997:13

* Margrét Margeirsdottir 2001:119-132
* Halld6r Gunnarsson 2001: 29

> Margrét Margeirsdéttir 2001:117-118
% Rannveig Traustadéttir 2003:17-18

*" Déra S Bjarnason 2001:31-32
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Fotlud born tilheyra 6ll fjolskyldum sinum og bua i foreldrahisum og stendur
foreldrum og bornunum til boda fjolbreytt pjonusta & ymsum svidum hjd rikinu og
sveitafélogum. I kjolfar nyrrar hugmyndarfredi um edlilegt lif, jafnrétti og fullrar
pétttoku hafa ordid miklar breytingar 4 syn manna 4 gadi félagslegrar pjonustu vid folk
med fotlun sidastlidin 25 ar. Markverdast telst flutningur fatladra af stofnunum ut {
samfélagid. Vidteknum venjum um séruredi var hafnad af fredimonnum, félki med
fotlun og adstandendum peirra og einnig hja hinu opinbera. Pess i stad er dhersla 16gd a
préun stodpjonustukerfa svo og pélitiska dbyrgd og studning vid rekstur peirra, pannig ad
folki med fotlun sé tryggd fullgild samfélagsleg patttaka og moguleikar til lifsgeda 4 vid
adra pjoofélagspegna. Nalgun 4 hugtakinu stodpjonusta er innbyggd 1 félagslega likanid.
Samkvemt pvi er pad ekki skerdingin sem veldur fotlun folks heldur samfélagslegar
hindranir.*® Til ad tryggja 4framhaldandi drangur og frampréun i malefnum fatladra verda
allir hlutadeigandi adilar, svo sem foreldrar, fagfélk og folk med fotlun ad standa vord
um réttindi fatladra og rydja braut til frekari framfara.*’

Mikilvaegt er fyrir foreldra fatladra barna ad peir fai greinagédar upplysingar um
pad studningsnet sem samfélagid bydur peim og barni peirra upp 4. Pjénusta vid f6tlud
born er i hondum mismunandi adila svo sem Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins,
Tryggingarstofnun rikisins, svadisskrifstofu og félagspjonustu vidkomandi sveitafélags.
Pad er hlutverk vidkomandi fagfélks ad samra@ma vinnubrogd sin svo ad pjonustan sé
sem adgengilegust fyrir foreldra og born og nytist beim sem best.”

Fotlud born hafa sému parfir og 6nnur born en pau eru einnig med sinn sérstaka
personuleika sem birtist { hefileikum peirra og 6skum. Pad er engin dsteda til annars en
venta pess ad framtid fatladra barna geti ordid jafn bjort og innihaldsrik og framtid

6fatladra barna.”!

* Vilborg Jéhannsdéttir 2003:211

* pér G. bérarinsson og Evar H. Kolbeinsson 2001:29
%% b6r G. Pérarinsson og Evar H. Kolbeinsson 2001:27
> p6r G. Pérarinsson og Evar H. Kolbeinsson 2001:27
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2.3 Sérparfir.

Greining 4 proskahomlun barna 4 Islandi fer fram 4 Greiningar- og radgjafastdd rikisins.
Frumgreining er po yfirleitt { hondum sérfredinga, einkum salfredinga og barnalakna,
svo og hjé sérfraedipjénustu leikskéla eda 4 heilsugaeslustodvum.

Logum um mdlefni fatladra frd 1983, sem komu { kjolfar laga um mdlefni
proskahefta fra 1979, var @®tlad ad beta ur brynni porf vardandi réttindamal og
naudsynlega pjonustu vid folk med fotlun. Markmid niverandi laga fra 1992 var pad
sama og fyrri laga, ad tryggja fotludum jafnrétti og samberileg lifskjor 4 vid adra
pj6dfélagspegna og skapa peim skilyrdi til ad lifa edlilegu 1ifi.>

Samkvemt [6gum 4 hver og einn rétt 4 kennslu vid sitt haefi, og skal grunnskélinn
laga starf sitt ad proska og getu allra nemenda sinna, pannig ad hver nemandi fai kennslu
vid hafi. Pvi ber ad skipuleggja skdlastarfid { heild tt fra porfum allra nemenda og skapa
ndmsumhverfi sem hafir hverjum og einum.™

I reglugerd um sérkennslu kemur fram ad { hverri kennsluviku verdi sem svarar
0,25 kennslustundum varid til sérkennslu 4 hvern nemanda.’

Ef forrddamenn, kennarar og sérfredingar sérfredipjonustu skdéla eru sammala
um ad nemandi purfi 4 sérstoku namstilbodi ad halda skal hann eiga rétt & sérkennslu.
Leita parf sampykkis forrddamanna fyrir sérkennslutirredum sem skolinn leggur til og
gerd einstaklingsndmskra.”®

Sérparfir 4 svidi menntunnar er notad um 6ll pau bérn og ungmennni sem hafa
sérparfir vegna fotlunar eda namsorduleika. Morg born eiga vid einhverja namsorduleika
ad glima 4 einhverju stigi i skoélagongu sinni og hafa par med sérparfir 4 svidi
menntunnar. Skélar verda ad finna leidir til ad kenna 6llum bérnum 4 arangursrikan hatt,
einnig peim sem eru alvarlega fotlud. Pad geta peir gert med pvi ad préa kennsluhatti

7z

sem taka mid af barninu, snida ndm ad porfum barnsins.”’ 1 skélastarfi 4 ad rikja

fjolbreytni 1 vinnubrogdum og kennsluadferdum. Vid val 4 kennsluadferdum og

vinnubrogdum ber ad taka tillit til markmida sem stefnt er ad vid, aldur, proska og getu

>2 Gretar L. Marinésson og Audur B. Kristinsdottir 2004:34
>3 Log um mdlefni fatladra nr. 59/1992

54 Adalndamskrd grunnskola 1999:8-10

> Reglugerd um sérkennslu nr. 389/1996

%% Reglugerd um sérkennslu nr. 389/1996

37 Salamanca-yfirlysingin og rammadetlun 1995:16
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nemenda. Kennsla sem lagar sig ad porfum einstakra nemenda og markmidum {1 skéla dn
adgreiningar, eykur likur a élrangri.58 Slikur skoli veitir 6llum bérnum géda menntun,
vinnur einnig gegn hugarfari mismunar, gerir 6ll born velkomin og studlar ad vexti
pjodfélags 4n adgreiningar. Medal margra atrida 1 adstodu og innra starfi skéla sem parf
ad breyta til pess ad studla ad drangri nams dn adgreiningar md nefna ndmsefni, husnadi,
skipulag, kennsluadferdir, ndimsmat, ménnun, rikjandi vidhorf og félagsstarf.59
Sérkennsla felur { sér verulega breytingu 4 ndmsmarkmidum, namsefni,
namsadstedum og/eda kennsluadferdum midad vid pad sem 6drum nemendum & sama
aldri er bodid upp 4. Sérkennsla er skipulogd til lengri eda skemmri tima eftir porfum
nemendans, jafnvel alla skoélagongu hans. Sérkennsla einstakra nemenda eda
nemendahodpa fer fram innan eda utan almennra bekkjardeilda, { sérdeildum, sérskélum

60
eda annars stadar.

z

I sérkennslu felst medal annars ad gerd er rokstudd namsaaetlun fyrir nemendahép eda
einstakling sem byggd er 4 upplysingum um heildaradstedur nemanda og 4 athugun og
mati 4 stodu hans 1 ndmi og proska. Tilgreind skulu langtima- og skammtimamarkmid

med kennslunni. Skipuleg skraning og regluleg endurskodun 4 ndamsaztlun og kennslu.®!

