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Útdráttur 

Markmið þessa verkefnis var að kynna mér þær miklu breytingar sem orðið hafa á 
menntun barna með sérþarfir. Þróun hugmyndafræðinnar um skóla fyrir alla á rætur sína 
að rekja allt til þess tíma er blöndun fór að ryðja sér til rúms upp úr 1970. Í þessu verkefni 
er fjallað um þróunina. Ég skoðaði lög, reglugerðir og alþjóðlegar yfirlýsingar sem 
tengjast menntun og mannréttindum. Til að leita svara tók ég viðtal við foreldra fimm 
barna með sérþarfir. Börnin eru með Downs heilkenni og eru á yngstastigi og miðstigi í 
almennum grunnskóla. Lögð var fram rannsóknarspurningin hvernig gengur börnum með 
sérþarfir námslega og félagslega í almennum skóla? Einnig var skoðað viðhorf 
foreldranna  til almenns skólaúræðis og sérskólaúræðis. Rannsóknin var eigindleg. 
Spurningarlisti var lagður fyrir foreldrana og svörin tekin upp á segulband. Í 
umræðukaflanum flétta ég fræðilega vitneskju saman við útkomuna úr viðtölum foreldra 
barnanna.  

Í verkefninu fjalla ég almennt um fötlun og fer ýtarlegra í eina tegund af fötlun og 
var Downs heilkenni fyrir valinu meðal annars af því að það er algengasta fötlunin hér á 
landi. Ég fór aðeins yfir líkamlega galla þessara barna, en mikið af meðfæddum göllum 
geta fylgt börnum með downs heilkenni. Ég fjallaði um kennslu barna með downs 
heilkenni og kom lítilega inn á hugmyndafræði Írenar Johanson en hún hefur helgað 
börnum með Downs heilkenni krafta sína  og eru þó nokkuð margir nemendur sem vinna 
eftir hugmyndafræðinni hennar. Fjallað var um einstaklingsnámskrá sem er ein megin 
forsenda að þessum börnum vegni vel í skóla. Niðurstöður rannsóknar minnar leiddu í 
ljós að viðmælendur mínir töldu betra fyrir börnin sín að vera í almennum skóla en vildu 
sjá meiri sértækari úræði innan skólans. Helstu kostina við að vera í almennum skóla 
töldu allir viðmælendur mínir að það væri fyrirmyndirnar. Börnin læra af venjulegu fólki 
það sem allir þurfa að læra í lífinu. Helstu ókostirnir voru að þeirra mati að börnin 
einangrast félagslega þar sem skólinn kemur ekki nóg til móts við þau.  
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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 Írene 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. 
Skóli án aðgreiningar eða skóli fyrir alla er oftast skilgreindur á Íslandi sem almennur 

skóli sem tekur við öllum nemendum í sínu skólahverfi og kemur til móts við námsþarfir 

þeirra í almennum bekkjardeildum á áhrifaríkan hátt. Skóli fyrir alla hefur það jafnframt 

að markmiði að stuðla að félagslegri blöndun nemenda og undirbúningi þeirra fyrir 

þátttöku í samfélaginu í fullu jafnræði.1 Hugsunin að baki blöndunar átti rætur sínar að 

rekja til þess að öll börn eigi sama rétt til náms.  

Í þessari ritgerð er skoðuð hugmyndafræðin um skóla fyrir alla eða heiltæka 

skólastefnu, lög og reglugerðir um skólamál og sérkennslu. Fjallað er um þær miklu 

breytingar sem orðið hafa til batnaðar á menntun barna með sérþarfir. Einnig verður 

fjallað um gerð einstaklingsnámskrá en það er ein forsenda þess að nemendum með 

sérþarfir vegni vel í almennum skóla. Rýnt er í hvernig skólinn tekur á móti nemendum 

með sérþarfir og hvernig þeim vegnar í almennum skóla, bæði námslega og félagslega. 

Við vinnu ritgerðarinnar voru tekin upp viðtöl á segulband við foreldra fimm barna með 

Downs heilkenni og unnið úr gögnunum. Kannað var viðhorf foreldranna til almenns 

skólaúræðis og/eða sérskólaúræðis. Í þessari ritgerð tók ég einnig fyrir eina fötlun og var 

Downs-heilkenni fyrir valinu. Þessi ritgerð er byggð upp á fræðilegum hluta og einnig er 

hún byggð upp á eigindlegri rannsókn. Rannsóknarspurningin var; hvernig vegnar 

börnum með Downs heilkenni í almennum skóla, námslega og félagslega? Í 

umræðukaflanum reyni ég að flétta saman það sem fræðin segja mér við rannsóknina.  

                                                 
1 Arthur Mortens og Gretar L Marinósson 2002.  
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2. Skóli fyrir alla. 
Skóli án aðgreiningar eða skóli fyrir alla er oftast skilgreindur á Íslandi sem almennur 

skóli sem tekur við öllum nemendum í sínu skólahverfi og kemur til móts við námsþarfir 

þeirra í almennum bekkjardeildum á áhrifaríkan hátt. Skóli fyrir alla hefur það jafnframt 

að markmiði að stuðla að félagslegri blöndun nemenda og undirbúningi þeirra fyrir 

þátttöku í samfélaginu í fullu jafnræði.2 Íslensk þýðing á hugtakinu „integrering“ er 

blöndun eða samskipan og eru hugtökin tengd kenningum um eðlilegt líf. Þau fela í sér 

samruna í stað aðgreiningar og hafa haft mikil áhrif í jafnréttisbaráttu fatlaðra og annarra 

minnihlutahópa. Hægt er að benda á baráttu blökkumanna í Bandaríkjunum sem börðust 

fyrir blöndun barna af ólíkum kynþáttum í skólum.3 

Um 1960 mátti greina breytingar í hugsunarhætti fólks á Norðurlöndum gagnvart 

fötluðum einstaklingum. Blöndunarhugsjónin kom fram í dagsljósið og hafði mikil áhrif á 

hugmyndir skólafólks um markmið og tilgang kennslu og þjálfun allra nemenda. Þessi 

breyting á hugsunarhætti átti sér stað á svipuðum tíma á Norðurlöndum. Hugsunin að 

baki blöndunar átti rætur sínar að rekja til þess að öll börn eigi sama rétt til náms. Upp úr 

1970 kemur sú krafa frá sérkennurum að nemendur eigi kost á því að sækja sinn 

hverfisskóla. Árið 1980 samþykkti Norræna ráðherranefndin yfirlýsingu um samstarf um 

rannsóknir og þróunarstarf á Norðurlöndum þar sem blöndun allra nemenda í skólum 

skyldi hafa forgang. Íslendingar tóku þátt í þessari samvinnu.4  

Þeir sem aðhyllast blöndun telja að þátttaka fatlaðra og ófatlaðra í skólastarfi sé 

grundvallarréttur allra manna. Einnig er því haldið fram að hugtakið blöndun vísi til 

kennslu barna með sérþarfir í almennum skólum, byggt á þeirri skoðun að öll börn eigi 

rétt á því að menntast við hlið félaga sinna í eðlilegu umhverfi. Talað er um að virk 

blöndun eigi sér stað þegar skipulag innan skólans leiði til fullrar þátttöku allra í 

skólastarfinu. Til þess að blöndunin virki sem best þarf að koma til ákveðið hugafar, 

leikni og þekking kennara sem stuðlar að því að allir nemendur geti orðið raunverulegir 

þátttakendur í samfélagi manna. Hugsunin kemur fram í íslenskum grunnskólalögum.5 

                                                 
2 Arthur Mortens og Gretar L Marinósson 2002.  
3 Margrét Margeirsdóttir 2001:65 
4 Kristín Aðalsteinsdóttir 1997:14 
5 Kristín Aðalsteinsdóttir 1992:196-197 
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Samkvæmt lögum nr. 66/1995 um grunnskóla er grunnskólum skylt að taka við öllum 

börnum hvernig sem stendur á um atgervi þeirra til líkama og sálar, félagslegt og 

tilfinningalegt ásigkomulag eða málþroska. Þetta á við um fötluð börn og ófötluð, 

afburðagreind og greindarskert og allt þar á milli, börn úr afskekktum byggðarlögum, úr 

minnihlutahópum, það er börn sem skera sig úr hvað varðar mál, þjóðerni eða menningu. 

Grunnskólanum er skylt að mennta öll börn á árangursríkan hátt.6 Skóli án aðgreiningar 

er skóli fyrir alla.  

Góð reynsla margra foreldra af dvöl barna sinna á leikskóla, í hópi ófatlaðra 

jafnaldra, hefur ýtt undir væntingar þeirra og kröfur um að börn þeirra innritist í 

hverfisskóla.7  

Ísland er aðili að alþjóðlegum sáttmálum sem hafa það markmið að tryggja 

almennt jafnræði í samfélaginu og börnum vernd, menntun og þátttöku í samfélaginu, án 

tillits til kynferðis, litarháttar, tungumáls eða fötlunar. Þetta kemur meðal annars fram í 

Barnasáttmála Sameinuðu Þjóðanna.8 Í samræmi við þetta kemur fram sú stefna í lögum 

og reglugerðum að öll börn eigi aðgang að heimaskóla sínum og að grunnskólar skuli 

mennta alla nemendur í samræmi við þarfir þeirra og á árangursríkan hátt.9 Einnig koma 

þessi sjónarmið fram í mannréttindasáttmála Sameinuðu Þjóðanna og 

Mannréttindasáttmála Evrópu. Réttur einstaklinga er jafnaður með 

mannréttindasáttmálum og dregið úr mismunun milli fatlaðra og ófatlaðra.10  

Opinberar ályktanir alþjóðasamtaka hafa haft áhrif á stefnu í málefnum fatlaðra 

hér á landi. Oft er vitnað til Salamanca samþykktarinnar í umræðu um menntun 

fatlaðra.11 Salamanca yfirlýsingin og rammaáætlunin fjalla um aðgerðir vegna nemenda 

með sérþarfir. Þessi yfirlýsing var samþykkt á ráðstefnu sem haldin var af UNESCO og 

spænska menntamálaráðuneytinu í júní 1994 í borginni Salamanca á Spáni og dregur því 

nafn sitt af henni. Þeir sem sátu ráðstefnuna og tóku þátt í þessari samþykkt voru fulltrúar 

                                                 
6 Aðalnámskrá grunnskóla 2006:8 
7 Eyrún Ísfold Gísladóttir 2000:55 
8 Grétar L Marinósson og Auður B Kristinsdóttir 2004:39 
9 Lög um grunnskóla nr. 66/1995 
10 Arthur Mortens 2004:27 
11 Grétar L Marinósson og Auður B kristinsdóttir 2004:39 
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frá 92 löndum þar á meðal fulltrúar frá Íslandi og svo aðilar frá 25 alþjóðasamtökum. 

