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bakkaroro

Eg vil pakka eiginmanni minum Eini Jénssyni og syni okkar Gudmundi Bjarti fyrir émaeldan
og Ometanlegan studning og umburdarlyndi vid gerd pessa lokaverkefnis. Fodur minum
GuOomundi Viggossyni, eru faerdar hjartans pakkir fyrir 6metanlegan studning, fjolda frodlegra
vidtala, gagnlegar radleggingar og profarkalestur. Brodur minum Ragnari Bjarti feeri ég innilegar
pakkir fyrir teknilega adstod, gagnlegar radleggingar og profarkalestur. Leidbeinanda minum
Erlinu Oskarsdéttur eru faerdar keerar pakkir fyrir nytsamlegar leidbeiningar, jakvaedni vid gerd
pessa verkefnis, studning, yfirlestur og g60 kynni. Gudriinu Kristjdnsdottur medleidbeinanda eru

feerdar kerar pakkir fyrir gagnlegar radleggingar og yfirlestur.

bessi ritgerd er tileinkud 6llum blindum og sjonskertum einstaklingum 4 Islandi og

fjolskyldum peirra.
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Utdrattur

Ritgerd pessi fjallar um blind og sjonskert born innan grunnskélans a Islandi arid 2009. Getid

er fjolda beirra og orsakir og edli sjonskerdingar raktar. Gerd er grein fyrir adkomu
hjikrunarfredinga ad malefnum sjonskertra barna og synt fram 4 mikilvagi peirra i greiningu og
forvornum. Lagt er til ad hjukrunarfraedingar komi i auknum mali ad pjonustu vid sjonskert born
og fjolskyldur peirra. Lyst er peim vandamalum sem sjonskertir purfa ad takast 4 vio, baedi i
daglegu lifi og nami. Fjallad er um ahrif pess & fjolskyldu ad eignast fatlad barn. Brugdid er 1j6si
4 pau urredi sem i bodi eru og gagnsemi peirra lyst. Med pekkingu 4 vandamalum sjonskertra
barna geta hjokrunarfreedingar gegnt veigamiklu hlutverki innan skoélakerfisins og
heilsugaslunnar til ad auka lifsgedi pessa barnahops. Ad lokum verdur farid yfir pau 16g sem

snua ad fotludum, badi islensk og fjolpjodleg.

Lykilord: Sjonskerding — born — menntun — fj6lskylda — f6tlun



Abstract

This paper deals with blind and partially sighted children attending public schools in Iceland
in the year 2009. They were 102 in number. The ICD-10 definition of visual impairment was
used. The role of the registered nurse in the diagnosis and management of visually impaired
children is examined. Specialized knowledge in the problems of children with low vision is
mandatory for nurses that specialize in taking care of school children. The role of the registered
nurse as a key-worker is suggested. Looked are into the problems that face children with low
vision in the activity of daily living and in school. The solutions that are available for visually
impaired children in Iceland and their effectiveness were analyzed. The impact of disabled
children on their families is examined as well as the experiences and the needs of these families.

Both domestic and international legislation regarding handicapped children are summarized.

Keywords: Visual impairment — children — education — family — disability
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1. Inngangur

bad ad fedast blindur eda sjonskertur er eitt af pvi sem enginn getur fyllilega gert sér i
hugarlund, s¢ hann ekki sjalfur blindur eda sjonskertur. Ad eignast barn med slika fotlun er
lifstidarverkefni, sem séa sjonskerti og fjolskylda hans purfa ad takast 4 vid og leera ad lifa med.
Litid verdur til peirra ahrifa sem blinda og sjonskerding hefur 4 fjolskylduna og hverjar
hjakrunarparfir hennar eru. Rannsoknir syna ad god upplysingagjof er pad sem einna mestu mali
skiptir pegar barn greinist sjonskert, ma par nefna upplysingar um moguleika blindra og
sjonskertra barna til nams, félagslega pjonustu og salfreedilegan studning (Ager, 1998; Rahi,
Manaras, Tuomainen og Hundt, 2004; Youngson-Reilly, Michael og Fielder, 1994).

Samkvamt alpjodlegri skilgreiningu eru peir einir sjonskertir sem hafa sjonskerpu minni en
6/18 (33%) a betra auga med besta gleri eda sjonsvid prengra en 20°. Samkvaemt sému
skilmerkjum eru peir blindir sem sj4 minna en 3/60 (5%) 4 betra auga med besta gleri eda hafa
sjonvidd minni en 10° (Ager, 1998; World Health Organization, 2008).

Hjtkrunarfreedingar purfa ad kunna go0 skil 4 fyrstu einkennum um skerta sjon. Med pvi moti
geta peir greint skerdinguna fyrr og barnid pvi hlotid videigandi medferd fyrr en ella (snemmteaek
ihlutun). A pann hatt gegna hjukrunarfreedingar brynu forvarnarhlutverki (Gudmundur
Bjornsson, Gudmundur Viggodsson, Maria Heiddal og Halldor Hansen, 1983; Lennerstrand,
Jakobsson og Kvarnstrom, 1995; Lee og Cho, 2007).

Af 1.582 blindum og sjonskertum einstaklingum 1 skrdm nyrrar Pjonustu- og
pekkingarmidstodvar fyrir blinda, sjonskerta og daufblinda einstaklinga fra september 2009 eru
102 born & grunnskolaaldri. Logd er dhersla & ad blind og sjonskert born njoti somu taekifera til
nams og Onnur born sem ganga menntaveginn. Lita ber 4 pad sem mannréttindi. Markmid

pessara skrifa er ad skoda hlutverk hjukrunarfredinga hja pessum hopi barna og adkomu peirra



gerd skil i greiningu, mati og medferd. Skolahjukrunarfreedingar gegna veigamiklu hlutverki
innan grunnskélans og ma 1 pvi tilliti nefna mikilvaegi goédrar pekkingar peirra 4 heilsutengdum
vidfangsefnum sem upp geta komid a skolatima sem og vandamalum er tengjast almennu
heilsufari blindra og sjonskertra barna. Ad lokum verdur litid til moguleika og réttinda blindra og
sjonskertra barna til ndms og peirra trreeda sem standa peim til boda.

Hér & eftir verdur leitast vid ad svara peim rannsoknarspurningum sem lagdar eru til
grundvallar pessu lokaverkefni. Hvada ahrif hefur pad a fjolskylduna ad eignast blint eda
sjonskert barn og hverjar eru hjukrunarparfir hennar? Hvert er hlutverk hjikrunarfraedinga i
greiningu, mati og medferd blindra og sjonskertra barna 4 {slandi? Hver er lagalegur réttur

blindra og sjonskertra barna til nAms 4 Islandi og hvernig er honum framfylgt?



1.1 Rok fyrir vali a verkefni

bar sem 1itid hefur verid rannsakad og skrifad um malefni blindra og sjonskertra barna a
[slandi sem og erlendis, fannst mér rétt ad kynna malstad pessara barna fyrir
hjikrunarfredingum og 6llum peim sem ad peirra malum koma. Erlendar rannsdknir syna ad
mikil dnagja er med samstarf hjukrunarfredinga vid fjolskyldur blindra og sjonskertra barna.
bad veri pvi vert ad huga ad peim moguleika ad amota fyrirkomulag myndi einnig henta vel a4
fslandi.

Hjtkrunarfreedingar purfa ad kunna go6d skil 4 fyrstu einkennum um skerta sjon ungra barna
vegna mikilvaegis snemmtakrar ihlutunar (early invention). Med slikum forvornum geta bornin
hlotid videigandi medferd fyrr en ella og haegt er ad komast hja varanlegum skada sem hlotist

getur af Gmedhondludum vandamalum.

1.2 Gagnasofnun og heimildaleit
Notast var vid skipulega tolvu- og gagnasafnsleit og voru gogn medal annars sott ur
gagnagrunnum MEDLINE og OVID. Vid leitina voru medal annars notud efnisordin: visual
impairment, children, education, family, disability, handicapped, visually handicapped og nurse.
b4 voru upplysingar fengnar ur gagnagrunni Pjonustu- og pekkingarmidstddvar fyrir blinda,
sjonskerta og daufblinda einstaklinga. Réttindi blindra og sjonskertra barna til ndms voru kénnud
med hlidsjon af 16gum og reglugerdum, badi islenskum og fjolpjodlegum. Auk pess voru

upplysingar fengnar med vidtélum vid yfirlaekni Pjonustu- og pekkingarmidstddvar.