Sérkennsla fer m.a. fram med eftirfarandi hetti:
e Med sérkennslu inni i bekkjardeild.
e  Med skiptitimum i bekkjardeild.
® Med einstaklingskennslu utan bekkjardeildar eda i sérstokum ndmshépum ad
hluta eda ollu leyti.
o 1 sérdeild/sérskéla skv. 38. gr. laga nr. 66/1995 um grunnskdla.

® Annars stadar par sem henta pykir.62

A hverju 4ri glimir nokkur hluti grunnskélanemenda vid einhvers konar namsordugleika,

allt fra sértekum erfidleikum t.d. lestrarerfidleikum til almennra erfidleika sem kemur

*% Adalnamskra grunnskéla 1999:15

% Salamanca-yfirlysingin og rammadetlun 1995:16-27
0 Reglugerd um sérkennslu nr. 389/1996

o Reglugerd um sérkennslu nr. 389/1996

62 Reglugerd um sérkennslu nr. 389/1996
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fram { flestum ndmsgreinum. Hér 4dur fyrr var talid best ad taka nemendur sem glimdu
vid pessa erfidleika tt ur kennslustofunni og setja pd i sérdeild um lengri eda skemmri
tima. Med aukinni pekkingu 4 proska barna og edli greindar hafa ny vidhorf til
ndmserfidleika litid dagsins 1j6s. Kjarninn { pessum nyju vidhorfum er ad namserfidleikar
eigi fremur ratur ad rekja til peirra ndimsadsteedna sem barnid byr vid en takmarkana pess
sjélfs. Pad felur { sér ad kennarar geta med réttum vinnubrogdum hjalpad nemendum til
ad nd drangri og sigrast 4 peim hindrunum sem & vegi peirra verda.”?

Undanfarin ar hefur mikid verid rett um hépvinnu nemenda i samfélaginu, en pad
er { raun sambheiti yfir margar kennsluadferdir sem eiga pad sameiginlegt ad { stad pess ad
einstaklingurinn leysi akvedin vidfangsefni er hépnum falid ad leysa pad sameiginlega.
samvinnundmi er hopastarf gert ad meginadferd i skolastarfinu. Nemendur eru gerdir
samabyrgir fyrir ndminu. Fjolmargar ranns6knir par sem samvinnundm er borid saman
vid adrar kennsluadferdir syna gloggt ad samvinnundmsadferdir hafi mjog jakvaed ahrif 4

namsdrangur, félagsleg ahrif og vidhorf.**

2.4 Einstaklingsnamskra.
Samkvamt Andra Isaksyni (1983) er namskré kerfisbundin dztlun um hvad og hvernig

ma lera og kenna med drangursrikum hatti. Henni er @tlad ad vera eitt af vinnugdégnum
og studningstekjum kennara { starfi. Adrir vilja skilgreina hugtakid vidar og telja ad med
nadmskra sé att vid inntak og markmid menntunar og skipulagningu hennar. Almennt ma
segja ad namskra { vidari merking sé menningarlegt teki sem notad er til ad velja pad ur
menningararfinum sem 4litid er pess virdi ad midla pvi med formlegum hetti til nestu
kynslédar. I nadmskranni endurspeglast framtidarsyn um ba verdld sem vid teljum ad
nemendur muni bua vid. Yfirleitt er ndmskrain birt formlega { ritudu mali og er pa auk
hugmynda um tilgang og markmid menntunar gjarnan kvedid 4 um skipulag nédms,
namsleidir, starfshatti skéla og ndmsmat. Adalndmskrd grunn-og framhaldsséla eru

utfersla 4 skolaloggjof og pvi meginvidmid skolastarfs og hefur igildi regluger(’§a.65

%3 Rinar Sigpérsson og fl. 1999:175-177
% Ingvar Sigurgeirsson 1999:136-138
% Gudrin Geirsdéttir 1998.:6
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Til eru mismunandi stig ndmsskrar. Morg 16nd hafa adalndmskréar, gerdar af
stjornvoldum, par sem sett eru yfirmarkmid um skolastarfid fyrir alla nemendur. Skélar
gera sidan skdlandmskrdr sem er nénari ttfersla 4 adalndmskranni. A grundvelli
skolandmskrdr eru sidan gerdar ndmskrar fyrir bekki og einstaklinga. Par eru sett fram
markmid og lyst adferdum sem eiga ad henta peim nemendum sem eiga i hlut. Ndmskrar
geta einnig nad yfir mismunandi langan tima. 66

Adalnamskra grunnskola fjallar um grunnskolastigid { heild en ndmskrar sem
gerdar eru innan skélanna nd oft yfir mun skemmri tima, eitt sk6ladr, eina onn eda jafnvel
nokkrar kennslustundir. Namskrd er nokkurskonar vegkort sem synir nemendum pad sem
framundan er { skélagéngunni. I namskra bekkjar fyrir alla er lyst kennsluadferdum og
skipulagi sem eiga ad studla ad pvi ad allir nemendur ndi markmidum namskrarinnar.®’

Einstaklingsndmskrdin er taeki til ad samhafa vinnu peirra sem tengjast nami
hvers einstaks nemenda. I mérgum skélum er gengid it fra pvi ad allir nemendur hafi
sérparfir af einhverju tagi og purfi par af leidandi persénulega ndmsskrd, mismunandi
itarlega pod eftir pvi hvers edlis parfir og adstedur einstaklingsins eru. Hvort sem
einstaklingsndmskrar eru gerdar fyrir fia nemendur eda marga purfa per ad byggjast 4
skilgreiningu 4 porfum nemandans, lysa pvi hvernig par verda uppfylltar, setja markmid
og lysa leidum til ad nd peim og tiltaka hvernig drangur verdur metinn. Vid gerd
einstaklingsndmskra skapast mikilvaegur vettvangur samvinnu um battar ndimsadstedur
milli kennara, nemandans, foreldra, stjérnanda og radgjafa. I einstaklingsnamskra er lyst
adstedum tiltekins nemanda, porfum hans, leidum til ad uppfylla per og
forgangsverkefnum vardandi ndm hans og proska. Uppsetning ndmskrdrinnar getur verid
med ymsu moéti en mestu skiptir ad hun sé skyr og adgengileg fyrir pa sem eiga ad vinna
eftir henni. Einstaklingsndmskra 1ytur annars somu logmdalum og skilvirkar dztlanir um

nam og kennslu almennt.”®

% Résa Eggertsdéttir o.fl. 2001:61
67 R6sa Eggertsdéttir o. f1.2001:61-62
68 Résa Eggertsdéttir o. f1.2001:61-62
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2.5 Nam og kennsla.
Néamsmat er einn af fostum pattum skolastarfs, érjifanlegt frd ndmi og kennslu. Hverjum

skola er skylt ad fylgjast med pvi hvernig nemendum gengur ad nd beim
ndmsmarkmidum sem adalndmskra og skolinn setur peim. Tilgangur namsmats er ad
kanna hvort markmidum namsd@tlana fyrir einstaklinga eda nemandahdpa hafi verid nad.
Hvort ad kennslan hafi borid drangur og hvort breytinga sé porf. Namsmat fer fram jafnt
og bétt og pannig notad sem leidsdgn um framhaldid. Namsmatid 4 ad veita nemendum,
foreldrum og/eda forrddamonnum, kennurum og skoélayfirvoldum upplysingar um

. . 6
namsgengi nemenda.®’

% Adalndmskrd grunnskéla 1999:16
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3. Downs heilkenni.