Þessu fólki var ætlað að ræða og móta stefnu um skóla fyrir alla.12 Því var meðal annars 

lýst yfir: 

Að almennir skólar væru virkasta aflið til að sigrast á hugarfari mismununar, móta 
umhverfi sem tekur fötluðum opnum örmum, móta þjóðfélag án aðgreiningar og 
kom á menntun öllum til handa.13   

Með nokkrum mikilsverðum undantekningum telja almennir grunnskólar sig ekki 

búna til að sinna slíku verkefni, hvorki að því er varðar menntun kennara, námsefni, 

húnsnæðisaðstöðu eða mönnun. Þær fáu athuganir sem gerðar hafa verið hér á Íslandi á 

árangri blöndunarstefnunnar og fyrirkomulagi í skólum benda til þess að margir skólar og 

kennarar valda ekki viðfangsefninu.14 Rannsóknir benda einnig til skorts á sérhæfðu 

starfsfólki og mikillar þarfa starfsfólks og kennara á öllum skólastigum fyrir ráðgjöf og 

stuðning í starfi vegna nemenda með miklar sérkennsluþarfir.15 

Skólar nútímans eru með fjölmennustu vinnustöðum samfélagsins og starf þeirra 

snertir flest svið þess. Auður skólanna felst í starfsfólkinu og nemendum. Til þess að 

góður árangur starfsins náist þarf að samstilla krafta þeirra og beina þeim að því 

sameiginlega ætlunarverki að byggja upp skólasamfélag sem er menntandi fyrir alla sem 

þar starfa, nemendur, kennara og stjórnendur.16 

Síðastliðna tvo áratugi hefur þróun á sviði félagsmála stefnt í þá átt að stuðla að 

blöndun og þátttöku og að berjast gegn aðgreiningu. Menntun án aðgreiningar er 

frumskilyrði þess að fólk fái í orði og verki notið mannréttinda og mannlegrar reisnar. 

Þessi þróun í menntamálum hefur birst í því að leitað hefur verið leiða til að koma á 

raunverulegum jöfnuði tækifæra.17 Umræðan um menntun fyrir alla snerist upphaflega 

um jafnan rétt manna á að njóta gæða lífsins og fá þörfum sínum fullnægt en snýst í dag 

um jöfn tækifæri. Samtvinna þarf þessa tvo þætti, réttlætið og tækifærin.18  

                                                 
12 Erna Árnadóttir 1996:32 
13  Salamanca-yfirlýsingin og rammaáætlun 1995:8 
14 Kristín Aðalsteinsdóttir 1992:198 
15 Gretar L. Marinósson og Auður B Kristinsdóttir. 2004:41 
16 Rúnar Sigþórsson og fl. 1999:114 
17 Salamanca-yfirlýsingin og rammaáætlun.1995:20 
18 Kristín Aðalsteinsdóttir 1992:196 
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Mikilvægur hlekkur í réttindabaráttu fatlaðra var stofnun Landsamtakanna 

Þroskahjálpar árið 1976. Tilgangur samtakanna var að berjast fyrir réttindum og vinna að 

málefnum fatlaðra og tryggja þeim jafnan rétt á við aðra þjóðfélagsþegna og skapa þeim 

skilyrði til þess að lifa sem eðlilegustu lífi samfélaginu. Til þess að ná þessum 

markmiðum var samið frumvarp til laga og það samþykkt árið 1979.19 Með lögunum um 

aðstoð við þroskahefta var mörkuð algerlega ný stefna í málefnum þeirra sem olli 

byltingu í stjórnskipulagi og uppbyggingu þjónustu á þessu sviði.20 

Reynslan í mörgum löndum sýnir að blöndun barna og ungmenna með sérþarfir á 

sviði menntunar tekst best í skólum þar sem ekki er aðgreining. Í því samhengi taka 

nemendur með sérþarfir mestum framförum í námi og blandast best félagslega. Skólar án 

aðgreiningar eru þannig vel til þess fallnir að ná jöfnuði tækifæra og fullri þátttöku, en 

koma þarf til samstillt átak, ekki aðeins kennara og annars starfsliðs, heldur skólafélaga, 

foreldra, fjölskyldna og ytra stoðkerfis.21 

Grundvallarregla í skóla án aðgreiningar er að öll börn eigi, hvar sem því verður 

við komið, að læra saman, hvað sem líður muni á þeim og hugsanlegum örðugleikum. 

Slíkur skóli verður að átta sig á ólíkum þörfum nemenda og bregðast við þeim, bæði hvað 

varðar námshætti og námshraða, og tryggja öllum vandaða kennslu með viðfangsefnum, 

skipulagi, kennsluháttum og gagnanotkun við hæfi og í nánum tengslum við íbúa í 

skólahverfinu. Aðstoð og þjónusta þarf að spanna allt hið sama svið og sérþarfir nemenda 

í hverjum skóla.22 

Samvinna er einn af hornsteinum heiltæks skólastarfs, því meiri sérþarfir sem 

nemandinn hefur, þeim mun meiri þörf er fyrir samstarf og samhæfingu. Menntun án 

aðgreiningar er á ábyrgð skólans í heild en ekki kennara einstaks bekkjar og þess vegna 

er æskilegt að koma á fót samstarfshópum innan skólans til að styðja viðkomandi 

bekkjarkennara í starfi.23  

Einnig hefur hlutverk foreldra breyst frá því að vera hlutlausir í að vera virkir 

þátttakendur í námi barna sinna. Þeir þekkja barnið best og eru best til þess fallnir að taka 

                                                 
19 Jón Sævar Alfonsson 1979:116-117  
20 Margrét Margeirsdóttir 2001:185-186 
21 Salamanca-yfirlýsingin og rammaáætlun 1995:20 
22 Salamanca-yfirlýsingin og rammaáætlun 1995:20 
23 Rósa Eggertsdóttir o.fl. 2001:23 
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þátt í samstarfi. Bæði hvað varðar skipulag náms og starf barnsins.24 Kennarar þurfa að 

þekkja þroskahætti nemandans, þekkja fjölskyldu og áhugamál hans. Þannig fá þeir 

vitneskju um hvaða áhrifaþættir hafa mótað nemandann fram að skólagöngu og þekkja 

væntingar hans og þarfir. Vitneskjan eykur kennurum öryggi við val á viðfangsefnum og 

stuðlar að innihalds og árangursríkari samskiptum.25 Reynslan sýnir að foreldrar, 

einstaklingar og samtök sem vinna að málefnum fatlaðra hafa haft mikil áhrif á þróun 

skólamála.26 Foreldrar fatlaðra barna eru talsmenn þeirra og geta veitt stjórnendum og 

fagfólki hæfilegt aðhald og eru það afl sem knýja mun fram aukna kunnáttu, meiri 

víðsýni, aukin sveigjanleika og betri stuðning við fötluð börn og fullorðna í 

samfélaginu.27 

Skólinn þarf líka að vera í góðu samstarfi við ytra stoðkerfi þ.e. þá sérfræðinga 

utan skólans sem starfa með kennurum, einkum talmeinafræðingar, iðjuþjálfarar, 

sjúkraþjálfarar, sálfræðingar og félagsráðgjafar. Mikilvægt er að allir þessir aðilar líti á 

það sem sameiginlegt viðfangsefni sitt að mæta þörfum allra nemenda skólans. 

Rannsóknir hafa sýnt fram á það að það sé gott bæði fyrir fatlaða og ófatlaða að 

vera í blönduðum bekkjum. Fötluð börn standa sig jafn vel ef ekki betur í venjulegum 

skólum en í sérskólum. Það að hafa blandaða bekki skapar einnig skilning og þekkingu 

meðal annarra nemenda.28 

 

2.1 Hvað er fötlun? 
Læknisfræðileg sjónarhorn á fötlun voru ráðandi í hinum vestræna heimi mestan hluta 

tuttugustu aldar. Það fól í sér að litið var á einstaklinginn sem ólánsamt fórnarlamb. 

Einstaklingurinn var talinn algerlega háður öðrum hvað varðaði umönnun, lækningu, 

meðferð eða þjálfun. Lögð var mikil áhersla á erfðavísindi sem nýja leið til að útrýma 

erfðagöllum og til að sigrast á sjúkdómum.29  

                                                 
24 Ingibjörg Auðunsdóttir og Svanfríður Larsen 1997:4 
25 Guðmundur Engibertsson og fl. 2002:10 
26 Ingibjörg Auðunsdóttir og Svanfríður Larsen 1997:4 
27 Dóra S Bjarnason 1994:4 
28 Smith 2001:27 
29 Rannveig Traustadóttir 2003:24-25 
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Félagslegt sjónarhorn á fötlun á rætur sínar að rekja til gagnrýni á hina 

hefðbundnu læknisfræðilegu sýn. Félagslega sjónarhornið leggur áherslur á að þær 

hindranir sem finna megi í umhverfinu eigi stóran þátt í því að skapa fötlun 

einstaklingsins og má í því máli nefna, aðgengi fatlaðra, viðhorf í þeirra garð og fordóma. 

Þessar félagslegu hindranir takmarka athafnir og líf fólks með líkamlegar og/eða andlegar 

skerðingar. Á Íslandi hefur hugtakið fötlun verið haft sem yfirheiti um margvíslegar 

skerðingar.30 

Fatlanir barna stafa oftast af meðfæddri truflun á þroska miðtaugakerfis, 

(taugaþroska) en einnig geta slys og sjúkdómar valdið alvarlegri röskun í færni. 

Með alvarlegri þroskaröskun er átt við meðfætt eða áunnið ástand sem veldur því að 

þroski og færni víkur verulega frá því sem eðlilegt er talið og hindrar einstakling í að 

aðlagast venjulegum kröfum þjóðfélagsins án langvinnrar hjálpar.31 Það má því segja að 

fötlunin hafi tvær hliðar, annars vegar er hin líffræðilega hömlun og hins vegar 

félagslegar aðstæður sem geta ýtt undir eða dregið úr afleiðingum hömlunarinnar. 32 Með 

fötlun er átt við ástand hjá einstaklingi, sem veldur því að hann nær ekki að aðlagast eða 

mæta þeim kröfum sem venjulegar teljast án verulegrar og langvinnar hjálpar.33  

Algengasta fötlun barna er þroskahömlun. Fjöldi barna sem fæðast með 

þroskahömlun eða geta fallið undir skilgreiningu á þessari tegund fötlunar fyrir 18 ára 

aldur er talinn vera u.þ.b. 1 % af fæddum börnum í hverjum árgangi. Nálægt 40 börn 

fæðast því á Íslandi á hverju ári, sem falla undir skilgreiningu á þroskahömlun. 

Þroskahömlun barna einkennist fyrst og fremst af marktækum frávikum í vitsmunaþroska 

en einnig þurfa að vera til staðar umtalsverðir erfiðleikar í félagsþroska og hegðun. 

Orsakir þroskahömlunar eru margvíslegar, svo sem litningargallar, erfðagallar, 

fæðingargallar og skaðleg áhrif á fósturþróun. Fjölmennasti undirhópur barna með 

þroskahömlun, þar sem orsök er þekkt eru börn með Downs heilkenni.34 

Við skilgreiningu á þroskahömlun er oftast stuðst við viðmið frá 

Alþjóðaheilbrigðismálastofnuninni og samtökum um málefni þroskaheftra í 

                                                 
30 Rannveig Traustadóttir 2003:24-29 
31 Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins 
32 Evald Sæmundsen og Páll Magnússon 1993:148 
33 Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins 
34 Tryggvi Sigurðsson 2003 
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Bandaríkjunum. Í því felst að ef greindarþroski er undir 70 greindarvísitölustigum telst 

einstaklingurinn þroskaheftur. Einnig verður aðlögunarhæfni að vera ábótavant. Helstu 

mælikvarðar á þroskahömlun eru greindarpróf og próf sem meta aðlögunarhæfni á 

hlutlægan hátt. Greindarskerðingunni er skipt niður í fjóra flokka og fer eftir því hve 

skerðingin er mikil. 1) Væg þroskahömlun, greindarvísitölustig 55-70. 2) Miðlungs 

alvarleg þroskahömlun, greindarvísitölustig  40-55. 3) Alvarleg þroskahömlun, 

greindarvísitölustig 25-40. 4) Mjög alvarleg þroskahömlun, greindarvísitölustig undir 25.  