2. AQ eignast fatlad barn

begar hugad er ad hugtakinu fotlun og peirri merkingu sem liggur par ad baki, hefur hér a
landi helst verid studst vid leknisfredilega skilgreiningu hugtaksins. Fatladur einstaklingur er
samkvemt islenskum 16gum um malefni fatladra, einstaklingur sem er hadur sértekri pjonustu
eda studningi. Til fatlads folks teljast peir sem eru likamlega, andlega eda vitsmunalega skertir
eda sem hafa skerta skynjun til frambudar. Proskahamladir, gedfatladir, hreyfihamladir, sjon- eda
heyrnaskertir teljast pvi til fatladra. Einnig ma nefna ad slys og langvarandi veikindi geta leitt af
sér ymiskonar fatlanir (Mannréttindaskrifstofa slands, 1994).

bPegar nyr einstaklingur litur dagsins ljos hefur pad oOneitanlega umtalsverd ahrif a
fjolskylduna. Ymiskonar breytingar verda 4 lifi allra fjolskyldumedlima vid pad ad adlagast hinu
breytta lifi og 6llu pvi alagi sem fylgir pvi ad eignast barn. Pad er pvi ekki ofségum sagt ad pad
ad eignast fatlad barn hefur djapstaed 4hrif 4 alla fjolskylduna. Framangreind ahrif geta sidan haft
ahrif 4 heilsu og lidan fatlada barnsins (Reichman, Corman og Noonan, 2007).

Sorgarferlid sem fer 1 gang vid fréttir ad pvi ad hafa eignast fatlad barn og standa skyndilega
frammi fyrir 61lum peim lifsbreytingum sem pvi fylgja, getur reynst foreldrum svo pungbar raun
ad peim finnst peir engan vegin vera ferir um ad takast & vid pann sarsauka. Framtidaraformin
og allar par ventingar sem foreldrarnir h6fou gert eru i einu vetfangi kollvarpad (Sen og
Yurtsever, 2007; Quine og Pahl, 1987). Sorgarferlinu er oft likt vid nokkurskonar kreppuéstand
og oft talad um svokallada kreppukenningu i pvi sambandi. Kreppunni er skipt i eftirfarandi 4
stig eins og hér segir: loststig, vidbragds- eda varnarstig, Urvinnslustig og endurskipunarstig.

A loststiginu brjotast fram fyrstu tilfinningar sem koma i kjolfar greiningar barns. Hér er att
vid vidbrogd foreldranna vid fyrstu fréttunum. Samkvemt freedibokum er talad um ad loststigio

vari adeins i skamman tima, frd nokkrum augnablikum til nokkurra sélarhringa. Misjafnt er



hvernig foreldrar bregdast vid, sumir grata saran, adrir Oskra og enn adrir lamast gjorsamlega.
Minnisleysi og 6raunveruleikakennd likt og um draum eda martrdd sé ad raeda er algeng & pessu
stigi (Sen og Yurtsever, 2007).

Vidbragds- eda varnarstig varir fra nokkrum vikum upp i nokkra manudi. A pessu stigi gera
foreldrar sér betur grein fyrir pvi sem gerst hefur. Blakaldur veruleikinn tekur vid og i 1j6s kemur
ad ekki er um martrod ad reda. Sarsaukinn er enn pad mikill og Oyfirstiganlegur ad foreldrar
bregdast gjarnan vid med ymsum 6medvitudum salfredilegum varnarhattum. Ma i pvi sambandi
nefna afneitun en med henni getur folk dregid ur peirri sarsaukafullu lidan sem fylgir kreppunni.
Tilfinningar 4 bord vid reidi, sektarkennd, vonbrigdi, einmanakennd og biturleika brjétast fram i
sorgarferlinu (Hussain og Juyal, 2007; Sen og Yurtsever, 2007).

Urvinnslustig tekur na vid og varir i nokkra manudi upp i tvo ar. Porfin fyrir varnarhztti
fjarar smam saman Ut og foreldrar gera sér betur grein fyrir veruleikanum en eiga langt i land
med urvinnslu kreppunnar. Foreldrarnir eru enn mjég vidkvemir og audsaranlegir en 4 pessu
stigi geta peir hlustad 4 adra af athygli (Andrés Ragnarsson, 1997).

Endurskipunarstig er lokastig kreppukenningarinnar. A pvi stigi geta foreldrar hugsad til baka
til fyrri stiga og fundid fyrir 6llum peim tilfinningum sem fylgdu peim &n pess ad minningarnar
séu yfirpyrmandi. Kreppan er nu ordin hluti af lifinu og foreldrarnir hafa lert ad lifa med henni
(Andrés Ragnarsson, 1997; Hussain og Juyal, 2007).

Fotlud born purfa mikla uménnun og pvi hafa foreldrar fatladra barna minni moguleika 4 ad
vera 1 fullri vinnu. Fjarhagur fjolskyldna fatladra barna er pvi oft verri en hja 60rum fjolskyldum.
Ahyggjur vegna fjarhagslegrar stédu batast pvi vid pann vanda sem fyrir er. (Sloper og

Beresford, 2006).



HegOun fatladra barna getur verid frabrugdin hegdun annarra barna. Stundum getur hegdun
fatladra barna verid 6fgafull og i sumum tilvikum haft dhrif 4 tengsl innan fjélskyldunnar. F6tlud
born parfnast oft 4 tidum mikillar uménnunar, par sem pau eru oft had ymiskonar hjalparteekjum
sem fjolskyldan parf ad adlagast. Félagsleg vidhorf, hegdun og samskipti innan fjolskyldna
fatladra barna geta verid 60ruvisi en hja fjolskyldum sem ekki eiga fatlad barn. Inni & heimilum
fatladra barna parf pvi oft 4 tidum ad gera talsverdar breytingar (Hussain og Juyal, 2007). A
heimilum blindra og sjonskertra barna parf ad hafa gott adgengi. Allar breytingar valda 66ryggi
og 6pagindum. Mikilvagt er ad vidhaft s¢ gott skipulag & hlutum svo hagt sé ad ganga ad dllu &
visum stad. Pad getur valdid auknu 4lagi & adra fjolskyldumedlimi eins og systkini pvi pau mega
ekki skilja hluti eftir 4 midjum gangvegi par sem pad getur valdid hinu blinda og sjonskerta barni
opegindum (Gudmundur Viggdsson munnleg heimild, 23. november 2009).

Hjtkrunarfreedingar koma oft ad umonnun fatladra barna auk annarra fagadila. Eins og fram
kemur 1 bokinni Setjid strefnisgrimuna fyrst & your eftir Andrés Ragnarsson, leggur hann aherslu
a4 ad huga vel ad fjolskyldum sem eru oft 4 tidum kalladar ,erfidar fjolskyldur (Andrés
Ragnarsson, 1997). Askilegt er ad fagadilar tali ekki um erfidar fjolskyldur, pvi hér er adeins um
ad reda venjulegar fjolskyldur sem purfa 6llu meiri studning en adrar fjolskyldur. bad parf ad
gefa peim tima og hlusta med athygli & paer og svara peim spurningum sem brenna 4 vérum
peirra. Endurteknar sjukrahusinnlagnir, andvokunetur, samskipti vid sérfraedinga og stofnanir og
o0ll st binding sem fylgir pvi ad eiga fatlad barn krefst vidtaekrar adstodar og stoougrar eftirfylgni
og pvi er oft talad um 24 tima born og er pa att vid umdnnun sem varir allan sélarhringinn
(Andrés Ragnarsson, 1997).

Pad ma pvi gera sér pad i hugarlund hversu mikilli og erfidri vinnu foreldrar fatladra barna

standa frammi fyrir og pad undirstrikar naudsyn pess ad hjukrunarfredingar leggi sig fram vid ad



stydja vid bakid 4 pessum fjolskyldum. Mikilvaegi pess ad veita géda og einstaklingsmidada
fjolskylduhjukrun verdur aldrei of oft kvedid. Calgary-fj6lskyldulikanid leggur dherslu 4 ad folk
sem vinnur innan heilbrigdiskerfisins geri sér grein fyrir hvada ahrif veikindi hafa 4 fjolskyldur
og hversu brynt er ad tekid sé tillit til peirra innan heilbrigdiskerfisins. Margar rannsoknir syna
hve mikilvegt er ad gott samstarf sé¢ milli foreldra langveikra barna og heilbrigdisstarfsmanna,
par sem foreldrarnir eru oft sérfraedingar i porfum og hjikrun barna sinna (Andrés Ragnarsson,
1997; Arna Skuladottir, Audur Ragnarsdottir og Elisabet Konradsdottir, 2005; Rahi o.1l., 2004).