Folk med Downs heilkenni hefur verid til 4 6llum timum og 1 6llum menningarheimum.
Pad getur ad lita myndir af bérnum og fullordnum med Downs heilkenni & morgum
kirkjumyndum og freskomdlverkum pegar fra 15 6ld. Fyrsta lysing 4 einstaklingi med
Downs heilkenni var ritud pegar 4rid 1838 af Jean Esquirol. Atta drum seinna, 1846, lysti
frakkinn Edouard Seguin sjuklingi med heilkennid. Hvorugur peirra gaf heilkenninu nafn.
Arid 1866 birti John Langdon Down grein par sem hann lysti mérgum hinna demigerda
einkenna. Hann var leknir { Lundinum og undir sterkum dhrifum frd préunarkenningum
Darwins. Hann var & peirri rongu skodun ad heilkennid stafadi af ,.afturhvarfi til
lagpréads mongolsks kynpatttar. Petta hafdi { for med sér ad heilkennid hefur verid
kallad ,,mong6lismi‘ allt fram 4 pennan dag. Pad var svo 1956 ad hagt var ad syna fram a
ad madurinn hefur 46 litninga. P4 uppgotvun gerdu visindamennirnir Levan og Tio {
Lundi, Svipj6d. Premur arum seinna gat franski l&eknirinn Jerome Lejeune synt fram 4 ad
folk med Downs heilkenni ber aukalega einn litinn svokalladan G litning p.e.a.s. einn
aukalitning nr. 21. Visindamadurinn Tio sem sjilfur hafdi synt fram 4 hinn rétta
litningafjolda mannsins, skrifadi { byrjun 7 dratugarins dsamt virtustu erfdafreedingum
heimsins dskorun i leknatimaritid The Lancet. Hann hvatti par til nafnbreytingar fra
mongolisma { Downs heilkenni og ni er Downs-heilkennid nafnid sem notad er.”’

Downs heilkenni er litningagalli sem veldur proskaskerdingu og likamlegum
einkennum. Orsok Downs heilkenni er pristeda litnings nr. 21 sem veldur pvi ad born
med Downs heilkenni hafa 47 litninga { frumukjarna { stad 46 litninga. Litningagallinn
getur ordid til med prennu moéti, vid 6adskilnad (nondisjunction), sem bydir rong
frumuskipting, yfirferslu (translocadion) eda tiglun (mosaicisn), pad er pegar tala
litninganna helmingast og pad myndast s&dis- eda eggfrumur med 23 litninga. Ekki er
vitad hvad veldur pessum breytingum 4 litningunum.”!

Downs heilkenni er hagt ad greina { fésturlifi med legvatnsastungu. Ollum
madrum 4 Islandi er 6h4d aldri er bodid upp 4 skimun fyrir litningargollum 1 11-13 viku

medgongu. Ekki eru allir 4 eitt sattir um réttmaeti slikrar greiningar. Hver er tilgangurinn,

er pad til pess ad gefa foreldrum val um ad eyda golludum féstrum eda er pad til pess ad

" Annerén o. fl. 2000:15
" Annerén o. fl. 2000:15-22
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foreldrar geti undirbdid komu fatlads barns.”* Einnig er hagt ad greina heilkennid
fljotlega eftir feedingu med pvi ad bera kennsl & utlitseinkenni. Ef grunur leikur 4 ad
nyburi sé med Downs heilkenni er aridandi ad fram fari litningarannsékn pvi til
stadfestingar. Utlitseinkenni barna med Downs heilkenni eru greinileg, jafnvel strax eftir
fedingu. Einstaklingsbundid er pé hvada einkenni eru til stadar og hversu dberandi pau

cru.

3.1 Einkenni.
Helstu einkenni eru, flatur vangasvipur, 1itid hofud, flatur hnakki, lagsett eyru, skasett

augu, litid munnhol, flatt nefbein, stuttur og breidur hdls, stuttir utlimir, stuttir og breidir
fingur, litill vodvastyrkleiki, mikill sveigjanleiki lida, ein pverlina (simian) i 16fa, breidur
og/eda stuttur brjostkassi, utstandandi kvidur og moro vidbragd (medfaedd Osjalfrad
vidbrogd nybura vid Oventu dreiti) er ekki til stadar (cotran og fl.), mikil hnakkahud,
tunga stendur fram Gr munninum, stért bil 4 milli stérutdar og hinna tdnna, afbrigdilegur
tannvoxtur. Barn med Downs heilkenni getur haft morg pessara einkenna eda fa.
Framtidarproski pess er alveg 6hadur pvi hve morg einkenni pad hefur.”

Ymis heilbrigdisvandamal herja 4 born med Downs heilkenni og hafa laeknar og
heilbrigdisstarfsfolk gert sér grein fyrir pvi 4 lidnum drum ad pad er ekki bara
greindarskerding sem ad er heldur einnig aukin hatta 4 pvi ad vera feddur med einhverja
vissa galla eda ad préa med sér einhverja sjikdoma. Pekking hefur aukist, afstada batnad
og um leid moguleikar 4 medhondlun. Petta hefur stéraukid lifslengd og stérbett lifsgedi
badi barna og fullordinna. Flestir pessara kvilla eru l&knanlegir og markmidid hlytur ad
vera ad minnka hina likamlegu og andlegu fotlun eins mikid og kostur er.’*

Helstu medfaeddu gallar barna med downs heilkenni eru, hjartagallar, gallar {

meltingarvegi, augu, eyru, tennur, beinagrind og 1idir.”

7> Solveig Sigurdardéttir. 2001:18
> Annerén o.fl. 2000:13-14

™ Annerén 0.f1.2000:39

> Annerén 0.f1.2000:39-46
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3.1.1 Hjartagallar.
Medfeddur hjartagalli er alvarlegasta afbrigdid og kemur fyrir hja um pad bil helmingi

nyfeddra barna. Demi er um allar gerdir medfeddra hjartagalla, en einn er lang
algengastur, op 4 milli forhdlfs og hjartaholfs. Pessi galli er dalgengur, nema sem
fylgifiskur Downs heilkennis par sem 40% af medfeddum hjartagéllum eru af pessu tagi.
Adrir algengir medfeddir hjartagallar sem demi eru um er gat & milli hjartahdlfa, gat
milli forhélfa og opid ,,fostursamband* milli lungnaslagedar og 6s®dar. Pessi born eru {
eftirliti hja hjartaleknum og fara ndordid i hjartaadgerd, ef porf er 4 likt og 6nnur born.
bessar adgerdir ganga yfirleitt vel og hjartagallinn hdir bornunum 1itid { framtidinni. Samt

purfa pau ad vera @vilangt undir eftirliti hjartasérfraeedinga.”®

3.1.2 Meltingarvegir.

Um 8% barna med Downs heilkenni hafa medfadda lokun i meltingarvegi. I skeifugdm
um 30%, 1 endaparmi um 1%, og vélinda um 1%. 1 2-4% tilvika er vontun 4 taugafrumum
i ristli, nefnt taugahnodleysi. Um er ad reda lifshettulegt dstand i 6llum tilvikum og

krefst adgerdar sem fyrst eftir f2dingu.”’