Margir hafa gagnrýnt greindarpróf, það á jafnt við um sálfræðinga, heimspekinga, 

félagsfræðinga og aðra leikmenn. Annars vegar efast menn um gildi prófanna sjálfra sem 

mælitæki á mannlega greind og er sú gagnrýni fræðileg. Hins vegar hefur komið fram 

félagsleg gagnrýni sem felst í því að prófin mismuni börnum og viðhaldi fordómum í 

samfélaginu. Greindarprófin geta ekki verið fullkominn mælikvarði á greind þar sem 

erfitt er að mæla og mælingarnar eru aldrei áreiðanlegar því það sem er mælt er 

breytilegt. Greindarprófin eru hins vegar ágætur mælikvarði á til dæmis námshæfni í 

skólum. Þau eru áreiðanleg, hafa viðmið og eru stöðluð, en segja lítið um aðlögunarhæfni 

einstaklinga í samfélaginu. Þar eru önnur viðmið ríkjandi.35  

Fjölmargar rannsóknir sem gerðar hafa verið í því skyni að meta árangur af 

meðferðarstarfi með ung, þroskaheft börn, hafa sýnt að ekki er hægt að koma í veg fyrir 

þroskahömlun, en með skipulögðum aðgerðum má draga úr áhrifum fötlunar á líf 

viðkomandi og auka færni á ýmsum sviðum.36 Ein af þessum skipulögðu aðgerðum 

nefnist snemmtæk íhlutun, sem vísar til aðgerða snemma á lífsleiðinni. Fyrir þessu hefur 

skapast hefð hér á landi m.a í starfi sem unnið er á Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins 

með ung fötluð börn og foreldrum þeirra. Snemmtæk íhlutum er gjarnan kennd við 

tímabilið frá sjötta áratug síðustu aldar til ársins 1986 þegar sett var tímamótalöggjöf í 

Bandaríkjunum sem festi snemmtæka íhlutun í sessi. Um miðbik síðustu aldar kom í ljós 

í Bandaríkjunum að mikill munur var á námsárangri barna eftir því hvers konar 

félagsumhverfi þau ólust upp í. Þeim mun minna örvandi sem umhverfi barnanna var, 

þeim mun slakari var mælanlegur árangur þeirra í námi. Það sem einkennir áætlanir um 

                                                 
35 Aldís Guðmundsdóttir 1992:169-172 
36 Tryggvi Sigurðsson 1993:153-155 
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snemmtæka íhlutun er markviss kennsla og þjálfun frá unga aldri, fyrirbyggjandi aðgerðir 

fyrir börnin og fjölskyldur þeirra og mikilvægi samskipunar fatlaðra barna og ófatlaðra.37 

2.2 Viðhorf til fatlaðra. 
Fræðimenn telja að vitneskja um fötlun hafi verið til staðar frá tímum Forn- Grikkja. Þeir 

benda á að í egypskum papýrusritum frá 1500 fyrir Krist, megi greina frásagnir af 

heyrnarskertum, blindum, þroskaheftum og flogaveikum. Gríski læknirinn Hippokrates 

sem talinn er faðir læknavísindanna og var uppi fjórum öldum fyrir Krist, fjallar í ritum 

sínum um meðfædda fötlun af ýmsu tagi. Má þar nefna heyrnarleysi, blindu og 

þroskahömlun sem stafaði af vatnsheila. Saga samfélagsins varpar nokkru ljósi á 

samfélagsleg viðhorf til fatlaðra gegnum aldirnar þó svo að margt sé myrkri hulið því að 

fatlaðir töldust ekki til þeirra þjóðfélagshópa sem drógu að sér athygli sagnaritara 

fortíðar.38  

Megininntak kristinnar siðfræði byggir á því að maðurinn sé skapaður í mynd 

Guðs og mennska mannsins því heilög. Samkvæmt þessu eru allir menn, hvernig svo sem 

þeir eru að andlegu eða líkamlegu atgervi, friðhelgir, dýrmætir og jafn réttháir gagnvart 

almættinu. Sagan ber þess þó vitni að kirkjan hefur oft brugðið út af þessari afstöðu þegar 

fatlað fólk átti í hlut. Krafan er samt sú að allir menn eigi rétt á verðugu lífi og að njóta 

mannlegrar reisnar grunduð á þessu frá sjónarhóli kristinnar.39 

Í tímans rás hafa viðbrögð samfélagsins við fötluðu fólki og þörfum þess breyst. 

Þeir sem þekkja til vita að stuðningur samfélagsins við fötluð börn og fjölskyldur þeirra 

hefur aukist á síðastliðnum árum. Hér áður fyrr voru þau viðhorf ráðandi að þroskaheftir 

einstaklingar, sér í lagi greindarskertir, gætu litlum eða engum þroska náð og yrðu alltaf 

börn sem þyrfti að vernda. Þessi afstaða gerði það að verkum að margir urðu meira heftir 

en efni stóðu til.40 Fatlaðir einstaklingar voru settir inn á lokaðar stofnanir og hafðir þar 

árið um kring. Það þótti betra að hafa fatlaða í umsjón starfsfólks með sérfræðiþekkingu. 

Þar má nefna vistheimili eins og Sólheima í Grímsnesi sem Sesselía Sigmundsdóttir 

stofnaði fyrir fötluð og umkomulaus börn. Tilgangur stofnunarinnar var sá að veita 

börnunum og unglingum sem best uppeldi, bæði líkamlegt og andlegt. Skyldu börn sem 

                                                 
37 Tryggvi Sigurðsson 2001:39-41 
38 Margrét Margeirsdóttir 2001:22 
39 Dóra S. Bjarnason 1989:36-37 
40 Margrét Margeirsdóttir 1979:106 
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veikluð voru og vanrækt ganga fyrir. Einnig var stofnuninni heimilt að taka fávita eins og 

þeir voru kallaðir sem voru þroskaheftir. Heilbrigðu börnin fengu svo vistun yfir 

sumartímann en þau voru miklu færri sem komust að.41 Sesselía byggði starf sitt á 

hugmyndum mannspekingsins Rudolfs Steiner en hans hugsjón var að bera virðingu fyrir 

öllu lífi, að lífið sé ein heild og skoða beri tilveruna og tilgang hennar sem samfelldan 

þroskaferil.42 

Fyrsta ríkisrekna stofnunin fyrir fávita en það voru þroskaheftir nefndir hér á 

árum fyrr var Kópavogshælið. Tveimur árum seinna tók til starfa barnaheimili Templara 

að Skálatúni í Mosfellssveit sem vistaði þroskaheft börn. Síðar komu svo 

Tjaldanesheimilið í sömu sveit og að lokum ber að nefna Sólborg á Akureyri.43 En 

meginmarkmið með stofnun Sólborgar 1970 var að veita þroskaheftum tækifæri til náms 

og þjálfunar.44 

Miklar breytingar hafa átt sér stað og hafa börn ekki verið vistuð á Sólheimum 

síðustu áratugi, en í dag er tilgangur Sólheima að starfrækja sólahrings vistun fyrir fatlaða 

þar sem þeim er veitt þjálfun og leiðsögn með það að markmiði að gera þeim kleift að lifa 

eðlilegu lífi og hasla sér völl í samfélaginu þar sem þeim vegnar best.45  

Fötlunarfræði er ný fræðigrein sem hefur rutt sér til rúms hér á landi sem og 

annars staðar síðastliðin ár. Fötlunarfræðingar eru að þróa nýja nálgun og skilning á 

málefnum fatlaðra. Þessi nálgun hefur skilað árangri í baráttumálum fatlaðra, bæði í 

sjálfskilningi hins fatlaða og í opinberri stefnumótun.46 Fötlunarfræði gengur að því sem 

gefnu að fatlað fólk sé fullkomlega eðlilegur hluti hvers samfélags og leitast við að skilja 

og skilgreina þær hindranir sem eru samofnar nútíma samfélagi og með hvaða hætti megi 

laga samfélagið að fjölbreyttum þörfum þegnanna. Annars vegar á fötlunarfræði rætur 

sínar í félagsfræði og heimspeki og hins vegar í þróun velferðaríkisins eftir síðari 

heimstyrjöld. Uppistöður fötlunarfræði spretta ekki einungis úr félagsvísindum og 

heimspeki, heldur af reynsluheimi fatlaðs fólks.47 

                                                 
41 Margrét Margeirsdóttir 2001:117-118 
42 Kristín Aðalsteinsdóttir 1997:13 
43 Margrét Margeirsdóttir 2001:119-132 
44 Halldór Gunnarsson 2001: 29 
45 Margrét Margeirsdóttir 2001:117-118 
46 Rannveig Traustadóttir 2003:17-18 
47 Dóra S Bjarnason 2001:31-32 
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Fötluð börn tilheyra öll fjölskyldum sínum og búa í foreldrahúsum og stendur 

foreldrum og börnunum til boða fjölbreytt þjónusta á ýmsum sviðum hjá ríkinu og 

sveitafélögum. Í kjölfar nýrrar hugmyndarfræði um eðlilegt líf, jafnrétti og fullrar 

þátttöku hafa orðið miklar breytingar á sýn manna á gæði félagslegrar þjónustu við fólk 

með fötlun síðastliðin 25 ár. Markverðast telst flutningur fatlaðra af stofnunum út í 

samfélagið. Viðteknum venjum um sérúræði var hafnað af fræðimönnum, fólki með 

fötlun og aðstandendum þeirra og einnig hjá hinu opinbera. Þess í stað er áhersla lögð á 

þróun stoðþjónustukerfa svo og pólitíska ábyrgð og stuðning við rekstur þeirra, þannig að 

fólki með fötlun sé tryggð fullgild samfélagsleg þátttaka og möguleikar til lífsgæða á við 

aðra þjóðfélagsþegna. Nálgun á hugtakinu stoðþjónusta er innbyggð í félagslega líkanið. 

Samkvæmt því er það ekki skerðingin sem veldur fötlun fólks heldur samfélagslegar 

hindranir.48 Til að tryggja áframhaldandi árangur og framþróun í málefnum fatlaðra verða 

allir hlutaðeigandi aðilar, svo sem foreldrar, fagfólk og fólk með fötlun að standa vörð 

um réttindi fatlaðra og ryðja braut til frekari framfara.49 

Mikilvægt er fyrir foreldra fatlaðra barna að þeir fái greinagóðar upplýsingar um 

það stuðningsnet sem samfélagið býður þeim og barni þeirra upp á. Þjónusta við fötluð 

börn er í höndum mismunandi aðila svo sem Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins, 

Tryggingarstofnun ríkisins, svæðisskrifstofu og félagsþjónustu viðkomandi sveitafélags. 