Foreldrar bua oft yfir dyrmaetri pekkingu sem hjukrunarfraedingar geta nytt sér i starfi til pess
ad hjukrunin verdi eins god og frekast getur ordid. Rannsdknir syna ad pegar einstaklingur
veikist eda parf ad glima vid einhverskonar heilbrigdisvandamal pa hefur pad ahrif & alla
fjolskylduna ekki adeins pann veika (Hussain og Juyal, 2007; Rahi o.fl., 2005).
Fjolskylduhjukrun byggir 4 samstarfi vid sjiklinga og adstandendur peirra sem krefst pess ad
tillit sé¢ tekid til mismunandi vidhorfa innan fj6lskyldunnar. Pad er sameiginlegt markmio
hjakrunarfredinga ad bata lidan sjuklinga og stydja fjolskyldur i vanda. Mikilvegt er ad
hjakrunarfredingar syni umburdarlyndi og beri virdingu fyrir vidhorfum og skodunum
skjolsteedinga sinna med pvi ad leggja dherslu & pann vidhorfsmun sem getur verid milli
einstaklinga (Arna Skualadottir, o. fl., 2005).

Rannsoknir sem gerdar hafa verid & porfum foreldra fatladra barna hafa synt ad foreldrar
leggja mikla dherslu 4 ad geta treyst heilbrigdisstarfsfolki auk pess ad geta fengid upplysingar til
a0 auka pekkingu sina & astandi og medferd hins fatlada barns (Milner o.fl., 1996; Sen og
Yurtsever, 2007). Sambarilegar nidurstodur er ad finna i islenskum rannsoknum, sem gerdar
hafa verid 4 porfum foreldra barna & sjokrahusum (Guodrun Kristjansdottir og Helga Bragadottir,

2001).



Foreldrar veikra barna eru oft uppfullir af samviskubiti yfir pvi a0 hafa gert eitthvad rangt sem
hafi orsakad veikindi barnsins eda peir hafi ekki gert neitt pegar peir hefou kannski att ad gera
eitthvad. De@mi um spurningar sem algengt er ad renni i gegn um huga foreldra fatladra barna eru
til a0 mynda: Gerdi ég eitthvad rangt eda hefdi ég getad gert eitthvad til ad koma i veg fyrir
veikindi barnsins? (Hussain og Juyal, 2007; Sen og Yurtsever, 2007). Hér skiptir mali ad
hjakrunarfredingar upplysi foreldra um ad peir séu ekki peir einu sem glimi vid pessa lidan
heldur s¢ hiin mjog algeng og mikilvaegt ad foreldrar geri sér grein fyrir pvi (Andrés Ragnarsson,
1997; Arna Skuladottir o.fl., 2005). Pad gefur folki aukinn styrk ad vita ad pad séu fleiri sem
glima vid samberilega erfidleika. Hjukrunarfredingar purfa ad vera tilbunir til ad taka vid nyjum
upplysingum 4 gagnrynin hatt og nota par upplysingar sem peir telja ad geti nyst vid hjukrun.
beir purfa stodugt ad endurmeta gomul vidhorf og verklag med pad ad leidarljosi ad beeta lidan
skjolsteedinga sinna (Arna Skuladéttir o. fl., 2005).

Rannsoknir syna ad pegar fatlad barn fadist leitast fjolskyldur vid ad vidurkenna vandamalio
sem vid blasir. Sidan reyna per ad finna astedur pess ad barnid feddist fatlad og ad lokum leita
paer lekninga vid fotluninni. P6 margar fjolskyldur gangi i gegnum kreppuastand er ekki par med
sagt a0 allar fjolskyldur geri pad & sama hatt. Vidhorf samfélagsins getur verid badi serandi og
modgandi og gert fjolskyldunni enn erfidara fyrir med ad komast i gegnum hid djapsteda
reidarslag sem fylgir pvi ad eignast fatlad barn.

Fyrstu vidobrogd foreldra eru oftast afneitun en ad lokum adlagadist fjolskyldan fotlun
barnsins (Hussain og Juyal, 2007). Onnur algeng vidbrdgd foreldra vid fadingu fatlads barns eru
fravarp, sektarkennd, sorg, hofnun, draga sig i hlé¢ og ad lokum sampykkja. Fravarp er ein tegund
salfreedilegra varnarhatta par sem folk varpar sokinni/abyrgdinni yfir ad adra, reynir ad finna

einhvern blorabdggul. Voru betta leeknismistok? Voru einhver mistok gerd vid fedingu?



Hefdi mooir frekar att ad fara i keisaraskurd? Eda var um galla ad reda sem greindist ekki a
fosturstigi? Rannsoknir syna ad pegar varnarviobrogo fjolskyldumedlima eru skodud til ad kanna
hvada ahrif feding fatladra barna hefur, kemur i 1j6s ad hun truflar edlilegt lifsmunstur
fjolskyldunnar sem eykur & kreppuna (Hussain og Juyal, 2007).

Pad hefur verid synt fram 4 ad streita hefur dhrif 4 fjolskyldulifid 4 marga vegu svo sem &
daglegar umdonnunarkrofur, andlega lidan, félagsleg samskipti og fjarhaginn. Aukin streita hja
foreldrum fatladra barna m4 ef til vill rekja til pess ad peir glima oft vid pa hradilegu tilfinningu
a0 peir séu sjalfir abyrgir fyrir standi barna sinna (Hussain og Juyal, 2007). Sektarkennd er ein
af algengustu tilfinningum sem foreldrar fatladra barna greina frd (Andrés Ragnarsson, 1997;
Arna Skuladottir o.f1., 2005).

bPegar konnud voru vidbrogd 200 fjolskyldna alvarlegra fatladra barna vid fyrstu
sjukdoémsgreiningu, kom 1 1j6s ad pegar barn greinist med alvarlega fotlun, hvort heldur sem hiin
er andleg eda likamleg, getur pad valdid sorg sem leitt getur til kreppu. Ferli pessarar sorgar er
hlidstett sorgarferlinu sem fylgir pvi ad missa astvini. Pegar foreldrar barnanna voru spurdir Ut 1
pau tilfinningarlegu vidbrogd sem komu fram pegar peim var fyrst sagt fra sjukddmsgreiningu
barns sins sogou flestir foreldrar sin fyrstu viobrogd hafa verid lostastand. Taplega tveir pridju
eda 64% foreldra urdu undrandi, foru ur jafnvegi eda dofnudu upp. Mjog fair eda 4% upplifdu
hofnunartilfinningu en hin vardi adeins i stutta stund. Taeplega fimmtungur eda 19% foreldra
toku fréttunum med yfirvegun, par sem peir hofdu pegar gert sér grein fyrir pvi ad pad var
eitthvad ad, p6 ekki hafi verid komin stadfest sjukdomsgreining. Fjogur présent foreldra 1ystu
1étti vid ad fa loksins sjukdomsgreiningu par sem peir hofou gengid i gegnum langt og erfitt
rannsOknarferli og 8% fundu fyrir reidi par sem peim fannst sem pad hefou ordid einhver mistok

vid fadinguna, rong medferd vid veikindum eda peir attu i erfidleikum med ad sannfaera
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heilbrigdisstarfsfolk um ad eitthvad vaeri ad 1 proska barnsins, peim var ekki truad (Quine og
Pahl, 1987).

Synt hefur verid fram 4 ad pad geti skipt mali hvernig heilbrigdisstarfsfolk greinir foreldrum
fra fotlun barns. Pad geti medal annars haft ahrif &4 hvernig peir adlagast adsteedum og hvernig
peir medhondla barnid fyrst eftir greiningu. Samkvamt rannsoknum Quine og Pahl kom fram ad
pegar foreldrar voru bednir um ad segja nakvamlega fra pvi hvernig peim var sagt fra fotlun
barna sinna nefndu margir ad pad hlyti ad vera erfitt fyrir heilbrigdisstarfsmanninn ad fera
fréttirnar. Teeplega tveir pridju eda 64% adspurda sdgdust hafa fengid stutta Gtskyringu a4 fotlun
barnsins. Rimlega fimmtungur eda 21% fengu adeins sjukdémsgreininguna uppgefna og 27%
foreldra fengu upplysingar um framtidarhorfur og leidbeiningar um hvernig peir gatu hjalpad
bornum sinum (Quine og Pahl, 1987).

Flestar rannsoknir benda til ad foreldrar séu 6anagdir med hvernig peim er fyrst greint fra
alvarlegri andlegri fotlun barna sinna og peim upplysingum sem peir fa. I einni rannsékn kom
fram ad nastum 60% foreldra voru danegdir med hvernig peim var fyrst sagt fra fotlun barns
sins, 35% voru anegd og 5% gatu ekki svarad eda so6gdu eitthvad annad. bvi fyrr sem bdrnin
voru greind peim mun sattari voru foreldrarnir med greininguna (Quine og Pahl, 1987). Mérgum
foreldrum fatladra barna finnst ad peim hafi ekki verid gert ndogu vel grein fyrir upplysingum
vardandi medferd og ad upplysingarnar hafi komid of seint. (Milner o.fl., 1996). Svipadar
nidurstddur er ad finna i rannsoknum sem gerdar hafa verid 4 porfum foreldra sjonskertra barna
(Youngson-Reilly o.fl., 1994).