3.1.3 Augu.

Augnvandamal eru algeng og koma fyrir { 6llum aldursflokkum. Pad skiptir miklu mali
ad bornin fari oft 1 skodun til augnleknis og pad pegar 4 hvitvodungsaldri til ad tryggja
eins géda sjon og hegt er. Flestir augnkvillar eru medhondlanlegir og gbédur proski er

h4dur g6dri sjén og heyrn.78

3.1.4 Eyru.

Vandamdl { eyrum eru algeng hja bornum med Downs heilkenni. Orsakir
heyrnarskerdingar ma oft rekja til medfaddra galla 4 hlust, mideyra og/eda innri eyra og
vegna langvarandi sykinga. Heyrn er bornum mjog mikilvaeg til ad proska mélvitund
peirra og tryggja ad samskipti peirra vid adra séu sem drangursrikust. Pad er pvi

mikilvaegt ad fara reglulega { heyrnarmalingu og eftirlit 4 eyrum pvi oft er hagt ad gripa

6 Annerén o.fl. 2000:39-40
" Annerén o.fl. 2000:40
8 Annerén o.fl. 2000:42
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inn 1 og hindra frekari skada ef orsakirnar finnast snemma. Petta 4 ad sjalfsogdu vid oll

born.”

3.1.5 Tennur.

Born med Downs heilkenni eru med litid munnhol og tungan virdist pvi stor.
Vodvastyrkleiki 1 tungu er oft litill, bit skakkt, munnur purr og tanntoku seinkar.
Tannskemmdir eru sjaldgefari hja einstaklingum med Downs heilkenni en almennt gerist

en sjikdémar i munnholi eru algengari hja peim en nokkrum 68rum samfélagshépi.™

3.1.6 Beinagrind og lidir.

Gallar 4 beinagrind eru fatidir. Pau vandamél sem upp koma stafa ad mestu leyti af
slappleika { lidum sem tengjast vodvaslappleika. Pessi vandamal tengjast halslidum,
mjé3mum, hnéskeljum, kklum og f6tum.®!

Lifslikur f6lks med Downs heilkenni hafa aukist mikid & seinustu dratugum og a
20 oldinni fimmfoldudust paer, ni ma buast vid pvi ad meira en helmingur f6lks med
Downs heilkenni ndi sextugsaldri. Skipta par miklu framfarir i greiningu og medferd
medfeddra galla og medferd sykinga. Samfara pessu hafa lifsgedin aukist, stofnanavist
heyrir sogunni til, markviss pjalfun hefst strax { frumbernsku og er rddlagt ad f6lk med
Downs heilkenni taki sem virkastan patt i venjulegu fjolskyldulifi. Med vandadri kennslu
og nidmsmarkmidum vid hefi hvers og eins ma oft pjalfa upp ymsa grunnferni {
skélandmi og sjélfshjalp. Pratt fyrir framfarir { pjalfun og kennslu purfa flestir einhvern
studning { daglegu 1ifi.*

Almennt er talid ad miklu mdli skipti ad byrja almenna Orvun snemma &
lifsleidinni. Pjalfunin 4 ad lada fram pa getu sem einstaklingurinn byr yfir og kenna
honum nyja faerni sem nytist honum til aukins sjélfstedis { framtidinni. Edlilega proskad
barn @fir sig sjdlft en pad gerir proskahefta barnid oftast ekki. Pvi vantar innri kraft til
ahrifa 4 eigin proska og parfnast lengri tima til ad komast 4 n@sta stig proskans. Vegna
pessa er barninu naudsynlegt ad f4 6rvun frd umhverfinu, umhverfi sem synir barninu

polinm®di og gerir krofur til pess i samremi vid proska pess. Hvert nytt skref 4

" Annerén o.fl. 2000:44

8 Annerén o.f. 2000:45

81 Annerén o.fl. 2000:45-46

82 Solveig Sigurdarddéttir 2001:18
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proskabrautinni hvetur til dframhaldandi pjélfunar og kennslu. Til pess ad pjalfun sé
markviss er mikilvaegt ad gera pjalfunar/kennsludatlun fyrir barnid sem fyrst og fremst er
byggd 4 nidurstddum greiningar- og rddgjafastodvar rikisins. Med slikri dztlun er frekar
komid { veg fyrir tilviljunarkennt starf og rangar dherslur { starfi med barninu. Aztlunina

ber svo ad endurskoda reglulega.

3.3 Réttur til pjonustu.

Island er velferdarpj6dfélag sem pydir ad 6llum 4 ad vera tryggdur sami réttur med 16gum
til pjonustu heilbrigdis-og tryggingakerfisins, félagskerfisins og menntakerfisins
(Landssamtokin proskahjalp, 1993). [ 7 grein laga um mdlefni fatladra nr 59/1992 segir,
,Fatladir skulu eiga rétt 4 allri almennri pjénustu rikis og sveitafélaga. Avallt skal leitast
vid ad veita fotludum pjonustu samkvaemt almennum l6gum 4 svidi menntunar og
heilbrigdis- og félagspjonustu®. Edli fotlunar getur pé verid & pann veg ad hin almenna
pjonusta ndi ekki ad fullnegja porfum einstaklingsins. P4 skal samkvamt 8 grein laga um
madlefni fatladra leitast vid ad ,,veita fotludum pjénustu sem midar ad pvi ad gera peim

kleift ad lifa og starfa { edlilegu samstarfi vid adra“.*’

3.4 Kennsla barna med Downs.
Born med Downs heilkenni bia vid ndmsordugleika. Ndmsordugleikar peirra stafa af

erfidleikum vid ad leita, medtaka og vinna ur upplysingum. Rannséknir hafa synt ad
einstaklingar med Downs heilkenni geti haft vantra 4 eigin nimsgetu. Namsdhugi, porsti {
pekkingu og proska og ad hafa trd 4 sjalfum sér eru mikilvagir pattir { ndminu sem vid
getum haft dhrif 4. Hegt er ad auka sjélfstraust barna med Downs heilkenni vardandi
nam. Vid getum 14tid barnid finna ad pad sé 6maksins vert ad leggja eitthvad 4 sig.™

Ein af nyjungum hér 4 landi { sambandi vid pjalfun og kennslu barna med Downs-
heilkenni er malorvunaradferd sem Iréne Johansson préadi. Iréne er s@nskur professor i
mdlvisindum og uppeldisfreedi. Hun hefur rannsakad lestrar og skriftargetu s@nskra barna
med Downs heilkenni 4 aldrinum 7-9 dra. Tilgangurinn er ad lysa og leita skyringa 4

erfidleikum peirra 4 pessum pattum og proa efni og adferdir sem henta bornunum.