Það er hlutverk viðkomandi fagfólks að samræma vinnubrögð sín svo að þjónustan sé 

sem aðgengilegust fyrir foreldra og börn og nýtist þeim sem best.50 

Fötluð börn hafa sömu þarfir og önnur börn en þau eru einnig með sinn sérstaka 

persónuleika sem birtist í hæfileikum þeirra og óskum. Það er engin ástæða til annars en 

vænta þess að framtíð fatlaðra barna geti orðið jafn björt og innihaldsrík og framtíð 

ófatlaðra barna.51 

 

                                                 
48 Vilborg Jóhannsdóttir 2003:211 
49 Þór G. Þórarinsson og Ævar H. Kolbeinsson 2001:29 
50 Þór G. Þórarinsson og Ævar H. Kolbeinsson 2001:27 
51 Þór G. Þórarinsson og Ævar H. Kolbeinsson 2001:27 
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2.3 Sérþarfir. 
Greining á þroskahömlun barna á Íslandi fer fram á Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins. 

Frumgreining er þó yfirleitt í höndum sérfræðinga, einkum sálfræðinga og barnalækna, 

svo og hjá sérfræðiþjónustu leikskóla eða á heilsugæslustöðvum.52 

Lögum um málefni fatlaðra frá 1983, sem komu í kjölfar laga um málefni 

þroskahefta frá 1979, var ætlað að bæta úr brýnni þörf varðandi réttindamál og 

nauðsynlega þjónustu við fólk með fötlun. Markmið núverandi laga frá 1992 var það 

sama og fyrri laga, að tryggja fötluðum jafnrétti og sambærileg lífskjör á við aðra 

þjóðfélagsþegna og skapa þeim skilyrði til að lifa eðlilegu lífi.53  

Samkvæmt lögum á hver og einn rétt á kennslu við sitt hæfi, og skal grunnskólinn 

laga starf sitt að þroska og getu allra nemenda sinna, þannig að hver nemandi fái kennslu 

við hæfi. Því ber að skipuleggja skólastarfið í heild út frá þörfum allra nemenda og skapa 

námsumhverfi sem hæfir hverjum og einum.54  

Í reglugerð um sérkennslu kemur fram að í hverri kennsluviku verði sem svarar 

0,25 kennslustundum varið til sérkennslu á hvern nemanda.55  

Ef forráðamenn, kennarar og sérfræðingar sérfræðiþjónustu skóla eru sammála 

um að nemandi þurfi á sérstöku námstilboði að halda skal hann eiga rétt á sérkennslu. 

Leita þarf samþykkis forráðamanna fyrir sérkennsluúrræðum sem skólinn leggur til og 

gerð einstaklingsnámskrá.56  

Sérþarfir á sviði menntunnar er notað um öll þau börn og ungmennni sem hafa 

sérþarfir vegna fötlunar eða námsörðuleika. Mörg börn eiga við einhverja námsörðuleika 

að glíma á einhverju stigi í skólagöngu sinni og hafa þar með sérþarfir á sviði 

menntunnar. Skólar verða að finna leiðir til að kenna öllum börnum á árangursríkan hátt, 

einnig þeim sem eru alvarlega fötluð. Það geta þeir gert með því að þróa kennsluhætti 

sem taka mið af barninu, sníða nám að þörfum barnsins.57 Í skólastarfi á að ríkja 

fjölbreytni í vinnubrögðum og kennsluaðferðum. Við val á kennsluaðferðum og 

vinnubrögðum ber að taka tillit til markmiða sem stefnt er að við, aldur, þroska og getu 

                                                 
52 Gretar L. Marinósson og Auður  B. Kristinsdóttir 2004:34 
53 Lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992 
54 Aðalnámskrá grunnskóla 1999:8-10 
55 Reglugerð um sérkennslu nr. 389/1996 
56 Reglugerð um sérkennslu nr.  389/1996 
57 Salamanca-yfirlýsingin og rammaáætlun 1995:16 
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nemenda. Kennsla sem lagar sig að þörfum einstakra nemenda og markmiðum í skóla án 

aðgreiningar, eykur líkur á árangri.58 Slíkur skóli veitir öllum börnum góða menntun, 

vinnur einnig gegn hugarfari mismunar, gerir öll börn velkomin og stuðlar að vexti 

þjóðfélags án aðgreiningar. Meðal margra atriða í aðstöðu og innra starfi skóla sem þarf 

að breyta til þess að stuðla að árangri náms án aðgreiningar má nefna námsefni, húsnæði, 

skipulag, kennsluaðferðir, námsmat, mönnun, ríkjandi viðhorf og félagsstarf.59 

Sérkennsla felur í sér verulega breytingu á námsmarkmiðum, námsefni, 

námsaðstæðum og/eða kennsluaðferðum miðað við það sem öðrum nemendum á sama 

aldri er boðið upp á. Sérkennsla er skipulögð til lengri eða skemmri tíma eftir þörfum 

nemendans, jafnvel alla skólagöngu hans. Sérkennsla einstakra nemenda eða 

nemendahópa fer fram innan eða utan almennra bekkjardeilda, í sérdeildum, sérskólum 

eða annars staðar.60 

Í sérkennslu felst meðal annars að gerð er rökstudd námsáætlun fyrir nemendahóp eða 

einstakling sem byggð er á upplýsingum um heildaraðstæður nemanda og á athugun og 

mati á stöðu hans í námi og þroska. Tilgreind skulu langtíma- og skammtímamarkmið 

með kennslunni. Skipuleg skráning og regluleg endurskoðun á námsáætlun og kennslu.61  

Sérkennsla fer m.a. fram með eftirfarandi hætti:  

• Með sérkennslu inni í bekkjardeild.  

• Með skiptitímum í bekkjardeild.  

• Með einstaklingskennslu utan bekkjardeildar eða í sérstökum námshópum að 

hluta eða öllu leyti.  

• Í sérdeild/sérskóla skv. 38. gr. laga nr. 66/1995 um grunnskóla.  

• Annars staðar þar sem henta þykir.62 

 

Á hverju ári glímir nokkur hluti grunnskólanemenda við einhvers konar námsörðugleika, 

allt frá sértækum erfiðleikum t.d. lestrarerfiðleikum til almennra erfiðleika sem kemur 

                                                 
58 Aðalnámskrá grunnskóla 1999:15 
59 Salamanca-yfirlýsingin og rammaáætlun 1995:16-27 
60 Reglugerð um sérkennslu nr. 389/1996 
61 Reglugerð um sérkennslu nr. 389/1996 
62 Reglugerð um sérkennslu nr. 389/1996 
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fram í flestum námsgreinum. Hér áður fyrr var talið best að taka nemendur sem glímdu 

við þessa erfiðleika út úr kennslustofunni og setja þá í sérdeild um lengri eða skemmri 

tíma. Með aukinni þekkingu á þroska barna og eðli greindar hafa ný viðhorf til 

námserfiðleika litið dagsins ljós. Kjarninn í þessum nýju viðhorfum er að námserfiðleikar 

eigi fremur rætur að rekja til þeirra námsaðstæðna sem barnið býr við en takmarkana þess 

sjálfs. Það felur í sér að kennarar geta með réttum vinnubrögðum hjálpað nemendum til 

að ná árangri og sigrast á þeim hindrunum sem á vegi þeirra verða.63  

 Undanfarin ár hefur mikið verið rætt um hópvinnu nemenda í samfélaginu, en það 

er í raun samheiti yfir margar kennsluaðferðir sem eiga það sameiginlegt að í stað þess að 

einstaklingurinn leysi ákveðin viðfangsefni er hópnum falið að leysa það sameiginlega. Í 

samvinnunámi er hópastarf gert að meginaðferð í skólastarfinu. Nemendur eru gerðir 

samábyrgir fyrir náminu. Fjölmargar rannsóknir þar sem samvinnunám er borið saman 

við aðrar kennsluaðferðir sýna glöggt að samvinnunámsaðferðir hafi mjög jákvæð áhrif á 

námsárangur, félagsleg áhrif og viðhorf.64  

 

2.4 Einstaklingsnámskrá. 

Samkvæmt Andra Ísaksyni (1983) er námskrá kerfisbundin áætlun um hvað og hvernig 

má læra og kenna með árangursríkum hætti. Henni er ætlað að vera eitt af vinnugögnum 

og stuðningstækjum kennara í starfi. Aðrir vilja skilgreina hugtakið víðar og telja að með 

námskrá sé átt við inntak og markmið menntunar og skipulagningu hennar. Almennt má 

segja að námskrá í víðari merking sé menningarlegt tæki sem notað er til að velja það úr 

menningararfinum sem álitið er þess virði að miðla því með formlegum hætti til næstu 

kynslóðar. Í námskránni endurspeglast framtíðarsýn um þá veröld sem við teljum að 

nemendur muni búa við. Yfirleitt er námskráin birt formlega í rituðu máli og er þá auk 

hugmynda um tilgang og markmið menntunar gjarnan kveðið á um skipulag náms, 

námsleiðir, starfshætti skóla og námsmat. Aðalnámskrá grunn-og framhaldssóla eru 

útfærsla á skólalöggjöf og því meginviðmið skólastarfs og hefur ígildi reglugerða.65 

                                                 
63 Rúnar Sigþórsson og fl. 1999:175-177 
64 Ingvar Sigurgeirsson 1999:136-138 
65 Guðrún Geirsdóttir 1998.:6 
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Til eru mismunandi stig námsskrár. Mörg lönd hafa aðalnámskrár, gerðar af 

stjórnvöldum, þar sem sett eru yfirmarkmið um skólastarfið fyrir alla nemendur. Skólar 

gera síðan skólanámskrár sem er nánari útfærsla á aðalnámskránni. Á grundvelli 

skólanámskrár eru síðan gerðar námskrár fyrir bekki og einstaklinga. Þar eru sett fram 

markmið og lýst aðferðum sem eiga að henta þeim nemendum sem eiga í hlut. Námskrár 

geta einnig náð yfir mismunandi langan tíma. 66 

Aðalnámskrá grunnskóla fjallar um grunnskólastigið í heild en námskrár sem 

gerðar eru innan skólanna ná oft yfir mun skemmri tíma, eitt skólaár, eina önn eða jafnvel 

nokkrar kennslustundir. Námskrá er nokkurskonar vegkort sem sýnir nemendum það sem 

framundan er í skólagöngunni. Í námskrá bekkjar fyrir alla er lýst kennsluaðferðum og 

skipulagi sem eiga að stuðla að því að allir nemendur nái markmiðum námskrárinnar.67  

Einstaklingsnámskráin er tæki til að samhæfa vinnu þeirra sem tengjast námi 

hvers einstaks nemenda. Í mörgum skólum er gengið út frá því að allir nemendur hafi 

sérþarfir af einhverju tagi og þurfi þar af leiðandi persónulega námsskrá, mismunandi 

ítarlega þó eftir því hvers eðlis þarfir og aðstæður einstaklingsins eru. Hvort sem 

einstaklingsnámskrár eru gerðar fyrir fáa nemendur eða marga þurfa þær að byggjast á 

skilgreiningu á þörfum nemandans, lýsa því hvernig þær verða uppfylltar, setja markmið 

og lýsa leiðum til að ná þeim og tiltaka hvernig árangur verður metinn. Við gerð 

einstaklingsnámskrá skapast mikilvægur vettvangur samvinnu um bættar námsaðstæður 

milli kennara, nemandans, foreldra, stjórnanda og ráðgjafa. Í einstaklingsnámskrá er lýst 

aðstæðum tiltekins nemanda, þörfum hans, leiðum til að uppfylla þær og 

forgangsverkefnum varðandi nám hans og þroska. Uppsetning námskrárinnar getur verið 

með ýmsu móti en mestu skiptir að hún sé skýr og aðgengileg fyrir þá sem eiga að vinna 

eftir henni. Einstaklingsnámskrá lýtur annars sömu lögmálum og skilvirkar áætlanir um 

nám og kennslu almennt.68 

 

                                                 
66 Rósa Eggertsdóttir o.fl. 2001:61 
67 Rósa Eggertsdóttir o. fl.2001:61-62 
68 Rósa Eggertsdóttir o. fl.2001:61-62 
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2.5 Nám og kennsla. 
Námsmat er einn af föstum þáttum skólastarfs, órjúfanlegt frá námi og kennslu. Hverjum 

skóla er skylt að fylgjast með því hvernig nemendum gengur að ná þeim 

námsmarkmiðum sem aðalnámskrá og skólinn setur þeim. Tilgangur námsmats er að 

kanna hvort markmiðum námsáætlana fyrir einstaklinga eða nemandahópa hafi verið náð. 