Flestir foreldrar vilja fa ad vita eins fljott og kostur er hvort eitthvad sé ad barni peirra, pratt

fyrir ad orsokin sé enn ekki kunn. Flestar rannsoknir benda til pess ad tafir og ovissa 4 greiningu
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séu kvidavaldandi fyrir foreldra og hafi langvinn &hrif 4 medferdarsamband foreldra og
hjakrunarfraedings.

bad hefur komid fram i moérgum rannséknum ad foreldrar vilja fa ad heyra sannleikann. beir
verda bitrir ef peim finnst upplysingum haldid leyndum fyrir sér eda peim sé ranglega greint fra
(Quine og Pahl, 1987). I rannséknum Quine og Pahl kom fram ad 74% foreldra fannst erfitt ad
nalgast upplysingar um &stand barna sinna og sumir hverjir neyddust til ad lesa sjukraskra
barnsins i leyfisleysi til pess ad fa upplysingar. I pessari sému rannsokn er stungid upp 4 pvi ad
vidhofo sé goo eftirfylgni med upplysingagjof, par sem komid hefur i 1jos a0 adal parfir foreldra
eru ndkvamar upplysingar og studningur viku eftir fyrstu greiningu, par sem pad kemur oft fyrir
a0 foreldrar hvorki skilji né muni fyrstu upplysingarnar sem peir fengu. Samberilegar
nidurstodur fengust ur rannsokn sem gerd var a porfum foreldra sjonskertra barna. Ytarlegar
upplysingar um sjonskerdinguna var pad sem foreldrar h6fou mesta porf fyrir (Youngson-Reilly
o.fl., 1994). Foreldrar kunna a0 meta pad pegar peim er synd samhyggd og umhyggja og ad
spurningum peirra sé svarad nakvaemlega 4 einfoldu og skiljanlegu mali. (Quine og Pahl, 1987).

ber fau rannsdknir sem gerdar hafa verid 4 porfum fj6lskyldna sjonskertra barna benda til ad
200 upplysingagjof (Youngson-Reilly o.fl., 1994) sé pad sem mestu mali skiptir pegar barn
greinist med sjonskerdingu. Upplysingar um menntunarméguleika (Ager, 1998), félagslega
pjoénustu og salfredilegan studning er einnig pad sem foreldrar vilja fa upplysingar um.
Studningshépar hafa lika verid taldir mikilveegir (Rahi o.fl., 2004). betta er i samremi vid
nidurstddur rannsdkna a porfum foreldra barna med annarskonar fatlanir.

Komid hafa fram hugmyndir um ad foreldrar sjonskertra barna fai uthlutad fagmenneskju
(key-workers) sem myndi sinna einskonar tengilidahlutverki vid pa pjonustuadila sem koma ad

malefnum fjolskyldunnar. Slikur tengilidur geti i samvinnu vid pverfagleg teymi sem sinna
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sjonskertum studlad ad samhefingu heilbrigdispjonustu, pjonustu menntakerfis og félagslegrar
pjonustu vid fjolskylduna (Rahi o.11., 2004).

Fyrirkomulag sem petta var reynt i Bretlandi, par sem sérhafd augndeild rédi til sin tvo
hjakrunarfredinga sem toku ad sér fjolskyldur blindra barna eins og lyst er hér ad ofan. Petta
fyrirkomulag gaf gbda raun og voru foreldrar mjog dnagdir med pessa pjonustu. bad var mat
greinarh6funda ad stefna @tti ad pvi ad slik pjonusta yrdi veitt vidar og ad hiin gati einnig hentad
fjolskyldum barna med adrar fatlanir (Rahi o.fl., 2004).

Arid 2005 gerdu Rahi o.fl. rannsokn i Bretlandi par sem reynsla foreldra sjonskertra barna af
heilbrigdispjonustu var konnud. Foreldrarnir attu pad allir sameiginlegt ad eiga born sem nylega
hofou greinst med sjonskerdingu. Almennt var dnzgja med heilbrigdispjonustu meiri medal
foreldra barna med litla sjonskerdingu eda einfaldan augnsjukdém en hjé peim foreldrum sem
attu born sem glimdu vid alvarlegt sjontap eda flokna fotlun. Engu ad sidur parf ad betrumbata
fjolda svida er luta ad ferli pjonustunnar, par sem margt er enn abdtavant. Helstu parfir sem
foreldrar greindu fra voru almennar upplysingar um augnsjikdom barnsins, menntun (Ager,
1998), félagslega pjonustu og studning (Rahi o.fl., 2004). Einnig kom fram ad madur hofou
meiri porf fyrir upplysingar en fedur (Rahi, Manaras, Tuomainen og Hundt, 2005). Sjénmissir i
barnasku hefur afleidingar sem vara avilangt auk vidtekra ahrifa badi fyrir barnid sjalft,
foreldra pess og pjodfélagid i heild. Timabilid i kring um greiningu getur reynst foreldrum erfitt
og pbvi er mikilvaegt ad peir pekki sértekar greiningarparfir barna sinna til pess ad geta gegnt pvi
hlutverki ad vera peirra helsti studningsadili. Almennt séd er heilbrigdispjonustan mikilvaegari i
upphafi greiningar en sidar er pad menntakerfid, félagsleg pjonusta og fagadilar sem taka vid.
Mida parf pjonustuna vid parfir fjolskyldunnar en peer geta verid all mismunandi eftir pvi hversu

alvarleg sjonskerdingin er (Rahi o.fl., 2005).
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Pegar litid var & kvartanir foreldra kom 1 ljéos ad peim fannst helst skorta & skriflegar

upplysingar um augnvandamal, medferd, horfur og pa pjonustu sem 1 bodi er.
Foreldrar barna med flokna fotlun porfnudust vidamikillar upplysingagjafar og studnings fra
fagradgjafa og heilbrigdisstarfsfolki dsamt porf 4 ad hitta adra foreldra sem gengid hofou i
gegnum svipada reynslu. Einnig kom fram mikilvegi godrar samhefingar milli stofnana og
deilda, par sem foreldrar purfa oft ad fara & marga mismunandi stadi og tala vid ymsa fagadila.
Skipulagning er pvi mikilveg til pess ad draga ur pvi dlagi sem pessu getur fylgt. bessar
nidurstddur renna stodum undir fyrri rannsdknir par sem anagja foreldra tengist mest skipulagi
pjonustunnar og framgdngu medferdarleknis (Rahi o.fl., 2005).

Mikilvaegt er a0 meta hvers konar faglegan studning fj6lskyldan parfnast med pvi ad horfa a
fjolskyldu pess fatlada sem heild og samhefa svo studning og adstod Ut fra sliku mati.
Hjtkrunarfreedingar gegna veigamiklu hlutverki i ad tryggja ad foreldrar fai naudsynlega radgjof
og studning pannig ad peir geti tekist & vid pau verkefni og skyldur sem fylgir pvi ad eiga fatlad
barn. Par sem hjukrunarfreedingar pekkja vel heilbrigdiskerfid pa eru peir i einstaklega godri
stodu til ad greina heilbrigdistengdar parfir pess fatlada og fj6lskyldunnar i heild og veita radgjof
um hvert skal leita innan heilbrigdiskerfisins med hin ymsu vandamal (Sen og Yurtsever, 2007).
Hjtkrunin parf bzdi ad vera fjolskyldumidud og samfelld, pad er ad segja ad sOmu
hjakrunarfredingar veiti adstodina & mismunandi stigum. Slik nalgun er snar pattur i pvi ad
fekka peim vandamalum sem fjolskyldurnar upplifa (Sen og Yurtsever, 2007). bad er aldrei
haegt ad gera pa krofu ad foreldrar sattist & fotlun barns sins, peir lera adeins ad lifa med henni

og peim breyttu adsteedum sem hun hefur for med sér (Andrés Ragnarsson, 1997).
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2.1 Samantekt ur 2. kafla

Hjukrunarfredingar koma oft a0 umoénnun fatladra barna auk annarra fagadila (Andrés
Ragnarsson, 1997). beir gegna veigamiklu hlutverki i ad tryggja ad foreldrar fai naudsynlega
radgjof og studning til ad takast & vid verkefni og skyldur sem fylgja pvi ad eiga fatlad barn (Sen
og Yurtsever, 2007). Hjukrunin parf badi ad vera fjolskyldumidud og samfelld, pad er ad segja
ad somu hjukrunarfredingar veiti adstodina 4 mismunandi stigum. Slik ndlgun er snar pattur i
pvi ad fekka peim vandamalum sem fj6lskyldurnar upplifa (Sen og Yurtsever, 2007).