8 Log um malefni fatladra nr. 59/1992.
** Annerén o.fl. 2000:63-64
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Hugmyndafradi Iréne tekur mid af kenningum sem varda umhverfi barnsins og studning
vid ndm bpess og atferli. Netvinna er sett utan um barnid og koma ad pvi fjolskylda og
allir sem pjdlfa og vinna med barninu. Allir lera pvi adferdina tdkn med tali med barninu,
og audveldar pad tjaskiptin. Ljost er ad born med Downs heilkenni skilja meira en pau
geta tjad og hjdlpar pessi adferd Iréne pessum bornum verulega, einnig ad lera ad lesa og

skrifa.
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4. Viohorf foreldra barna med Downs heilkenni til

skolastarfs barna sinna.

Markmid rannsoknarvinnu minnar var ad skoda hugmyndafradina um skola fyrir alla eda
heilteka skolastefnu. Gengid var ut frd rannséknarspurningunni hvernig bornum med
Downs heilkenni vegnadi { almennum skoéla, ndmslega og félagslega. Einnig voru vidhorf

foreldranna til almenns skélatrredis og sérskdlaurraedis skodud.

4.1 Adfero patttakendur og framkvaemd.

Adferdin sem €g notadi vid pessa rannsokn var eigindleg. Eigindleg adferdarfraedi
byggist 4 upplifun einstaklinganna sem verid er ad skoda.® Eg bj6 til spurningarlista og
lagdi hann fyrir leidsagnakennara sem sampykkti listann. Markhépur minn var foreldrar
fimm barna med Downs heilkenni. Haft var samband vid foreldrana { gegn um péstlista
foreldra barna med Downs heilkenni. Foreldrar tveggja barna 4 yngsta stigi og foreldrar
priggja barna 4 midstigi leyfou mér ad taka vidtal vid sig. Vidtol fela 1 sér mannleg
samskipti. Pau eru { edli sinu sidferdileg og morg dlitamal sem koma upp. Mikilvagt er
ad vera opin fyrir 6ventum atburdum og thuga gaumgafulega samskiptin med pad i huga
ad pau geta verid dyrmet reynsla fyrir rannsakendur, faglega ekki sidur en persénulega.®

Vidtolin voru tekin upp 4 segulband 4 heimili barnanna. Eg greindi vidtolin {
fimm pemu og greini frd nidurstodum { umraedukafla og tengi fredin saman vid
nidurstodur rannséknar minnar.

Oll bornin eru i almennum grunnskélum og eru fra Akureyri, Reykjavik,
Hafnarfirdi og Képavogi. Foreldrum var lofad nafnleynd og einnig ad 61l gbgn yrdu gerd

upptek ad vinnu lokinni.

4.2 Viohorf til fotlunar barnanna.
I vidtolunum kom { 1j6s ad foreldrar allra barnanna toldu ad bornin varu velkomin {

bekkinn af skélasystkinum sinum. M6dir eins drengsins sagdi ad sonur sinn veari bdin ad

vera med pessum krokkum 1 bekk 1 fjogur dr og svo {1 leikskola og pau taka hann sem einn

% Sigurlina Davidsdéttir 2003:219-235
% Helga J6nsdéttir 2003:67-82
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af hopnum. Hann er ekki skilin eftir, pau passa upp 4 ad hann sé med. Hann er einn af
peim og pott peir liti ekki 4 hann sem jafningja sinn, tilheyrir hann peim samt. Tveir
vidmalendur minir til vidbétar t6ldu lika ad pad skipti mali ad bornin peirra og
bekkjarfélagarnir hefdu verid { sama leikskdla.

Allir vidmalendur minir toldu ad skoélafélagar barna peirra leyfdu peim ad vera
med 1 friminutum og { félagstarfi skolans. Eins vari peim bodid i afmeli flestra
bekkjarfélaga sinna. Samt er 1jost ad mati foreldranna ad bekkjafélagarnir lita ekki 4 born
med Downs heilkenni sem jafningja sina. Prir vidmalendur minir sogdu ad born i
skélanum eda { gotunni keemu ekki heim til ad spyrja eftir bornunum. Pad veri frekar gert
medan bornin veru yngri en félagsstada peirra veri verri { dag. Bilid breikkadi alltaf.
Tveir vidmalendur minir s6gdu ad bornin peirra @ttu fda vini { gétunni og einnig {
skélanum. Pad veri ekki oft sem krakkarnir bonkudu upp 4 en pad keemi samt fyrir.

begar ég spurdi um vidhorf foreldra, kennara og starfsfélks 1 skéla barnanna voru
svor vidmelenda misjofn. Foreldrar priggja barna sogdu ad pad veri gert rdd fyrir
bornunum sinum { skélanum. Foreldri eins barnsins sagdi ad barnid veri mjog velkomid
og foreldrar eins barnsins sogdu barnid vera 6velkomid i skélann af skélastjérnendum og
einstokum kennurum. I vidtalinu hj4 foreldrum barnsins sem ekki var velkomid 1 skélann
kom fram medal annars pegar ég spurdi pau hvernig skélinn kaemi til moéts vid parfir
barnsins, ad pegar peir reyndu ad fa inni { vistun { skélanum fyrir hann pa mattu pau
miklum forddmum. Skolastjorinn sagdi peim ad barnid @®tti heima { sérdeild tt { bz.
Yfirmadur skolastjérans sagdi vid pau ad pétt ad sumum foreldrum finnist allt 1 lagi ad
senda pessi born 1 skdla pa @ttu pau ekki heima par. Foreldrarnir s6gdu petta vera erfid
samskipti og skildu ekki af hverju pad vari ekki farid eftir peim 16gum og reglum sem
giltu 1 pj6dfélaginu.

Einnig sagdi fadir barnsins ad studningsadili barnsins og sérkennari taekju barninu
vel en adra sogu veri ad segja um ipréttakennarann sem sagdi vid foreldrana ad
proskaheft barn ®tti ekki heima { ipréttum i almennum skoéla og pad vari bara hans
vidhorf. Foreldrarnir sogdust vera midur sin yfir vidhorfi ipréttakennarans og
skolastjornenda skdlans.

Hjé4 foreldrum eins barns kom fram ad mo6dur annars barns i skélanum spurdi,

hvort ad pau hefdu ekki dhyggjur af pvi ad barnid trufladi bekkinn. Peim fannst petta

25



mjog opegilegt og féru 1 vorn en sogdu vid hana ad pau trydu pvi ad flestir adrir en hann
veru liklegri til ad trufla { bekknum og ad peirra sdgn er pad reyndin.

Vidtolin leiddu 1 1j6s ad bornin med Downs heilkenni voru 61l réleg ad edlisfari
og ad peim fylgdu ekki nein agavandamdl { sk6lanum. Tvo peirra eru langveik, annad

med hjartagalla og hitt med sykursyki.

4.3 Stada barnanna félagslega og namslega.
[ vidtslunum kom i 1jés ad ekkert barnanna st6d jafnfetis bekkjarfélogum sinum

namslega. Prir drengir voru lasir og skrifandi. Tvd barnanna voru ad nd tokum 4 lestri en
attu erfitt med skriftina. I verklegum tfmum eins og heimilisfraedi, smidum, og tolvufradi
gekk vel hjd 6llum bornunum en { leikfimi gatu ekki allir verid med alltaf og reynt var ad
adlaga leikfimina ad bornunum med hjélp studningsadila barnanna. Hj4 tveimur barnanna
var vandamadl ad fara { sund vegna pess ad studningsadilar voru konur sem ekki mattu
fara inn { karlaklefa til ad adstoda bornin. M6dir annars barnsins leysti vandamalid med
pvi ad fa ad fara { sérherbergi i sundlaugarhisinu med drenginn og hefur pannig leyst
vandamalid i prji 4ar. I hinum skélanum var radinn karlkyns skélalidi sem leysti
studningsadila af pegar drengurinn fér { sund.