Hvort að kennslan hafi borið árangur og hvort breytinga sé þörf. Námsmat fer fram jafnt 

og þétt og þannig notað sem leiðsögn um framhaldið. Námsmatið á að veita nemendum, 

foreldrum og/eða forráðamönnum, kennurum og skólayfirvöldum upplýsingar um 

námsgengi nemenda.69 

                                                 
69 Aðalnámskrá grunnskóla 1999:16 
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3. Downs heilkenni. 
Fólk með Downs heilkenni hefur verið til á öllum tímum og í öllum menningarheimum. 

Það getur að líta myndir af börnum og fullorðnum með Downs heilkenni á mörgum 

kirkjumyndum og freskómálverkum þegar frá 15 öld. Fyrsta lýsing á einstaklingi með 

Downs heilkenni var rituð þegar árið 1838 af Jean Esquirol. Átta árum seinna, 1846, lýsti 

frakkinn Edouard Seguin sjúklingi með heilkennið. Hvorugur þeirra gaf heilkenninu nafn. 

Árið 1866 birti John Langdon Down grein þar sem hann lýsti mörgum hinna dæmigerða 

einkenna. Hann var læknir í Lundúnum og undir sterkum áhrifum frá þróunarkenningum 

Darwins. Hann var á þeirri röngu skoðun að heilkennið stafaði af „afturhvarfi til 

lágþróaðs mongólsks kynþátttar“. Þetta hafði í för með sér að heilkennið hefur verið 

kallað „mongólismi“ allt fram á þennan dag. Það var svo 1956 að hægt var að sýna fram á 

að maðurinn hefur 46 litninga. Þá uppgötvun gerðu vísindamennirnir Levan og Tio í 

Lundi, Svíþjóð. Þremur árum seinna gat franski læknirinn Jerome Lejeune sýnt fram á að 

fólk með Downs heilkenni ber aukalega einn lítinn svokallaðan G litning þ.e.a.s. einn 

aukalitning nr. 21. Vísindamaðurinn Tio sem sjálfur hafði sýnt fram á hinn rétta 

litningafjölda mannsins, skrifaði í byrjun 7 áratugarins ásamt virtustu erfðafræðingum 

heimsins áskorun í læknatímaritið The Lancet. Hann hvatti þar til nafnbreytingar frá 

mongólisma í Downs heilkenni og nú er Downs-heilkennið nafnið sem notað er.70  

Downs heilkenni er litningagalli sem veldur þroskaskerðingu og líkamlegum 

einkennum. Orsök Downs heilkenni er þrístæða litnings nr. 21 sem veldur því að börn 

með Downs heilkenni hafa 47 litninga í frumukjarna í stað 46 litninga. Litningagallinn 

getur orðið til með þrennu móti, við óaðskilnað (nondisjunction), sem þýðir röng 

frumuskipting, yfirfærslu (translocadion) eða tíglun (mosaicisn), það er þegar tala 

litninganna helmingast og það myndast sæðis- eða eggfrumur með 23 litninga. Ekki er 

vitað hvað veldur þessum breytingum á litningunum.71 

Downs heilkenni er hægt að greina í fósturlífi með legvatnsástungu. Öllum 

mæðrum á Íslandi er óháð aldri er boðið upp á skimun fyrir litningargöllum í 11-13 viku 

meðgöngu. Ekki eru allir á eitt sáttir um réttmæti slíkrar greiningar. Hver er tilgangurinn, 

er það til þess að gefa foreldrum val um að eyða gölluðum fóstrum eða er það til þess að 

                                                 
70 Annerén o. fl. 2000:15 
71 Annerén o. fl. 2000:15-22 
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foreldrar geti undirbúið komu fatlaðs barns.72 Einnig er hægt að greina heilkennið 

fljótlega eftir fæðingu með því að bera kennsl á útlitseinkenni. Ef grunur leikur á að 

nýburi sé með Downs heilkenni er áríðandi að fram fari litningarannsókn því til 

staðfestingar. Útlitseinkenni barna með Downs heilkenni eru greinileg, jafnvel strax eftir 

fæðingu. Einstaklingsbundið er þó hvaða einkenni eru til staðar og hversu áberandi þau 

eru.  

3.1 Einkenni. 
Helstu einkenni eru, flatur vangasvipur, lítið höfuð, flatur hnakki, lágsett eyru, skásett 

augu, lítið munnhol, flatt nefbein, stuttur og breiður háls, stuttir útlimir, stuttir og breiðir 

fingur, lítill vöðvastyrkleiki, mikill sveigjanleiki liða, ein þverlína (simian) í lófa, breiður 

og/eða stuttur brjóstkassi, útstandandi kviður og moro viðbragð (meðfædd ósjálfráð 

viðbrögð nýbura við óvæntu áreiti) er ekki til staðar (cotran og fl.), mikil hnakkahúð, 

tunga stendur fram úr munninum, stórt bil á milli stórutáar og hinna tánna, afbrigðilegur 

tannvöxtur. Barn með Downs heilkenni getur haft mörg þessara einkenna eða fá. 

Framtíðarþroski þess er alveg óháður því hve mörg einkenni það hefur.73  

Ýmis heilbrigðisvandamál herja á börn með Downs heilkenni og hafa læknar og 

heilbrigðisstarfsfólk gert sér grein fyrir því á liðnum árum að það er ekki bara 

greindarskerðing sem að er heldur einnig aukin hætta á því að vera fæddur með einhverja 

vissa galla eða að þróa með sér einhverja sjúkdóma. Þekking hefur aukist, afstaða batnað 

og um leið möguleikar á meðhöndlun. Þetta hefur stóraukið lífslengd og stórbætt lífsgæði 

bæði barna og fullorðinna. Flestir þessara kvilla eru læknanlegir og markmiðið hlýtur að 

vera að minnka hina líkamlegu og andlegu fötlun eins mikið og kostur er.74  

Helstu meðfæddu gallar barna með downs heilkenni eru, hjartagallar, gallar í 

meltingarvegi, augu, eyru, tennur, beinagrind og liðir.75 

 

                                                 
72 Solveig Sigurðardóttir. 2001:18 
73 Annerén o.fl. 2000:13-14 
74 Annerén o.fl.2000:39 
75 Annerén o.fl.2000:39-46 
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3.1.1 Hjartagallar. 

Meðfæddur hjartagalli er alvarlegasta afbrigðið og kemur fyrir hjá um það bil helmingi 

nýfæddra barna. Dæmi er um allar gerðir meðfæddra hjartagalla, en einn er lang 

algengastur, op á milli forhólfs og hjartahólfs. Þessi galli er óalgengur, nema sem 

fylgifiskur Downs heilkennis þar sem 40% af meðfæddum hjartagöllum eru af þessu tagi. 

Aðrir algengir meðfæddir hjartagallar sem dæmi eru um er gat á milli hjartahólfa, gat 

milli forhólfa og opið „fóstursamband“ milli lungnaslagæðar og ósæðar. Þessi börn eru í 

eftirliti hjá hjartalæknum og fara núorðið í hjartaaðgerð, ef þörf er á líkt og önnur börn. 

Þessar aðgerðir ganga yfirleitt vel og hjartagallinn háir börnunum lítið í framtíðinni. Samt 

þurfa þau að vera ævilangt undir eftirliti hjartasérfræðinga.76 

3.1.2 Meltingarvegir. 

Um 8% barna með Downs heilkenni hafa meðfædda lokun í meltingarvegi. Í skeifugörn 

um 30%, í endaþarmi um 1%, og vélinda um 1%. Í 2-4% tilvika er vöntun á taugafrumum 

í ristli, nefnt taugahnoðleysi. Um er að ræða lífshættulegt ástand í öllum tilvikum og 

krefst aðgerðar sem fyrst eftir fæðingu.77 

3.1.3 Augu. 

Augnvandamál eru algeng og koma fyrir í öllum aldursflokkum. Það skiptir miklu máli 

að börnin fari oft í skoðun til augnlæknis og það þegar á hvítvoðungsaldri til að tryggja 

eins góða sjón og hægt er. Flestir augnkvillar eru meðhöndlanlegir og góður þroski er 

háður góðri sjón og heyrn.78 

3.1.4 Eyru. 

Vandamál í eyrum eru algeng hjá börnum með Downs heilkenni. Orsakir 

heyrnarskerðingar má oft rekja til meðfæddra galla á hlust, miðeyra og/eða innri eyra og 

vegna langvarandi sýkinga. Heyrn er börnum mjög mikilvæg til að þroska málvitund 

þeirra og tryggja að samskipti þeirra við aðra séu sem árangursríkust. Það er því 

mikilvægt að fara reglulega í heyrnarmælingu og eftirlit á eyrum því oft er hægt að grípa 

                                                 
76 Annerén o.fl. 2000:39-40 
77 Annerén o.fl. 2000:40 
78 Annerén o.fl. 2000:42 
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inn í og hindra frekari skaða ef orsakirnar finnast snemma. Þetta á að sjálfsögðu við öll 

börn.79 

3.1.5 Tennur. 

Börn með Downs heilkenni eru með lítið munnhol og tungan virðist því stór. 

Vöðvastyrkleiki í tungu er oft lítill, bit skakkt, munnur þurr og tanntöku seinkar. 