Rannsoknir sem gerdar hafa verid a4 porfum fjolskyldna sjonskertra barna benda til ad g6d
upplysingagjof (Youngson-Reilly o.fl., 1994) sé pad sem mestu mali skiptir pegar barn greinist
med sjonskerdingu. Upplysingar um menntunarmdguleika (Ager, 1998), félagslega pjonustu og
salfredilegan studning fra heilbrigdisfagfolki, er pad sem foreldrar vilja einna helst fa
upplysingar um (Rahi o.fl., 2004). Petta undirstrikar mikilvaegi pess ad hjikrunarfredingar stydji
vel vid bakio 4 fjolskyldum blindra og sjonskertra barna, par sem um er ad reda alvarlega fotlun

sem hefur vidtak ahrif & alla fj6lskylduna til frambudar.
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3. Greiningarferlid
3.1 Ung og smabarnavernd

Fyrstu reglubundnu skodanir ungra barna fara fram i ung- og sméabarnavernd. Hun tekur til
allra barna & aldrinum 0-6 ara. Markmid pessara skodana er ad tryggja bornum pann kost ad geta
proskast 4 sem edlilegastan hatt og vido sem best skilyrdi. Skodanir fara ymist fram &
heilsugeslustodovum eda i1 heimahisum. Hjukrunarfredingar, ljosmeadur, barnaleknar og
heilsugaesluleknar sjd um ad skoda bornin og fylgjast med lidan og heilsu fjolskyldunnar.
Reglulega gangast bornin undir likamlega skodun og proskamat. Med proskamati er skimad fyrir
proskafravikum & prja vegu. Notud er bein athugun, 6bein athugun og/eda upplysingar fengnar
fra foreldrum. Proskamat er endurtekid ef pess gerist porf. Ung- og smadbarnavernd sér um ad
safna saman upplysingum um bornin, veita videigandi 6nemisadgerdir, fredslu og radgjof.

Skodanir fara fram vid 6 vikna aldur, 9 vikna, 3 manada, 5 manada, 6 manada, 8 manada, 10
manada, 12 manada, 18 manada, 2 1/2 ars og 4 ara aldur (Landleknisembattid, 2009). Vid 18
manada aldur er gert svokallad PEDS (Parents’ Evaluation of Developmental Status) proskamat
par sem skimad er fyrir alvarlegum proskafravikum. Matid byggir & athugunum 4 hegdun og
proska barna og er lagt fyrir foreldra. Um er ad r&da spurningalista sem inniheldur 10 spurningar
sem foreldrar eru latnir svara med tilliti til pess hvort peir hafi dhyggjur eda séu ahyggjulausir
vardandi proska, heilsu eda hegdun barna sinna. bPegar barnid er ordid tveggja og halfs ars er
PEDS endurtekid og BRIGANCE proskaskimun jafnframt gerd. BRIGANCE skimunin
samanstendur af morgum proskamatstekjum og naer pvi til margra proskapatta og er henni skipt
tvennt eftir aldri. Annar hlutinn er notadur fyrir tveggja og half ars gdmul bérn og er kalladur
BRIGANCE Early Preschool Screen II, en hinn er fyrir fjogurra ara gémul bérn og kallast

BRIGANCE Preschool Screen 11.
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[ fjogurra ara skoduninni eru badi PEDS og BRIGANCE endurtekin og fyrsta sjonprofid
jafnframt gert. A pessum aldri eiga born med edlilega sjon ad sja 6/7,5 (0,8) med hvoru auga
fyrir sig. Pau born sem ekki uppfylla pau skilyrdi eru send til augnlaeknis (Landlaeknisembaettid,

2009).

3.2 Forsendur edlilegs sjonproska

Pegar sjon og augu barna eru metin, parf ad hafa margt i huga. Skopulag augnanna parf ad
vera rétt (liffreedilega rétt skopud). Til pess ad sjon barna proskist & sem edlilegastan hatt er
mikilvaegt ad born séu dugleg ad nota sjonina og hiin 6rvud til demis med litrikum leikfongum.
Sjonproski varir allt fram 4 attunda aldursér og eru fyrstu ar @vinnar mikilvaegust i pessu
samhengi. Ymis vandamal geta komid fram hja bornum sem na ekki edlilegum sjonproska &
pessu aldursbili, svo sem ymiskonar arattuhegdun (blindismi) og pvi er dkaflega mikilvaegt ad
hjakrunarfredingar fylgist vel med sjonproska barna og séu medvitadir um byrjunareinkenni
pessara vandamala til pess ad geta brugdist strax vid og fyrirbyggt frekari skada (Guomundur
Bjornsson o.1l., 1983; Lee og Cho, 2007; Lennerstrand o.fl., 1995; Wheeler, Harold, J. R. Taylor
og S. Taylor, 1997).

Letiauga (amblyopia) er demi um fravik sem tengist vanproska sjonar. Mikilvaegt er ad
medhondla letiauga 4dur en timabili sjonproska likur og pvi fyrr sem pad er gert peim mun betri
verdur 4rangurinn. Ef ekkert er ad gert er skadinn varanlegur. Onnur vandamal sem komid geta i
veg fyrir edlilegan sjonproska, sé peim ekki sinnt, er til ad mynda taerleiki ljosvega. I pvi
sambandi mé& nefna sky 4 augasteini (congenital cataracta), sigi0 augnlok (lokbrd) eda
haemangioma & augnloki. Sky 4 augasteini parfnast medferdar 4 fyrstu vikum @vinnar. Einnig

ma nefna rangeygd/skjalg (strabismus) sem &n medferdar leidir til myndunar letiauga, par sem
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born nota adeins pad auga sem ekki hefur skekkst. Einnig ma nefna sjonlagsgalla en pa sér
barnid ekki skyrt & 60ru eda badum augum og parf ad nota gleraugu til ad proska sjonina. Rétt er
a0 leggja aherslu & ad sjonlagsgallar eru oft arfgengir (Easty og Sparrow, 1999;

Landlaknisembeattid, 2009).

3.3 Augnskodanir barna

begar born faedast eru augun skodud i fyrsta sinn. Barnalaeknar kanna viobrogd ljésopa og
skoda 1 augnbotna til ad utiloka sjaldgefa sjukdoma eins og sky 4 augasteini og retinoblastoma.
A pessum timapunkti eru augun lika skodud med tilliti til steerdar og skopulags. Ef bornin koma
edlilega Ut ur pessari athugun eru pau nest skodud i ung- og smabarnaverndinni. Par gegna
hjakrunarfredingar mikilveegu hlutverki med pvi ad sinna reglubundnum augnskodunum. Bornin
eru skodud med tilliti til pess hvort pau myndi edlilegt augnsamband og hvort pau geti fylgt eftir
hlutum. Einnig er athugad hvort augun séu réttsted og hvort raudur reflex komi fra augnbotnum.
Hornhimnur eru skodadar en par eiga ad vera terar og 16gun sjaaldra kdnnud en pau eiga ad
vera kringlott. Einnig er fylgst med hvort sjonin proskist ekki edlilega midad vid aldur
(Guomundur Viggosson munnleg heimild, 17. desember 2009; Landlaeknisembaettid, 2009).

Skimun er kerfisbundin athugun eda rannsdkn sem gerd er 4 bérnum i ung- og smabarnavernd
til pess ad finna pau born sem eru med fravik vegna sjikdéma. Med pessu moti er hegt ad koma
i veg fyrir frekari skada 4 sjonproska med forvornum og medferd (Lennerstrand o.fl., 1995).
Skimun hefur verid skipt i tvennt. Annars vegar handahdofskennda skimun og hins vegar virka
skimun. Midad er vid akvedinn aldurshop en pad gati til demis verid born 4 aldrinum 0-6 ara og
nzr pé til allra barna 4 peim aldri. { ung- og smabarnaverndinni er notast vid virka skimun sem er

kerfisbundid eftirlit hja skilgreindum markhopi.
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Sjonproéf eru demi um virka skimun sem hjikrunarfredingar koma ad i ung- og
smabarnaverndinni. Mikilvaegt er ad skimun sé alltaf gerd 4 sama hatt og notkunarleidbeiningum
fylgt eftir & ndkvaeman hatt. Reyndir hjukrunarfreedingar sja um ad pjalfa nylida, auk pess sem
augnleknar koma ad pjalfun og medferd (Geir Gunnlaugsson og Hallveig Finnbogadottir, 2002;

Landlaknisembeattid, 2009).