[ vidtslunum kom fram ad allir foreldrarnir hofdu dhyggjur af félagsstodu
barnanna. Einnig kom fram hja 6llum foreldrunum ad peir toldu ad skdlasystkyni
barnanna verndudu pau og tekju pau med { leiki 1 friminitum og { félagsstarfi & vegum
skolans sem hépur. En pau litu ekki 4 bornin sem jatningja.

Foreldrar tveggja barna sogdu bornin sin vera félagslega virk en s@kja i yngri
krakka. Pessir foreldrar sogdu skolann ekki taka neinn patt { ad reyna ad tengja bornin
betur saman og foreldri annars barnsins taldi pad frekar vera sitt mél heldur en skélans ad
reyna ad tengja bornin betur saman. Foreldrar tveggja barna sogdu sin born vera einfara
og frekar baka til. Hvorki skélinn né foreldrarnir reyndu ad tengja bornin betur saman og
foreldrar annars barnsins sagdist ekki vilja ad barnid yrdi byrdi 4 skélasystkynum sinum.
Foreldrar eins drengsins sogdu hann vera félagslyndan og ad skdlinn ynni vel { ad tengja
hann félagslega. Pad var gert med pvi a0 mynda vinah6p 1 skélanum sem passadi upp 4

ad hann vari med { fétbolta og korfubolta og einnig med pvi ad fara heim til hans eftir
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skola og leika vid hann. Foreldrarnir sogdu ad sérkennari skélans hefdi komid pessum

tengslum 4.

4.4 Stada barnanna eins og hun er vardandi skélagéngu.
[ vidtslunum kom fram ad &1l bornin eru { almennri bekkjardeild. Bérnin voru pé tekin

mismiklum meli tt Gr bekknum og fari med pau { sérdeild eda 4 békasafnid. Oll bornin
eru med einstaklingsndmskra. Einnig kom fram ad o6ll bornin hafa sérstakan studning {
bekknum.

[ vidtali vid foreldri eins barnsins kom fram ad studningsadili barnsins veri
Ofaglerdur og foreldrid skynjadi ad studningsadilinn pyrfti mikinn studning. Tvo
barnanna fylgja almennri ndmskrd en eru tekin Ut { sumum timum, ymist {
sérkennslustofu eda 4 békasafnid. Foreldrarnir sogdu ad pad veru helst samfélagsfredin,
landafredi og saga sem eru tvofoldir timar sem bornin vaeru tekin 1t dr timum. Pau fengu
sérverkefni 1 pessum fogum. Pau geta ekki fylgt bekknum eftir i pessum fogum. Eitt
barnanna var eingéngu tekid ut dr timum { lestri. Eitt barnanna er einstaka sinnum tekid
Ut dr timum og fer pa 1 rymi inn af stofunni sinni.

Vidtolin leiddu { 1j6s ad einungis eitt barnanna situr tima { ensku og donsku.
Foreldrar priggja barna sogdu ad bornin fylgdu kennsluefninu sem adrir nemendur {
bekknum varu med en pad veri adlagad ad peirra getu. Foreldrar tveggja barna sogdu
bornunum kennt eftir adferdafredi Irene Johanson og toldu foreldrar beggja barnanna ad
pad veri allt of timafrekt par sem mikill timi feeri { ad gera kennsluefni og mikill timi faeri
i netfundi.

Foreldrar pessara tveggja barna poétti ndmsefnid négu fjolbreytt en foreldrar
priggja barna fannst mikid vanta upp 4 ad til veri ndmsefni vid hefi barna peirra. Peim
finnst lika vanta upp a fjolbreytni { ad kenna bornunum vidar { skolastarfinu sama hlutinn
eins og ad draga til stafs. Pad er hegt ad vinna ad pvi til demis { myndmennt.

Allir foreldrarnir voru 4 sama mali med ljésritin sem boOrnin peirra fengu {
skélanum. Peim finnst pau ekki skemmtilegt ndmsefni og vilja frekar baekur. I
rannsOkninni kom einnig fram ad flestir foreldrarnir vilja ad skoélinn kenni bérnunum

meira 4 tolvu. Foreldrar priggja barna vildu meiri sérkennslu fyrir sin born.
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4.5 Samstarf heimilis og skola.
Svorin voru misjofn hja vidmalendum minum pegar spurt var ut { samstarf heimilis og

skola. Foreldri eins barnsins sagdi ad pad veru netfundir annad slagid. Samskiptin hja
pessum foreldrum voru meiri vid studningsadila barnsins, deildarstjéra, proskapjilfa og
sérdeild. Hj4 foreldrum annars barns var samstarfid { fostum skordum. Haldnir veru
reglulega fundir einu sinni { manudi, med umsjénarkennurum og talmeinafredingi.
Tolvusamskipti daglega par sem upplysingar fara 4 milli skéla og heimilis 1 peim tilgangi
ad samrema bpad sem barnid er ad gera i sk6lanum og pad sem pad er ad gera heima.
Mo0dirin sagdi einnig ad samskiptabok faeri 4 milli skéla og heimilis.

[ vidtali hja foreldrum pridja barnsins kom fram ad starfandi er foreldrafélag sem
peir eiga fulltria 1 og bekkjarfulltrdar sem sja um skemmtun nokkrum sinnum & dri.
Samstarfid er 6formlegt.

Fram kom { vidtalinu ad foreldrarnir eru ekki alltaf séttir en vinna frekar med
skélanum. Pau telja sig ekki hafa bolmagn til ad reyna ad breyta einhverju. Hja foreldrum
fjorda barnsins kom 1 1jos ad samstarfid folst i fundargerd tvisvar 4 ari, fyrst um mitt
haust og aftur { lok skéladrs. Einnig eru kennarafundir og/eda foreldrafundir lika tvisvar 4
ari. P4 koma peir ad sem vinna med barninu, kennarinn, studningsadilinn, sérkennari og
skélastjérinn. 1 vidtali vid foreldra fimmta barnsins kom { 1jés ad pau gafust alveg upp 4
samskiptum vid skélann. Studningur barnsins var eini tengilidurinn sem pau hofou
samband vid. Pau telja ad fordomar i gard fatladra séu miklir { pessum skola og
grunnskolalog ekki virt.

Allir vidmalendur minir sogdu @sklegt ad kennararnir styddu meira vid bakid 4
foreldrunum. Sérstaklega i sambandi vid heimandm barnanna. Foreldrar tveggja barna
finnst ad peir stydji kennarann best med pvi ad vera i sambandi vid hann en peim finnst
pad ekki vera sitt ad leidbeina kennurunum. Peim finnst pad vera kennaranna ad leidbeina
peim.