Tannskemmdir eru sjaldgæfari hjá einstaklingum með Downs heilkenni en almennt gerist 

en sjúkdómar í munnholi eru algengari hjá þeim en nokkrum öðrum samfélagshópi.80 

3.1.6 Beinagrind og liðir. 

Gallar á beinagrind eru fátíðir. Þau vandamál sem upp koma stafa að mestu leyti af 

slappleika í liðum sem tengjast vöðvaslappleika. Þessi vandamál tengjast hálsliðum, 

mjöðmum, hnéskeljum, ökklum og fótum.81 

Lífslíkur fólks með Downs heilkenni hafa aukist mikið á seinustu áratugum og á 

20 öldinni fimmfölduðust þær, nú má búast við því að meira en helmingur fólks með 

Downs heilkenni nái sextugsaldri. Skipta þar miklu framfarir í greiningu og meðferð 

meðfæddra galla og meðferð sýkinga. Samfara þessu hafa lífsgæðin aukist, stofnanavist 

heyrir sögunni til, markviss þjálfun hefst strax í frumbernsku og er ráðlagt að fólk með 

Downs heilkenni taki sem virkastan þátt í venjulegu fjölskyldulífi. Með vandaðri kennslu 

og námsmarkmiðum við hæfi hvers og eins má oft þjálfa upp ýmsa grunnfærni í 

skólanámi og sjálfshjálp. Þrátt fyrir framfarir í þjálfun og kennslu þurfa flestir einhvern 

stuðning í daglegu lífi.82 

Almennt er talið að miklu máli skipti að byrja almenna örvun snemma á 

lífsleiðinni. Þjálfunin á að laða fram þá getu sem einstaklingurinn býr yfir og kenna 

honum nýja færni sem nýtist honum til aukins sjálfstæðis í framtíðinni. Eðlilega þroskað 

barn æfir sig sjálft en það gerir þroskahefta barnið oftast ekki. Því vantar innri kraft til 

áhrifa á eigin þroska og þarfnast lengri tíma til að komast á næsta stig þroskans. Vegna 

þessa er barninu nauðsynlegt að fá örvun frá umhverfinu, umhverfi sem sýnir barninu 

þolinmæði og gerir kröfur til þess í samræmi við þroska þess. Hvert nýtt skref á 

                                                 
79 Annerén o.fl. 2000:44 
80 Annerén o.fl.  2000:45 
81 Annerén o.fl. 2000:45-46 
82 Solveig Sigurðardóttir 2001:18 
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þroskabrautinni hvetur til áframhaldandi þjálfunar og kennslu. Til þess að þjálfun sé 

markviss er mikilvægt að gera þjálfunar/kennsluáætlun fyrir barnið sem fyrst og fremst er 

byggð á niðurstöðum greiningar- og ráðgjafastöðvar ríkisins. Með slíkri áætlun er frekar 

komið í veg fyrir tilviljunarkennt starf og rangar áherslur í starfi með barninu. Áætlunina 

ber svo að endurskoða reglulega.  

3.3 Réttur til þjónustu. 

Ísland er velferðarþjóðfélag sem þýðir að öllum á að vera tryggður sami réttur með lögum 

til þjónustu heilbrigðis-og tryggingakerfisins, félagskerfisins og menntakerfisins 

(Landssamtökin þroskahjálp, 1993). Í 7 grein laga um málefni fatlaðra nr 59/1992 segir, 

„Fatlaðir skulu eiga rétt á allri almennri þjónustu ríkis og sveitafélaga. Ávallt skal leitast 

við að veita fötluðum þjónustu samkvæmt almennum lögum á sviði menntunar og 

heilbrigðis- og félagsþjónustu“. Eðli fötlunar getur þó verið á þann veg að hin almenna 

þjónusta nái ekki að fullnægja þörfum einstaklingsins. Þá skal samkvæmt 8 grein laga um 

málefni fatlaðra leitast við að „veita fötluðum þjónustu sem miðar að því að gera þeim 

kleift að lifa og starfa í eðlilegu samstarfi við aðra“.83 

 

3.4 Kennsla barna með Downs. 

Börn með Downs heilkenni búa við námsörðugleika. Námsörðugleikar þeirra stafa af 

erfiðleikum við að leita, meðtaka og vinna úr upplýsingum. Rannsóknir hafa sýnt að 

einstaklingar með Downs heilkenni geti haft vantrú á eigin námsgetu. Námsáhugi, þorsti í 

þekkingu og þroska og að hafa trú á sjálfum sér eru mikilvægir þættir í náminu sem við 

getum haft áhrif á. Hægt er að auka sjálfstraust barna með Downs heilkenni varðandi 

nám. Við getum látið barnið finna að það sé ómaksins vert að leggja eitthvað á sig.84 

Ein af nýjungum hér á landi í sambandi við þjálfun og kennslu barna með Downs-

heilkenni er málörvunaraðferð sem Iréne Johansson þróaði. Iréne er sænskur prófessor í 

málvísindum og uppeldisfræði. Hún hefur rannsakað lestrar og skriftargetu sænskra barna 

með Downs heilkenni á aldrinum 7-9 ára. Tilgangurinn er að lýsa og leita skýringa á 

erfiðleikum þeirra á þessum þáttum og þróa efni og aðferðir sem henta börnunum. 

                                                 
83 Lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992. 
84 Annerén o.fl. 2000:63-64 
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Hugmyndafræði Iréne tekur mið af kenningum sem varða umhverfi barnsins og stuðning 

við nám þess og atferli. Netvinna er sett utan um barnið og koma að því fjölskylda og 

allir sem þjálfa og vinna með barninu. Allir læra því aðferðina tákn með tali með barninu, 

og auðveldar það tjáskiptin. Ljóst er að börn með Downs heilkenni skilja meira en þau 

geta tjáð og hjálpar þessi aðferð Iréne þessum börnum verulega, einnig að læra að lesa og 

skrifa. 

 



 24 

4. Viðhorf foreldra barna með Downs heilkenni til 

skólastarfs barna sinna. 
Markmið rannsóknarvinnu minnar var að skoða hugmyndafræðina um skóla fyrir alla eða 

heiltæka skólastefnu. Gengið var út frá rannsóknarspurningunni hvernig börnum með 

Downs heilkenni vegnaði í almennum skóla, námslega og félagslega. Einnig voru viðhorf 

foreldranna til almenns skólaúrræðis og sérskólaúrræðis skoðuð.  

4.1 Aðferð þátttakendur og framkvæmd. 

Aðferðin sem ég notaði við þessa rannsókn var eigindleg. Eigindleg aðferðarfræði 

byggist á upplifun einstaklinganna sem verið er að skoða.85 Ég bjó til spurningarlista og 

lagði hann fyrir leiðsagnakennara sem samþykkti listann. Markhópur minn var foreldrar 

fimm barna með Downs heilkenni. Haft var samband við foreldrana í gegn um póstlista 

foreldra barna með Downs heilkenni. Foreldrar tveggja barna á yngsta stigi og foreldrar 

þriggja barna á miðstigi leyfðu mér að taka viðtal við sig. Viðtöl fela í sér mannleg 

samskipti. Þau eru í eðli sínu siðferðileg og mörg álitamál sem koma upp. Mikilvægt er 

að vera opin fyrir óvæntum atburðum og íhuga gaumgæfulega samskiptin með það í huga 

að þau geta verið dýrmæt reynsla fyrir rannsakendur, faglega ekki síður en persónulega.86 

Viðtölin voru tekin upp á segulband á heimili barnanna. Ég greindi viðtölin í 

fimm þemu og greini frá niðurstöðum í umræðukafla og tengi fræðin saman við 

niðurstöður rannsóknar minnar. 

Öll börnin eru í almennum grunnskólum og eru frá Akureyri, Reykjavík, 

Hafnarfirði og Kópavogi. Foreldrum var lofað nafnleynd og einnig að öll gögn yrðu gerð 

upptæk að vinnu lokinni. 

 

4.2 Viðhorf til fötlunar barnanna. 
Í viðtölunum kom í ljós að foreldrar allra barnanna töldu að börnin væru velkomin í 

bekkinn af skólasystkinum sínum. Móðir eins drengsins sagði að sonur sinn væri búin að 

vera með þessum krökkum í bekk í fjögur ár og svo í leikskóla og þau taka hann sem einn 

                                                 
85 Sigurlína Davíðsdóttir 2003:219-235 
86 Helga Jónsdóttir 2003:67-82 
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af hópnum. Hann er ekki skilin eftir, þau passa upp á að hann sé með. Hann er einn af 

þeim og þótt þeir líti ekki á hann sem jafningja sinn, tilheyrir hann þeim samt. Tveir 

viðmælendur mínir til viðbótar töldu líka að það skipti máli að börnin þeirra og 

bekkjarfélagarnir hefðu verið í sama leikskóla.  

Allir viðmælendur mínir töldu að skólafélagar barna þeirra leyfðu þeim að vera 

með í frímínútum og í félagstarfi skólans. Eins væri þeim boðið í afmæli flestra 

bekkjarfélaga sinna. Samt er ljóst að mati foreldranna að bekkjafélagarnir líta ekki á börn 

með Downs heilkenni sem jafningja sína. Þrír viðmælendur mínir sögðu að börn í 

skólanum eða í götunni kæmu ekki heim til að spyrja eftir börnunum. Það væri frekar gert 

meðan börnin væru yngri en félagsstaða þeirra væri verri í dag. Bilið breikkaði alltaf. 

Tveir viðmælendur mínir sögðu að börnin þeirra ættu fáa vini í götunni og einnig í 

skólanum. Það væri ekki oft sem krakkarnir bönkuðu upp á en það kæmi samt fyrir.  

Þegar ég spurði um viðhorf foreldra, kennara og starfsfólks í skóla barnanna voru 

svör viðmælenda misjöfn. Foreldrar þriggja barna sögðu að það væri gert ráð fyrir 

börnunum sínum í skólanum. Foreldri eins barnsins sagði að barnið væri mjög velkomið 

og foreldrar eins barnsins sögðu barnið vera óvelkomið í skólann af skólastjórnendum og 

einstökum kennurum. Í viðtalinu hjá foreldrum barnsins sem ekki var velkomið í skólann 

kom fram meðal annars þegar ég spurði þau hvernig skólinn kæmi til móts við þarfir 

barnsins, að þegar þeir reyndu að fá inni í vistun í skólanum fyrir hann þá mættu þau 

miklum fordómum. Skólastjórinn sagði þeim að barnið ætti heima í sérdeild út í bæ. 

Yfirmaður skólastjórans sagði við þau að þótt að sumum foreldrum finnist allt í lagi að 

senda þessi börn í skóla þá ættu þau ekki heima þar. Foreldrarnir sögðu þetta vera erfið 

samskipti og skildu ekki af hverju það væri ekki farið eftir þeim lögum og reglum sem 

giltu í þjóðfélaginu. 

Einnig sagði faðir barnsins að stuðningsaðili barnsins og sérkennari tækju barninu 

vel en aðra sögu væri að segja um íþróttakennarann sem sagði við foreldrana að 

þroskaheft barn ætti ekki heima í íþróttum í almennum skóla og það væri bara hans 

viðhorf. Foreldrarnir sögðust vera miður sín yfir viðhorfi íþróttakennarans og 

skólastjórnenda skólans.  

Hjá foreldrum eins barns kom fram að móður annars barns í skólanum spurði, 

hvort að þau hefðu ekki áhyggjur af því að barnið truflaði bekkinn. Þeim fannst þetta 
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mjög óþægilegt og fóru í vörn en sögðu við hana að þau tryðu því að flestir aðrir en hann 

væru líklegri til að trufla í bekknum og að þeirra sögn er það reyndin. 

Viðtölin leiddu í ljós að börnin með Downs heilkenni voru öll róleg að eðlisfari 

og að þeim fylgdu ekki nein agavandamál í skólanum. Tvö þeirra eru langveik, annað 

með hjartagalla og hitt með sykursýki. 