3.4 Skolaheilsugcesla

Skolahjukrunarfreedingar sinna reglubundnu eftirliti innan grunnskélans. beir sja medal
annars um ad fylgjast med heilsu, lidan, vexti og proska barna en einnig sjad peir um
onamisadgerdir. Ymiskonar fradsla, hjikrun, studningur, lyfjagjafir og mat 4 ymsum pattum i
umhverfi og adstedum barnanna sem geta haft ahrif 4 lidan og heilsu eru einnig i peirra hondum.
Skolahjikrunarfreedingar geta pvi studlad ad likamlegu, andlegu og félagslegu heilbrigdi
grunnskolabarna og haft ahrif & velferd og namsgetu barnanna. Einstaklingar med langvinna
sjukdoma, fatlanir eda onnur fravik sem takmarka getu peirra til ad adlagast skolakerfinu eru
kalladir eftirlitsnemendur og eru blind og sjonskert born demi um slika einstaklinga.
Skolahjikrunarfreedingar purfa ad hafa sem gleggstar upplysingar um pessi born, til demis purfa
peir ad vita um hvada sjikdom eda vandamal radir og hvort einhver hatta sé peim samfara.
Einnig purfa peir ad hafa upplysingar um hvort nemanda fylgi einhver fyrirmeli svo sem
vardandi lyfjagjafir, umgengni eda viobrogd. Nakvem skraning er mikilveg svo hagt sé¢ ad
nalgast upplysingar allra barna 4 sem adgengilegastan hatt. Mikilvaegt er ad gott samstarf riki
milli starfsmanna innan skolans, foreldra, heilsugeslu og annarra fagadila sem koma ad heilsu,

proska og velferd barnanna (Landlaeknisembettid, 2009).
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Pegar born hefja skolagongu sjé skoélahjukrunarfreedingar um ad sjonpréfa pau reglulega.
Melt er med ad sjonprofin fari fram i 1., 4., 7. og 9. bekk. Born med edlilega sjon eiga ad hafa
sjonina 6/6 (1,0) med hvoru auga fyrir sig. Pegar born eru komin 4 skolaaldur fjélgar peim
bornum sem parfnast gleraugna vegna aukinnar tidni & naersyni. begar sjonprofa & born sem nota
gleraugu skulu pau sjonpréfud med peim. Born sem eiga vid lestrarordugleika ad etja er radlagt
a0 leita til augnlaeknis, par sem oft ma rekja hluta vandans til sjonlagsgalla sem hagt er ad

leidrétta med videigandi glerjum (Landleknisembaettio, 2009).

3.5 Heilsutengdar parfir blindra og sjonskertra barna

Allt ad helmingur blindra og sjonskertra barna eru med viobotarfatlanir (Hansen o.fl., 1992;
Menntamalaraduneytid, 2004; Riise o.fl., 1992). begar hugad er ad mdguleikum blindra og
sjonskertra barna til ndms, er naudsynlegt ad lita nanar & pau heilsutengdu vandamal sem petta
stor hluti barnanna glimir vid. Um er ad reda fjoldan allan af vandamalum sem ipyngir peim i
nami. { pessu sambandi ma nefna dagsyfju sem hrjair oft blind og sjonskert bérn vegna roskunar
a edlilegri degursveiflu. Blind born gera ekki alltaf greinarmun 4 nottu og degi (Kyle, 2008).
Svefntruflanir eru pvi algengari hja peim en hinum sem eru sjaandi. Pad er flestum 1jost sem
gengid hafa menntaveginn ad lestur og syfja eiga ekki vel saman. Inntaka melantonins ad kvoldi
getur batt svefninn (Skene, Lockley og Arendt, 1999). Hofudverkur er einnig algengt vandamal
hja sjonskertum bornum og ma oft rekja asteedur hans til rangrar likamsbeitingar tengdri stuttri
lestrarfjarleegd. Yfirleitt er um ad raeda vodvaspennu i halsi og herdum sem leitt getur til
hofudverkjar (Lee og Cho, 2007). Ein af helstu astedum pessa er mikil télvunotkun og lestur
punktaletursboka en slikur lestur reynir mikid & likamann. Nam sjonskertra byggist ad stérum

hluta & tolvutekni enda eru pau had notkun télvubunadar. Einnig ma nefna ad blindir og
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sjonskertir hafa gjarnan aukna vodvaspennu, par sem peir eru idulega undir par bunir ad rekast &
eitthvad eda hrasa (Dijk 2007; Gudmundur Viggoésson munnleg heimild, 14. febraar 2009). betta
a sérstaklega vid pegar ferdast er um &4 okunnum slédum til demis vid upphaf skolagongu.
Sjukrapalfun getur gagnast vel til pess ad draga ur verkjum tengdum stodkerfisvandamalum
(Hagberg, 1996).

Blind born skynja umhverfi sitt 4 annan hatt en sjdandi og pvi geta athafnir daglegs lifs
(ADL) reynst peim erfidar (Dijk 2007). Idjupjalfun nytist vel pegar einstaklingar eiga i
erfidleikum med ad sinna daglegri idju (ADL) & fulln®gjandi hatt og er toluvert notud hja
blindum og sjonskertum bornum (Gudmundur Viggoésson munnleg heimild, 14. febraar 2009).

Flogaveiki er demi um vidbotarfotlun sem krefst lyfjamedferdar (Easty og Sparrow, 1999).
breyta og syfja eru algengar aukaverkanir flogaveikilyfja (Dale, Rang og Ritter, 1995;
Lyfjastofnun, 2009). Vegna pessara aukaverkana geta flogaveikilyf haft dhrif 4 ndmsgetu blindra
og sjonskertra barna.

Hjukrunarfreedingar purfa ad vera medvitadir um vandamal af pessum toga, sér i lagi peir sem
hafa med blind og sjonskert born ad gera eins og til ad mynda skoélahjukrunarfreedingar. Peir
purfa ad vera vel ad sér og i adstodu til ad mata heilsutengdum porfum pessa barnahdps. Brynt
er ad gott samstarf s¢ 4 milli hjuokrunarfredinga, blindrakennara og kennsluradgjafa, til ad mata

porfum pessara barna sem best (Lee og Cho, 2007).

3.6 Samantekt ur 3. kafla
Hjtkrunarfredingar og ljosmadur gegna lykilhlutverki i greiningu og mati blindra og

sjonskertra barna i ung og sméabarnavernd. Ymiskonar skimanir eru framkvaemdar & 6llum 0-6ara
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bornum og ma bpar nefna fyrsta sjonprofid sem fram fer vid fjogurra éara aldur
(Landleeknisembeettio, 2009; Lennerstrand o.f1., 1995).

Sjonproski barna varir allt fram & attunda aldursar og eru fyrstu &r @vinnar mikilvaegust i
pessu samhengi. Ymis vandamaél geta komid fram hja bérnum sem na ekki edlilegum sjonproska
a pessu aldursbili. Pvi er dkaflega mikilvaegt ad hjukrunarfredingar fylgist vel med sjonproska
barna og séu medvitadir um byrjunareinkenni vandamala til pess ad geta brugdist strax vid og
fyrirbyggt frekari skada (Wheeler o.fl., 1997). A pann hatt gegna hjukrunarfradingar brynu
forvarnarhlutverki (Gudmundur Bjornsson o.fl., 1983; Lee og Cho, 2007; Lennerstrand o.fl.,
1995).

Skolahjukrunarfredingar sjd um ad sjonprofa grunnskolaborn reglulega ut grunnskolaaldur.
Einnig fylgjast peir med heilsu, lidan, vexti og proska barna med reglubundnu eftirliti, auk pess
sem peir sja um margskonar freedslu, hjukrun, studning, lyfjagjafir og mat 4 ymsum péattum sem
geta haft dhrif 4 lidan og heilsu barnanna (Landleknisembettid, 2009).