Vidtolin leiddu einnig { 1j6s ad bornin eru ekki med mikid heimandm ad Osk

foreldranna.
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4.6 Viohorf foreldris til almenns skodlaurraedis og sérskolaurraedi.
Fram kom ad allir foreldrarnir telja betri kost fyrir bornin ad vera { almennum skéla en {

sérskola. I 6llum vidtolunum kom 1 1j6s ad foreldrar sdu galla 4 almennu trredunum en
kostirnir voru ad bpeirra mati fleiri. Helstu kostirnir sem pau sja vid pad eru
fyrirmyndirnar — ad bornin leri med venjulegu folki, pad sem allir purfa ad lera { lifinu.
Fram kom { vidtolunum vid foreldra barnanna ad p6 svo ad bornin peirra séu skilgreind
fatladir oryrkjar frd fedingu pa eigi pau allan sinn tilverurétt. Foreldrarnir toldu pad
sjalfsagt ad bornin veru i almennum skéla. Pau varu fléra mannlifsins og partur af pessu
samfélagi. Pau vaeru ad lera, ekki bara 4 bok heldur einnig 4 samfélagid eins og hver
annar nemandi. Hvada umgengisreglur gilda { pj6dfélaginu og svo framvegis.

[ vidtolunum kom fram ad samfélagslega finnst foreldrum ekki @skilegt ad hafa
petta 6druvisi.

Fram kom ad allir foreldrarnir telja ad sérdeildir séu brddnaudsynlegt uradi fyrir
sum born. Allir vildu hafa sérdeildina innan veggja skélans pannig ad uredi fyrir bornin
varu til stadar sem nast almenna drredinu. P toldu foreldrar eins barnsins ad pad geti
ekki nytt sér sérdeild skolans vegna hegdunardrdugleika { deildinni. Einnig kom fram hja
foreldrum tveggja barna ad ef born eru med bleiu eda sondu pa sé virding peirra betur
tryggd 1 sérdeild.

Einnig kom fram { vidtolunum ad allir foreldrar t6ldu helstu gallana i almennri
bekkjardeild pa ad bornin peirra einangrudust félagslega. Pau hefdu ekki getu til ad
mynda jafningjatengsl. Foreldrarnir toldu ad bornunum 1idi samt ekki illa i skélanum.

Ekkert foreldranna vildi ad bornin peirra faru i sérskéla. Pau toldu ad bornin
myndu plumma sig par betur félagslega en fyrirmyndirnar vaeru ekki gédar. Foreldri eins
barnsins sagdi ad galli vid sérskdlana veri sd ad barnid veari tekid at ur samfélaginu. Hin
kemur til med ad vera i pessu samfélagi pegar hin er ordin fullordin, pannig ad pad er

edlilegra ad hun sé 1 pvi fra upphafi.
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5. Umraedur.

[ vidtslunum var unnid ut frd peirri hugmynd ad skoda hugmyndafradina um skéla fyrir
alla og stodu fatladra barna ndmslega og félagslega i almennum skola. Einnig voru
vidhorf foreldra barnanna til almenns skélatredis og sérskélatiredis skodud. I 1jés kom
ad margt hefdi breyst til batnadar sidustu ar en einnig kom { 1j6s ad margt metti laga {
skélamdlum barna med sérparfir. I timans ras hafa vidbrogd samfélagsins vid fotludu
folki og porfum pess breyst. Peir sem pekkja til vita ad studningur samfélagsins vid
fotlud born og fjolskyldur peirra hefur aukist 4 sidastlidnum arum.

Adur fyrr voru fatladir einstaklingar settir inn 4 lokadar stofnanir og hafdir par
arid um kring. Pad potti betra ad hafa fatlada { umsjon starfsfolks med sérfradipekkingu.
Par ma nefna vistheimili eins og So6lheima i Grimsnesi sem Sesselia Sigmundsdottir
stofnadi fyrir f6tlud og umkomulaus bom.?” Sesselia byggdi starf sitt & hugmyndum
mannspekingsins Rudolfs Steiner en hans hugsjon var ad bera virdingu fyrir 6llu lifi, ad
1ifid sé ein heild og skoda beri tilveruna og tilgang hennar sem samfelldan proskaferil.®
Pessi hugsjon endurspeglast hja vidmalendum minum sem sogdu ad pétt bornin sin vaeru
skilgreind fatladir oryrkjar fra feedingu, tilheyrdu pau fléru mannlifsins og bornin veru
edlilegur partur af pessu samfélagi. Fotlunarfredi sem er ny grein sem rutt hefur sér til
rims hér a landi stydur vid pessa hugsjon. Par er gengid ad pvi sem gefnu ad fatlad folk
sé fullkomlega edlilegur hluti hvers samfélags.®

Pegar vidmalendur minir voru spurdir um hvernig tekid var 4 méti bornum peirra
i hverfisskélanum sogdu foreldrar fjogurra barna ad pau varu velkomin { skélann. Pad
veri gert rad fyrir peim. Allir vidmalendur mini tdldu ad skolafélagar barna peirra leyfou
peim ad vera med { frimindtum og { félagstarfi skolans. Samt er 1j6st af mati foreldranna
ad bekkjafélagarnir lita ekki 4 born med Downs heilkenni sem jafningja sina. Prir af
vidmalendum minum s6gdu ad born { skolanum eda { gétunni kemu ekki heim til ad
spyrja eftir bornunum. Pegar ég skoda hugmyndafredina um skéla fyrir alla kemur { 1j6s
ad reynslan { moérgum 16ndum synir ad bléndun barna og ungmenna med sérparfir 4 svidi

menntunar tekst best { sk6lum par sem ekki er adgreining. I pvi samhengi taka nemendur

87 Margrét Margeirsdoéttir 2001:117-118
% Kristin Adalsteinsdéttir 1997:13
% Déra S Bjarnason 2001:31-32
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med sérparfir mestum framférum 1 ndmi og blandast best félagslega. Skolar an
adgreiningar eru pannig vel til pess fallnir ad nd jofnudi tekifera og fullri patttoku, en
koma parf til samstillt atak, ekki adeins kennara og annars starfslids, heldur skolafélaga,
foreldra, fjolskyldna og ytra stodkerfis.” Eg var undrandi 4 ad ekkert veri gert { pessum
skélum til pess ad tengja bornin betur saman. Parna tel ég ad kennararnir hefdu getad
notad kennsluhztti sem kalla 4 samvinnu og auka samkennd hdpsins. Fjolmargar
rannsOknir par sem samvinnundm er borid saman vid adrar kennsluadferdir syna gloggt
ad samvinnundmsadferdir hafi mjog jakvaed &hrif & ndmsarangur, félagsleg ahrif og
vidhort.”

[ vidtolunum kom fram ad i einum skéla var unnid markvisst ad pvi ad efla
félagstengsl 4 milli 6fatladra barna og fatlada barnsins b&di { skélanum og utan hans.
betta var framkvaemd konu sem sd um sérdeildina i skélanum. Svona framkvamd synir
ad petta er haegt og @skilegt ad sja slik vinnubrogd vidar 1 skdlastarfinu.