 

4.3 Staða barnanna félagslega og námslega. 
Í viðtölunum kom í ljós að ekkert barnanna stóð jafnfætis bekkjarfélögum sínum 

námslega. Þrír drengir voru læsir og skrifandi. Tvö barnanna voru að ná tökum á lestri en 

áttu erfitt með skriftina. Í verklegum tímum eins og heimilisfræði, smíðum, og tölvufræði 

gekk vel hjá öllum börnunum en í leikfimi gátu ekki allir verið með alltaf og reynt var að 

aðlaga leikfimina að börnunum með hjálp stuðningsaðila barnanna. Hjá tveimur barnanna 

var vandamál að fara í sund vegna þess að stuðningsaðilar voru konur sem ekki máttu 

fara inn í karlaklefa til að aðstoða börnin. Móðir annars barnsins leysti vandamálið með 

því að fá að fara í sérherbergi í sundlaugarhúsinu með drenginn og hefur þannig leyst 

vandamálið í þrjú ár. Í hinum skólanum var ráðinn karlkyns skólaliði sem leysti 

stuðningsaðila af þegar drengurinn fór í sund.  

Í viðtölunum kom fram að allir foreldrarnir höfðu áhyggjur af félagsstöðu 

barnanna. Einnig kom fram hjá öllum foreldrunum að þeir töldu að skólasystkyni 

barnanna vernduðu þau og tækju þau með í leiki í frímínútum og í félagsstarfi á vegum 

skólans sem hópur. En þau litu ekki á börnin sem jafningja.  

Foreldrar tveggja barna sögðu börnin sín vera félagslega virk en sækja í yngri 

krakka. Þessir foreldrar sögðu skólann ekki taka neinn þátt í að reyna að tengja börnin 

betur saman og foreldri annars barnsins taldi það frekar vera sitt mál heldur en skólans að 

reyna að tengja börnin betur saman. Foreldrar tveggja barna sögðu sín börn vera einfara 

og frekar baka til. Hvorki skólinn né foreldrarnir reyndu að tengja börnin betur saman og 

foreldrar annars barnsins sagðist ekki vilja að barnið yrði byrði á skólasystkynum sínum. 

Foreldrar eins drengsins sögðu hann vera félagslyndan og að skólinn ynni vel í að tengja 

hann félagslega. Það var gert með því að mynda vinahóp í skólanum sem passaði upp á 

að hann væri með í fótbolta og körfubolta og einnig með því að fara heim til hans eftir 
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skóla og leika við hann. Foreldrarnir sögðu að sérkennari skólans hefði komið þessum 

tengslum á.  

 

4.4 Staða barnanna eins og hún er varðandi skólagöngu. 

Í viðtölunum kom fram að öll börnin eru í almennri bekkjardeild. Börnin voru þó tekin í 

mismiklum mæli út úr bekknum og fari með þau í sérdeild eða á bókasafnið. Öll börnin 

eru með einstaklingsnámskrá. Einnig kom fram að öll börnin hafa sérstakan stuðning í 

bekknum.  

Í viðtali við foreldri eins barnsins kom fram að stuðningsaðili barnsins væri 

ófaglærður og foreldrið skynjaði að stuðningsaðilinn þyrfti mikinn stuðning. Tvö 

barnanna fylgja almennri námskrá en eru tekin út í sumum tímum, ýmist í 

sérkennslustofu eða á bókasafnið. Foreldrarnir sögðu að það væru helst samfélagsfræðin, 

landafræði og saga sem eru tvöföldir tímar sem börnin væru tekin út úr tímum. Þau fengu 

sérverkefni í þessum fögum. Þau geta ekki fylgt bekknum eftir í þessum fögum. Eitt 

barnanna var eingöngu tekið út úr tímum í lestri. Eitt barnanna er einstaka sinnum tekið 

út úr tímum og fer þá í rými inn af stofunni sinni. 

Viðtölin leiddu í ljós að einungis eitt barnanna situr tíma í ensku og dönsku. 

Foreldrar þriggja barna sögðu að börnin fylgdu kennsluefninu sem aðrir nemendur í 

bekknum væru með en það væri aðlagað að þeirra getu. Foreldrar tveggja barna sögðu 

börnunum kennt eftir aðferðafræði Irene Johanson og töldu foreldrar beggja barnanna að 

það væri allt of tímafrekt þar sem mikill tími færi í að gera kennsluefni og mikill tími færi 

í netfundi.  

Foreldrar þessara tveggja barna þótti námsefnið nógu fjölbreytt en foreldrar 

þriggja barna fannst mikið vanta upp á að til væri námsefni við hæfi barna þeirra. Þeim 

finnst líka vanta upp á fjölbreytni í að kenna börnunum víðar í skólastarfinu sama hlutinn 

eins og að draga til stafs. Það er hægt að vinna að því til dæmis í myndmennt.  

  Allir foreldrarnir voru á sama máli með ljósritin sem börnin þeirra fengu í 

skólanum. Þeim finnst þau ekki skemmtilegt námsefni og vilja frekar bækur. Í 

rannsókninni kom einnig fram að flestir foreldrarnir vilja að skólinn kenni börnunum 

meira á tölvu. Foreldrar þriggja barna vildu meiri sérkennslu fyrir sín börn. 
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4.5 Samstarf heimilis og skóla. 
Svörin voru misjöfn hjá viðmælendum mínum þegar spurt var út í samstarf heimilis og 

skóla. Foreldri eins barnsins sagði að það væru netfundir annað slagið. Samskiptin hjá 

þessum foreldrum voru meiri við stuðningsaðila barnsins, deildarstjóra, þroskaþjálfa og 

sérdeild. Hjá foreldrum annars barns var samstarfið í föstum skorðum. Haldnir væru 

reglulega fundir einu sinni í mánuði, með umsjónarkennurum og talmeinafræðingi. 

Tölvusamskipti daglega þar sem upplýsingar fara á milli skóla og heimilis í þeim tilgangi 

að samræma það sem barnið er að gera í skólanum og það sem það er að gera heima. 

Móðirin sagði einnig að samskiptabók færi á milli skóla og heimilis.  

Í viðtali hjá foreldrum þriðja barnsins kom fram að starfandi er foreldrafélag sem 

þeir eiga fulltrúa í og bekkjarfulltrúar sem sjá um skemmtun nokkrum sinnum á ári. 

Samstarfið er óformlegt.  

Fram kom í viðtalinu að foreldrarnir eru ekki alltaf sáttir en vinna frekar með 

skólanum. Þau telja sig ekki hafa bolmagn til að reyna að breyta einhverju. Hjá foreldrum 

fjórða barnsins kom í ljós að samstarfið fólst í fundargerð tvisvar á ári, fyrst um mitt 

haust og aftur í lok skólaárs. Einnig eru kennarafundir og/eða foreldrafundir líka tvisvar á 

ári. Þá koma þeir að sem vinna með barninu, kennarinn, stuðningsaðilinn, sérkennari og 

skólastjórinn. Í viðtali við foreldra fimmta barnsins kom í ljós að þau gáfust alveg upp á 

samskiptum við skólann. Stuðningur barnsins var eini tengiliðurinn sem þau höfðu 

samband við. Þau telja að fordómar í garð fatlaðra séu miklir í þessum skóla og 

grunnskólalög ekki virt.  

Allir viðmælendur mínir sögðu æsklegt að kennararnir styddu meira við bakið á 

foreldrunum. Sérstaklega í sambandi við heimanám barnanna. Foreldrar tveggja barna 

finnst að þeir styðji kennarann best með því að vera í sambandi við hann en þeim finnst 

það ekki vera sitt að leiðbeina kennurunum. Þeim finnst það vera kennaranna að leiðbeina 

þeim.  

Viðtölin leiddu einnig í ljós að börnin eru ekki með mikið heimanám að ósk 

foreldranna.  
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4.6 Viðhorf foreldris til almenns skólaúrræðis og sérskólaúrræði. 
Fram kom að allir foreldrarnir telja betri kost fyrir börnin að vera í almennum skóla en í 

sérskóla. Í öllum viðtölunum kom í ljós að foreldrar sáu galla á almennu úrræðunum en 

kostirnir voru að þeirra mati fleiri. Helstu kostirnir sem þau sjá við það eru 

fyrirmyndirnar – að börnin læri með venjulegu fólki, það sem allir þurfa að læra í lífinu.  

Fram kom í viðtölunum við foreldra barnanna að þó svo að börnin þeirra séu skilgreind 

fatlaðir öryrkjar frá fæðingu þá eigi þau allan sinn tilverurétt. Foreldrarnir töldu það 

sjálfsagt að börnin væru í almennum skóla. Þau væru flóra mannlífsins og partur af þessu 

samfélagi. Þau væru að læra, ekki bara á bók heldur einnig á samfélagið eins og hver 

annar nemandi. Hvaða umgengisreglur gilda í þjóðfélaginu og svo framvegis. 

Í viðtölunum kom fram að samfélagslega finnst foreldrum ekki æskilegt að hafa 

þetta öðruvísi.  

Fram kom að allir foreldrarnir telja að sérdeildir séu bráðnauðsynlegt úræði fyrir 

sum börn. Allir vildu hafa sérdeildina innan veggja skólans þannig að úræði fyrir börnin 

væru til staðar sem næst almenna úrræðinu. Þó töldu foreldrar eins barnsins að það gæti 

ekki nýtt sér sérdeild skólans vegna hegðunarörðugleika í deildinni. Einnig kom fram hjá 

foreldrum tveggja barna að ef börn eru með bleiu eða sondu þá sé virðing þeirra betur 

tryggð í sérdeild.  

Einnig kom fram í viðtölunum að allir foreldrar töldu helstu gallana í almennri 

bekkjardeild þá að börnin þeirra einangruðust félagslega. Þau hefðu ekki getu til að 

mynda jafningjatengsl. Foreldrarnir töldu að börnunum liði samt ekki illa í skólanum.  

Ekkert foreldranna vildi að börnin þeirra færu í sérskóla. Þau töldu að börnin 

myndu plumma sig þar betur félagslega en fyrirmyndirnar væru ekki góðar. Foreldri eins 

barnsins sagði að galli við sérskólana væri sá að barnið væri tekið út úr samfélaginu. Hún 

kemur til með að vera í þessu samfélagi þegar hún er orðin fullorðin, þannig að það er 

eðlilegra að hún sé í því frá upphafi.  
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5. Umræður. 
Í viðtölunum var unnið út frá þeirri hugmynd að skoða hugmyndafræðina um skóla fyrir 

alla og stöðu fatlaðra barna námslega og félagslega í almennum skóla. Einnig voru 

viðhorf foreldra barnanna til almenns skólaúræðis og sérskólaúræðis skoðuð. Í ljós kom 

að margt hefði breyst til batnaðar síðustu ár en einnig kom í ljós að margt mætti laga í 

skólamálum barna með sérþarfir. Í tímans rás hafa viðbrögð samfélagsins við fötluðu 

fólki og þörfum þess breyst. Þeir sem þekkja til vita að stuðningur samfélagsins við 

fötluð börn og fjölskyldur þeirra hefur aukist á síðastliðnum árum.  

Áður fyrr voru fatlaðir einstaklingar settir inn á lokaðar stofnanir og hafðir þar 

árið um kring. Það þótti betra að hafa fatlaða í umsjón starfsfólks með sérfræðiþekkingu. 