Par sem allt ad helmingur blindra og sjonskertra barna eru med vidbotarfatlanir (Hansen
1992; Menntamalaraduneytid, 2004; Riise o.fl., 1992) er mikilvaegt ad hjukrunarfredingar geri
sér grein fyrir vandamalum af pessum toga, sérstaklega peir sem vinna med blind og sjonskert
born. Naio samstarf milli hjukrunarfredings, blindrakennara og kennslurddgjafa er askilegt svo

hagt s¢ a0 meta porfum pessara barna sem best (Helga Einarsdottir, 2008; Lee og Cho, 2007).
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4. Mat blindra og sjonskertra barna
4.1 Skilgreining a sjonskerdingu
Samkvamt alpjoolegri skilgreiningu eru peir einir sjonskertir sem hafa sjonskerpu minni
en 6/18 (33%) 4 betra auga med besta gleri eda sjonsvid prengra en 20°, pad er 10° 1t frd midju.
begar pannig er astatt eiga menn i erfidleikum med lestur venjulegs bokleturs pratt fyrir bestu
gleraugu og mega til demis ekki stjorna bifreid. Samkvamt somu skilmerkjum eru peir blindir
sem sja minna en 3/60 (5%) 4 betra auga meo besta gleri eda hafa sjonvidd minni en 10°, pad er
5° at fra midju (Ager,1998). Blindir, samkvamt pessari skilgreiningu, eiga i erfidleikum med ad
fara hjalparlausir um okunnar slodir (Dijk, 2007; L. Dandona og R. Dandona, 2006; Murdoch

o.fl., 1997; World Health Organization, 2008).

4.2 Sjonmeelingar
Blinda og sjonskerding medal barna er alvarleg fotlun pott ekki sé hin mjog algeng. Hun
krefst sérhaefora Grreda ekki sist hvad vardar allt nam og skdlagéngu. Sjonskerding er skilgreind
ut frd tveimur atridoum. Annarsvegar sjonskerpu og hins vegar sjonvidd (Easty og Sparrow, 1999;
Murdoch o.fl.,, 1997). Sjénskerpan er veigamikill hluti

sjonarinnar og forsenda pess ad menn geti greint -

datridil el bokstafi. H akvoroud med pvi ad HY DS
smaatridi eins og bokstafi. Hun er akvordud med pvi a

¢ NCVKD
mela hversu smdaa stafi menn geta lesid i fyrir fram - CZSHN

ONVSR

. ) . . KDNRO -
gefinni fjarlegd 4 par til gerdum sjonprofunartdflum mE—— ZKoSV =
(Gudmundur Viggosson, 2008). i @

Mynd 1. Snellen bokstafatafla
(ETDRS Visual Acuity Chart)
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Fulloronir eru meaeldir med bokstafatoflum, svo kolludum Snellen-toflum (Easty og Sparrow,

1999; Hodes og Bantock, 1988). Nutima ttgafu slikra taflna mé sja 4 mynd 1 hér ad ofan.

Miklu mali skiptir ad komast sem fyrst ad sjonskerdingu ungra barna vegna mikilvaegis

snemmtakrar ihlutunar (early invention) (Gudmundur Bjérnsson o.fl., 1983; Lee og Cho, 2007;
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Mynd 2. Myndatafla (LEA-
Symboler)

Lennerstrand o.fl., 1995). Hannadar hafa verid ymsar
utferslur af sjonprofunartéflum sem sérstaklega eru atladar
bornum, svo sem myndatdflur og E-toflur (hvernig E snyr).
A sidustu arum hafa mestri utbreidslu nad, ad minnsta kosti
hérlendis, svokalladar HVOT-t6flur sem gerdar eru ur
pessum fjorum samhverfu bokstofum, &samt LEA-
Symboler-t6flum, sem settar eru saman ur fjorum tadknum,
ferningi, hring, htsi og epli. Sja mynd 2 hér til hlidar.

Med pessum nymoddins barnatdflum er mogulegt ad

mela sjon allt frd 2 2 ars aldri, sem er mikill kostur (Verweyen, 2004).

Nidurstodur melinga eru gefnar upp sem hlutfall (almennt brot) par sem
fyrir ofan strik kemur melingarfjarlegdin en fyrir nedan strik su
fjarleegd sem edlilega sjdandi einstaklingar greina vidkomandi stafi i.
Sjonvidd er lika mikilvaeg po 4 annan hatt sé. Sjonviddin gerir ménnum
kleift ad fara um med Oryggi. Hin er mald med par til gerdum

sjonsvidsmaelum (sja mynd 3) og taknud med peim gradum sem menn

sja ut fra midju.

Mynd 3.
Goldmann’s
sjonsviosmeelir
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Edlileg sjonvidd er um 90° til hlidar en heldur minni upp 4 vid, inn 4 vid og nidur 4 vid vegna
pess skugga sem augnumbunadurinn veldur, eins og augabrin, nef og kinn (Murdoch o.fl.,
1997).

begar born hafa ndd fjogurra ara aldri er komid ad fyrsta sjonprofinu. Edlileg sjonskerpa a
pessum aldri er 0,8 (6/7,5) & hvoru auga um sig. Hjukrunarfredingar framkvema sjonprofio i
fjogurra ara skoduninni og naudsynlegt er ad peir geri ndkvaemt sjonprof & 6llum fjogurra ara
bornum til ad koma i veg fyrir ad born med fravik 4 edlilegum sjonproska greinist of seint.
Omedhondlud fravik geta valdid varanlegri sjonskerdingu (Easty og Sparrow, 1999; Gudmundur
Bjornsson o.fl., 1983). I pessari skodun er samsjon mald en hin segir til um hvort augun vinni
saman eins og pau eiga ad gera. Med einfoldu prividdarproéfi, svo kolludu Titmus prividdarprofi
(flugu-pro6fio), er haegt ad ganga Ur skugga um hvort samsjon sé til stadar. Skortur 4 samsjon
getur orsakast af rangeygd, sjonlagsgéllum og fleiru og leitt til myndunar letiauga.
Hjtkrunarfreedingar gegna lykilhlutverki 1 ad finna pau born sem parfnast medferdar. Ef upp
koma vafamal skulu bornin send til augnlaknis (Landleknisembattid, 2009).

Pegar sjon barna er mzld eru bedi augun profud hvort i sinu lagi. Lima skal fyrir annad
augad 4 medan hitt er profad. Heppilegt er ad nota til demis breidan pappirsplastur til ad tryggja
goda lokun. Eins og adur er getid eru til mismunandi gerdir af sjonprofunartdflum, par sem
utkoma sjonprofs er ymist gefin upp i almennum brotum (6/7,5) eda tugabrotum (0,8). Ef born
melast ekki med 6/7,5 (0,8) & hvoru auga fyrir sig, sem flokkast sem edlileg sjon, eda ef pad
munar meira en einni linu 4 sjon hagra og vinstra auga skal barnid sent til augnlaknis. Hér er att
vid linur af stofum eda formum 4 par til gerdum sjonprofunartéflum sem notadar eru til malinga
eins og adur hefur verid lyst. Pegar hjukrunarfraedingar mala sjon barna purfa peir avallt ad hafa

hugfast ad notud sé tafla sem henti proska barnsins. Taflan parf einnig ad vera i réttri fjarlego fra
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barninu og er oftast midad vid prja metra. I pessari skodun er einnig athugad hvort augu séu
réttsteed en pad er gert med svokolludu pekjuprofi. Ef barnid skortir prividdarsjon, sjon meelist
minni en 6/9 4 00ru eda badum augum eda ef hreyfing sést & augum barnsins & medan 4
pekjuprofi stendur skal senda barnid til augnlaeknis til frekari athugunar (Landlaeknisembettid,
2009; Verweyen, 2004). Arangur slikrar skimunar 4 heilsugaslustodvum i Reykjavik arid 1983
var tekinn saman af laknum og hjukrunarfredingi (Gudmundur Bjornsson o.fl., 1983). 1 ljos
kom ad senda purfti 306 born (14,4%) af 2.128 bornum til augnlaeknis til frekari athugunar. Af
peim purfti um helmingur (7,8% af feedingarargangi) medferdar vid, ymist i formi gleraugna eda
skurdadgerdar vegna skjalgs (strabismus). Svipadar nidurstodur hafa verid birtar 1

nagrannalondum eins og til demis Svipjod (Koler og Stigmar, 1973).

4.3 Fjoldi sjonskertra barna

Samkvamt skram Pjonustu- og pekkingarmidstddvar fyrir blinda, sjonskerta og daufblinda
einstaklinga, fra september 2009, eru 1.582 manns blindir eda sjonskertir 4 fslandi (Pjonustu- og
pekkingarmidst6d, 2009). Hér & eftir verdur visad i Pjonustu- og pekkingarmidstdd i stad
bjonustu- og pekkingarmidstodvar fyrir blinda, sjonskerta og daufblinda einstaklinga. Af peim
eru 133 born og eru 102 peirra & grunnskolaaldri eda & aldrinum 6-17 ara. Ekki er dalgengt ad
blind og sjonskert born tefjist i ndmi vegna skerdingar sinnar og er hér pvi midad vid ad
grunnskolanam peirra nai upp i 17 ara aldur i stad 16 4ra aldurs eins og venjan er.

Rumlega eitt af hverjum eitt ptisund bornum (1%o) sem faedast hér 4 landi eru med galla i
augum, sjontaugum eda sjonstodvum i heila sem valda sjondepru eda blindu. Um 5-6 sjonskert
born faedast hérlendis & ari hverju, par af um eitt til tvd blind (Gudmundur Viggdsson, 2008).