Medal margra atrida 1 adstodu og innra starfi skéla sem parf ad breyta til pess ad
studla ad drangri ndms dn adgreiningar md nefna namsefni, hdsn®di, skipulag,
kennsluadferdir, ndmsmat, monnun, rikjandi vidhorf og félagsstarf.92

Foreldrar barnsins sem var ¢velkomid { skélann bentu 4 ad skdlastjérnendur og
ipréttakennari barnsins feru ekki ad logum. Login eru skyr. Island er adili ad
alpj6dlegum sattmdlum sem hafa pad markmid ad tryggja almennt jafnredi 1 samfélaginu
og bornum vernd, menntun og pétttoku i samfélaginu, 4n tillits til kynferdis, litarhdttar,
tungumdls eda fotlunar. Petta kemur medal annars fram i Barnasittmdla Sameinudu
IDjééanna.93 I samremi vid petta kemur fram st stefna { 16gum og reglugerdum ad &l
born eigi adgang ad heimaskdla sinum og ad grunnskdlar skuli mennta alla nemendur i
samremi vid parfir peirra og 4 drangursrikan hatt.

AQ minu mati tel ég pessi vidhorf skélastjérnenda og ipréttakennarans til fotlunar
barnsins ekki peim til séma og get imyndad mér ad svona vidhorf séu fljot ad berast til

annara kennara og nemenda.

90 Salamanca-yfirlysingin og rammadcetlun 1995:20

! Ingvar Sigurgeirsson 1999:136-138

%2 Salamanca-yfirlysingin og rammadetlun 1995:16-27

%3 Grétar L Marin6sson og Audur B Kristinsdéttir 2004:39
% Log um grunnskéla nr. 66/1995
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Athugun min leiddi 1 Ij6s ad ndmslega st6du fotludu nemendurnir ekki jafnfatis
bekkjarfélogum sinum. Pau voru 61l med einstaklingsndmskra en foreldrarnir komu litid
ad gerd ndmskranna. Verklegu timarnir gengu betur hja pessum nemendum. Allir f6tludu
nemendurnir voru { almennri bekkjardeild. Pau voru 61l tekin eitthvad Ut ur timum og pa 4
bokasafn eda i sérdeild. Vidhorf foreldranna til sérdeildar er g6d og pykir 6llum
vidmelendum minum sérdeild vera émissandi i skélanum. Flestir foreldrarnir vildu ad
aukin yrdi verkleg kennsla eins og smidar og tolvur. Parna myndi ég vilja sja meiri
samvinnundm til ad efla félagslega pattinn beirra. Foreldrum priggja barna fannst
ndmsgodgn barnanna vera fatekleg. Athyglisvert fannst mér ad foreldrar nemendanna sem
lzerdu eftir adferdafraedi frenar Johansen fannst nimsefnid fjolbreytt.

Rannsdknin leiddi einnig { 1j6s ad foreldrar barnanna voru meira { sambandi vid
studningsadila barnanna. Ljést var p6 ad 6faglerdir studningsadilar pyrftu meiri studning
i starfi. Rannséknir benda til skorts 4 sérhafdu starfsfolki og mikillar parfa starfsfélks og
kennara 4 6llum skélastigum fyrir rddgjof og studning i starfi vegna nemenda med miklar
sérkennsluparfir.”

A0 minu mati er fyrst og fremst porf 4 ad koma 4 samstarfi vidkomandi
bekkjarkennara barnanna og studningsadila. I rannsékninni kom fram ad studningsadili er
oft l4tin axla 4byrgd 4 nami barnsins pé svo ad umsjénarkennarinn eigi ad gera pad. Eg
tel lika ad bodleidir innan skélanna séu oft Oskilvirkar. Hver 4 ad bera dbyrgd 4
nemandanum?

[ vidtslunum kom fram ad samstarf 4 milli heimilis og skéla var mjog mismikid.
Hjé foreldrum eins barnsins var ekkert samband nema vid studningsadilann, vegna erfida
samskipta af skolans halfu.

Hlutverk foreldra hefur breyst fra pvi ad vera hlutlausir { ad vera virkir
pétttakendur { ndmi barna sinna. Peir pekkja barnid best og eru best til pess fallnir ad taka
pétt 1 samstarfi. B&di hvad vardar skipulag nams og starf barnsins. Reynslan synir ad
foreldrar, einstaklingar og samtok sem vinna ad malefnum fatladra hafa haft mikil ahrif 4
préun skélaméla.”® Foreldrar fatladra barna eru talsmenn peirra og geta veitt stjérnendum

og fagfolki hafilegt adhald og eru pad afl sem knyja mun fram aukna kunnattu, meiri

% Gretar L. Marinésson og Audur B Kristinsdéttir. 2004:41
% Ingibjorg Audunsddéttir og Svanfridur Larsen 1997:4

32



vidsyni, aukin sveigjanleika og betri studning vid f{otlud born og fullordna {
samfélaginu.97 Foreldrar priggja barna t6ldu ad kennarinn @tti alveg eins ad stydja vid
bakid 4 foreldrunum.

Allir vidmalendur minir t6ldu ad pad veri betra fyrir bornin ad vera { almennum
skola. Allir vildu samt sjd sérdeild innan veggja skolans. Helstu kostina vid ad vera {
almennum skdla t6ldu vidmalendur minir ad pad veri fyrirmyndirnar. Bornin lera af
venjulegu folki pad sem allir purfa ad lera {1 lifinu. Helstu 6kostirnir voru ad peirra mati
ad bornin einangrast félagslega par sem skolinn kemur ekki naegilega til méts vid pau.
Ekkert foreldranna vildu ad bornin feru { sérskola, pau tldu pé ad bornunum gengi betur
par félagslega en ad fyrirmyndirnar vaeru ekki gédar.

Vanda parf vel til verka i skolastarfinu pegar barn med sérparfir byrjar {
almennum skéla og mikilvaegt er ad starfsfolk skolans vinni vel { ad tengja bornin
félagslega saman. Einnig finnst mér ad stydja megi betur vid foreldra barna med

sérparfir og gera pd virkari { ndmi barna sinna.

" Déra S Bjarnason 1994:4
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8.

9.

Fylgiskjal 1

Spurningalisti sem ég lagdi fyrir foreldra barnanna.

. Hver er félagsstada nemandans 1 skélanum? (4 barnid vini i skélanum eda stendur

pad vid hlidina 4 hinum, allir g6dir vid nemandann en eru ekki med {1 leik eda {
frimimitum)

Hvernig kemur skolinn til méts vid parfir nemandans?
Er nemandinn { almennri bekkjadeild, sérkennslustofu og eda bedi?

b4 4 ég vid hvort ad nemandinn sé tekinn 1t ur bekk 1 einhverjum greinum eda
hvort ad nemandinn fylgi alveg bekknum?

Vinnur starfsfélk skélans 1 pvi ad fatladur nemandi eignist vini { sk6lanum og pa
med hvada hatti?

Hverja teljid pid vera kosti fyrir fatladan nemanda ad vera { almennri
bekkjardeild?

Hverja teljid pid vera okosti fyrir fatladan nemanda ad vera { almennri
bekkjardeild?

Hverja teljid pid vera kosti fyrir fatladan nemanda ad vera { sérdeild?

Hverja teljid pid vera Okosti fyrir fatladan nemanda ad vera { sérdeild?

10. Hvernig er foreldra samstarfi hattad?

11. Hvernig geta foreldrar stutt kennarann { starfi?

12. Vitid pid hvort ndmsgodgnin séu nagilega fjolbreytt?

a. Ef ekki, hvad vantar upp 4?