Þar má nefna vistheimili eins og Sólheima í Grímsnesi sem Sesselía Sigmundsdóttir 

stofnaði fyrir fötluð og umkomulaus börn.87 Sesselía byggði starf sitt á hugmyndum 

mannspekingsins Rudolfs Steiner en hans hugsjón var að bera virðingu fyrir öllu lífi, að 

lífið sé ein heild og skoða beri tilveruna og tilgang hennar sem samfelldan þroskaferil.88 

Þessi hugsjón endurspeglast hjá viðmælendum mínum sem sögðu að þótt börnin sín væru 

skilgreind fatlaðir öryrkjar frá fæðingu, tilheyrðu þau flóru mannlífsins og börnin væru 

eðlilegur partur af þessu samfélagi. Fötlunarfræði sem er ný grein sem rutt hefur sér til 

rúms hér á landi styður við þessa hugsjón. Þar er gengið að því sem gefnu að fatlað fólk 

sé fullkomlega eðlilegur hluti hvers samfélags.89 

Þegar viðmælendur mínir voru spurðir um hvernig tekið var á móti börnum þeirra 

í hverfisskólanum sögðu foreldrar fjögurra barna að þau væru velkomin í skólann. Það 

væri gert ráð fyrir þeim. Allir viðmælendur míni töldu að skólafélagar barna þeirra leyfðu 

þeim að vera með í frímínútum og í félagstarfi skólans. Samt er ljóst af mati foreldranna 

að bekkjafélagarnir líta ekki á börn með Downs heilkenni sem jafningja sína. Þrír af 

viðmælendum mínum sögðu að börn í skólanum eða í götunni kæmu ekki heim til að 

spyrja eftir börnunum. Þegar ég skoða hugmyndafræðina um skóla fyrir alla kemur í ljós 

að reynslan í mörgum löndum sýnir að blöndun barna og ungmenna með sérþarfir á sviði 

menntunar tekst best í skólum þar sem ekki er aðgreining. Í því samhengi taka nemendur 

                                                 
87 Margrét Margeirsdóttir 2001:117-118 
88 Kristín Aðalsteinsdóttir 1997:13 
89 Dóra S Bjarnason 2001:31-32 
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með sérþarfir mestum framförum í námi og blandast best félagslega. Skólar án 

aðgreiningar eru þannig vel til þess fallnir að ná jöfnuði tækifæra og fullri þátttöku, en 

koma þarf til samstillt átak, ekki aðeins kennara og annars starfsliðs, heldur skólafélaga, 

foreldra, fjölskyldna og ytra stoðkerfis.90 Ég var undrandi á að ekkert væri gert í þessum 

skólum til þess að tengja börnin betur saman. Þarna tel ég að kennararnir hefðu getað 

notað kennsluhætti sem kalla á samvinnu og auka samkennd hópsins. Fjölmargar 

rannsóknir þar sem samvinnunám er borið saman við aðrar kennsluaðferðir sýna glöggt 

að samvinnunámsaðferðir hafi mjög jákvæð áhrif á námsárangur, félagsleg áhrif og 

viðhorf.91 

Í viðtölunum kom fram að í einum skóla var unnið markvisst að því að efla 

félagstengsl á milli ófatlaðra barna og fatlaða barnsins bæði í skólanum og utan hans. 

Þetta var framkvæmd konu sem sá um sérdeildina í skólanum. Svona framkvæmd sýnir 

að þetta er hægt og æskilegt að sjá slík vinnubrögð víðar í skólastarfinu. 

Meðal margra atriða í aðstöðu og innra starfi skóla sem þarf að breyta til þess að 

stuðla að árangri náms án aðgreiningar má nefna námsefni, húsnæði, skipulag, 

kennsluaðferðir, námsmat, mönnun, ríkjandi viðhorf og félagsstarf.92 

Foreldrar barnsins sem var óvelkomið í skólann bentu á að skólastjórnendur og 

íþróttakennari barnsins færu ekki að lögum. Lögin eru skýr. Ísland er aðili að 

alþjóðlegum sáttmálum sem hafa það markmið að tryggja almennt jafnræði í samfélaginu 

og börnum vernd, menntun og þátttöku í samfélaginu, án tillits til kynferðis, litarháttar, 

tungumáls eða fötlunar. Þetta kemur meðal annars fram í Barnasáttmála Sameinuðu 

Þjóðanna.93 Í samræmi við þetta kemur fram sú stefna í lögum og reglugerðum að öll 

börn eigi aðgang að heimaskóla sínum og að grunnskólar skuli mennta alla nemendur í 

samræmi við þarfir þeirra og á árangursríkan hátt.94   

Að mínu mati tel ég þessi viðhorf skólastjórnenda og íþróttakennarans til fötlunar 

barnsins ekki þeim til sóma og get ímyndað mér að svona viðhorf séu fljót að berast til 

annara kennara og nemenda.  

                                                 
90 Salamanca-yfirlýsingin og rammaáætlun 1995:20 
91 Ingvar Sigurgeirsson 1999:136-138 
92 Salamanca-yfirlýsingin og rammaáætlun 1995:16-27 
93 Grétar L Marinósson og Auður B Kristinsdóttir 2004:39 
94 Lög um grunnskóla nr. 66/1995 



 32 

Athugun mín leiddi í ljós að námslega stóðu fötluðu nemendurnir ekki jafnfætis 

bekkjarfélögum sínum. Þau voru öll með einstaklingsnámskrá en foreldrarnir komu lítið 

að gerð námskránna. Verklegu tímarnir gengu betur hjá þessum nemendum. Allir fötluðu 

nemendurnir voru í almennri bekkjardeild. Þau voru öll tekin eitthvað út úr tímum og þá á 

bókasafn eða í sérdeild. Viðhorf foreldranna til sérdeildar er góð og þykir öllum 

viðmælendum mínum sérdeild vera ómissandi í skólanum. Flestir foreldrarnir vildu að 

aukin yrði verkleg kennsla eins og smíðar og tölvur. Þarna myndi ég vilja sjá meiri 

samvinnunám til að efla félagslega þáttinn þeirra. Foreldrum þriggja barna fannst 

námsgögn barnanna vera fátækleg. Athyglisvert fannst mér að foreldrar nemendanna sem 

lærðu eftir aðferðafræði Írenar Johansen fannst námsefnið fjölbreytt.  

Rannsóknin leiddi einnig í ljós að foreldrar barnanna voru meira í sambandi við 

stuðningsaðila barnanna. Ljóst var þó að ófaglærðir stuðningsaðilar þyrftu meiri stuðning 

í starfi. Rannsóknir benda til skorts á sérhæfðu starfsfólki og mikillar þarfa starfsfólks og 

kennara á öllum skólastigum fyrir ráðgjöf og stuðning í starfi vegna nemenda með miklar 

sérkennsluþarfir.95   

Að mínu mati er fyrst og fremst þörf á að koma á samstarfi viðkomandi 

bekkjarkennara barnanna og stuðningsaðila. Í rannsókninni kom fram að stuðningsaðili er 

oft látin axla ábyrgð á námi barnsins þó svo að umsjónarkennarinn eigi að gera það. Ég 

tel líka að boðleiðir innan skólanna séu oft óskilvirkar. Hver á að bera ábyrgð á 

nemandanum?  

Í viðtölunum kom fram að samstarf á milli heimilis og skóla var mjög mismikið. 

Hjá foreldrum eins barnsins var ekkert samband nema við stuðningsaðilann, vegna erfiða 

samskipta af skólans hálfu.  

Hlutverk foreldra hefur breyst frá því að vera hlutlausir í að vera virkir 

þátttakendur í námi barna sinna. Þeir þekkja barnið best og eru best til þess fallnir að taka 

þátt í samstarfi. Bæði hvað varðar skipulag náms og starf barnsins. Reynslan sýnir að 

foreldrar, einstaklingar og samtök sem vinna að málefnum fatlaðra hafa haft mikil áhrif á 

þróun skólamála.96 Foreldrar fatlaðra barna eru talsmenn þeirra og geta veitt stjórnendum 

og fagfólki hæfilegt aðhald og eru það afl sem knýja mun fram aukna kunnáttu, meiri 

                                                 
95 Gretar L. Marinósson og Auður B Kristinsdóttir. 2004:41 
96 Ingibjörg Auðunsdóttir og Svanfríður Larsen 1997:4 
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víðsýni, aukin sveigjanleika og betri stuðning við fötluð börn og fullorðna í 

samfélaginu.97 Foreldrar þriggja barna töldu að kennarinn ætti alveg eins að styðja við 

bakið á foreldrunum. 

Allir viðmælendur mínir töldu að það væri betra fyrir börnin að vera í almennum 

skóla. Allir vildu samt sjá sérdeild innan veggja skólans. Helstu kostina við að vera í 

almennum skóla töldu viðmælendur mínir að það væri fyrirmyndirnar. Börnin læra af 

venjulegu fólki það sem allir þurfa að læra í lífinu. Helstu ókostirnir voru að þeirra mati 

að börnin einangrast félagslega þar sem skólinn kemur ekki nægilega til móts við þau.  

Ekkert foreldranna vildu að börnin færu í sérskóla, þau töldu þó að börnunum gengi betur 

þar félagslega en að fyrirmyndirnar væru ekki góðar. 

Vanda þarf vel til verka í skólastarfinu þegar barn með sérþarfir byrjar í 

almennum skóla og mikilvægt er að starfsfólk skólans vinni vel í að tengja börnin 

félagslega saman.  Einnig finnst mér að styðja megi betur við foreldra barna með 

sérþarfir og gera þá virkari í námi barna sinna. 

 

 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

                                                 
97 Dóra S Bjarnason 1994:4 
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Fylgiskjal 1 
 
 

Spurningalisti sem ég lagði fyrir foreldra barnanna. 
 

1. Hver er félagsstaða nemandans í skólanum? (á barnið vini í skólanum eða stendur 
það við hliðina á hinum, allir góðir við nemandann en eru ekki með í leik eða í 
frímínútum) 

 
2. Hvernig kemur skólinn til móts við þarfir nemandans? 

 
3. Er nemandinn í almennri bekkjadeild, sérkennslustofu og eða bæði? 

 
4. Þá á ég við hvort að nemandinn sé tekinn út úr bekk í einhverjum greinum eða 

hvort að nemandinn fylgi alveg bekknum? 
 

5. Vinnur starfsfólk skólans í því að fatlaður nemandi eignist vini í skólanum og þá 
með hvaða hætti? 

 
6. Hverja teljið þið vera kosti fyrir fatlaðan nemanda að vera í almennri 

bekkjardeild? 
 

7. Hverja teljið þið vera ókosti fyrir fatlaðan nemanda að vera í almennri 
bekkjardeild? 

 
8. Hverja teljið þið vera kosti fyrir fatlaðan nemanda að vera í sérdeild? 

 
9. Hverja teljið þið vera ókosti fyrir fatlaðan nemanda að vera í sérdeild? 

 
10. Hvernig er foreldra samstarfi háttað? 

 
11. Hvernig geta foreldrar stutt kennarann í starfi? 

 
12. Vitið þið hvort námsgögnin séu nægilega fjölbreytt? 

 
a. Ef ekki, hvað vantar upp á? 

 
 
 