Rétt er ad leggja dherslu & ad algengustu sjonvandamal folks, eins og nersyni, fjarsyni og
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sjonskekkja, flokkast ekki sem sjonskerding, enda sér pad folk vel med videigandi gleraugum (L.

Dandona og R. Dandona, 2006; Gudmundur Viggdsson, 2008).

4.3.1 Aldursskipting sjonskertra barna

Eins og adur hefur komid fram voru i september 2009, 102 blind eda sjonskert born 4
grunnskoélaaldri skrdd hér 4 landi (Pjonustu- og pekkingarmidst6d, 2009). Pau skiptast i
aldurshopa eins og synt er i toflu 1 hér ad nedan. Taflan synir ad fjoldi sjonskertra barna er
toluvert breytilegur eftir aldri, allt fra 6 upp 1 14. Trulega rada tilviljanir hér mestu (Guomundur

Viggoésson munnleg heimild, 12. mars 2009).

Tafla 1. Aldursskipting sjonskertra barna, 6-17 ara
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4.4 Asteedur sjonskerdingar
Astaedur sjonskerdingar pessara 102 grunnskolabarna eru syndar i toflu 2 hér ad nedan. Eins
og sja ma i toflunni er lang algengasta orsok sjonskerdingar pessara grunnskolabarna,

sjonskerding af heilatengdum orsokum, 24 talsins. Slikur skadi verdur oftast vid averka &
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midtaugakerfi 4 fosturskeidi og/eda i fedingu eda rétt eftir hana (Huo, Burden, Hoyt og Good,

1999).

Tafla 2. Skipting 102 sjonskertra barna eftir sjukdomsgreiningum

Sjukdomsgreining (diagnosis) Fjoldi
Cortical visual impairment 24
Microphthalmos 11
Congenital cataract 11
Congenital malformation of posterior segment of eye 10
Hereditary retinal dystrophy 9
Albinismus 7
Congenital malformation of anterior segment of eye 5
Degenerative myopia 4
Achromatopsia 4
Nystagmus 4
Anophthalmos — Microphthalmos 4
Adrar sjukdomsgreiningar 9

bessi born eru oft med ymsar vidbotarfatlanir eins og ofspennulémun (spastic paralysis) og

vitsmunaskerdingu sem eykur enn frekar & ordugleika peirra vid ndm. Pess ma geta ad allt ad

helmingur sjonskertra barna er med viobotarfatlanir (Hansen o.fl., 1992; Menntamala-

raduneytid, 2004; Riise o.fl., 1992).
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Adrar algengar orsakir eru svo ymsir medfeddir augngallar. Par sem mjog olikar astedur eru
fyrir sjonskerdingu barna, lysir hiin sér lika 4 a&8i mismunandi hatt. Olik birtuporf er demi um
pad. Sum sjonskert born pola birtu mjog illa, samanber albindar, medan 6nnur hafa porf fyrir

mikla lysingu (Easty og Sparrow, 1999).

4.5 Alvarleiki sjonskerdingar

Sjonskerdingu er samkvemt alpjodlegum stodlum skipt 1 nokkur stig eda fra 1 til 5, sja toflu
3, par sem stig 1 er minnsta sjonskerdingin en 5. stig er alblinda. Stig 4 og 5 eru oft talin saman
sem alblinda enda er 4. stigs sjonskerding litt nytanleg sjon. Auk pessara 5 stiga er lika til stig 9,
sem er 6akvordud sjonskerding, enda erfitt ad dkvarda sjonskerdingu hja mjog ungum bérnum og
proskaheftum (L. Dandona og R. Dandona, 2006; Murdoch o0.f1.,1997; World Health
Organization, 2008). Medferdariurredi eru mismunandi og i samremi vid sjongetu. Skiptingu
102 sjonskertra grunnskélabarna 4 Islandi 2009 eftir stigi sjonskerdingar ma sja i toflu 3 hér a

eftir.

Tafla 3. Skipting 102 sjonskertra grunnskolabarna eftir sjonskerdingarstigi

Sjonskerding Stig | Fjoldi
<6/18 - 6/60 1 41
<6/60 - 3/60 2 31
<3/60 - 1/60 3 13

<1/60 - alblinda 4-5 10

Oviss sjonskerding 9 7
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Eins og sja ma i t6flu 3 eru flest grunnskolabornin med sjonskerdingu 4 stigi 1 eda 41 talsins.
Flestum peirra nagja tiltdlulega einfold trraedi eins og sterk lesgleraugu, stekkad letur og
steekkunargler (Lee og Cho, 2007). Born i flokki 2 og 3 purfa 6flugri hjalparteki eins og til
demis lesteki og sértekan tolvubunad. Born i flokki 4 og 5 purfa aftur 4 moéti ad nota
punktaletur og talgervil. Eins og gefur ad skilja skiptir miklu mali vardandi endurhafingu hve
mikil sjonskerdingin er og hvener @vinnar menn missa sjonina. Segja ma ad pvi fyrr sem menn
missa sjon peim mun alvarlegra s¢ astandid. Synu erfidast er ad faedast blindur, enda purfa pau
born ad lera alla hluti an pess mikilvaga skilningarvits sem sjonin er (Gudmundur Viggosson,
2008).

Talid er ad allt ad 80% af skynjun, & fyrstu arum @vinnar, s¢ fengin med sjoninni. bvi er
mikilvaegt ad pjalfa fljott onnur skilningarvit eins og snertiskyn, heyrn og lyktarskyn. Sjdandi
born lera med nokkurs konar hermihegdun sem felst i pvi ad horfa 4 adra og lera af peim
akvedna hegdun. Sjdandi ungbdrn horfa 1 kringum sig og laera ad pekkja umhverfi sitt i 6llum
sinum fjolbreytileika. Blind og sjonskert born néalgast umhverfi sitt med 60rum hatti. bau purfa
sérstaka kennslu og leidbeiningar til pess a0 geta lert pad sem jafnaldrar peirra lera med pvi ad

nota sjonina (Helga Einarsdottir, 2008).

4.6 Samantekt ur 4. kafla
Blinda og sjonskerding medal barna er alvarleg ftlun pott ekki sé hun mjog algeng. A Islandi
eru 133 born blind eda sjonskert og eru 102 peirra 4 grunnskoélaaldri eda 4 aldrinum 6-17 ara. Um
5-6 sjonskert born faedast hérlendis 4 ari hverju, par af um eitt til tvé blind (Gudmundur
Viggosson, 2008). Sjonskert born purfa oft ad takast & vid ymiskonar vandamal badi i daglegu

lifi og ndmi.
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Lang algengasta orsdk sjonskerdingar pessara grunnskélabarna, er sjonskerding af
heilatengdum orsokum, 24 talsins. Slikur skadi verdur oftast vid averka & midtaugakerfi &
fosturskeidi og/eda 1 fedingu eda rétt eftir hana (Huo o.fl., 1999). bessi born eru oftar en ekki
med ymsar vidbotarfatlanir eins og ofspennulomun (spastic paralysis) og vitsmunaskerdingu sem
eykur enn frekar 4 6rdugleika peirra vid ndm. Pess ma geta ad allt ad helmingur sjonskertra barna
er med vidbotarfatlanir (Hansen o.fl., 1992; Menntamalaraduneytid, 2004; Riise o.fl., 1992).

Segja ma ad pvi fyrr sem menn missa sjon peim mun alvarlegra sé astandid. Synu erfidast er
ad fadast blindur, enda purfa pau born ad lera alla hluti &n pess mikilvega skilningarvits sem

sjonin er (Guomundur Viggdsson, 2008).
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5. Medferdartrredi
5.1 Almenn atrioi

bjonustu- og pekkingarmidstdd er ny stofnun sem sérheefir sig i pjonustu vid notendur sina 4
landsvisu. Par vinna sérfraedingar & ymsum svidum er luta ad vidfangsefnum tengdum blindu,
sjonskerdingu og daufblindu. Pegar sjonskertur einstaklingur hyggst ganga menntaveginn er ad
ymsu ad huga adur en ndm getur hafist. [ upphafi ferlisins meta sérfreedingar midstodvarinnar
stodu nemandans par sem litid er til getu hans og adgengi til nims og namsefnis. Ut fra pvi mati
er sidan gerd pjonustudetlun i samradi vid nemandann og pa sem ad pjonustunni koma. Hin felst
medal annars i athugun a sjonnytingu, fredslu um sjonskerdingu til starfsfolks skolans og
samnemenda i samrddi vid nemandann sjalfan, mati & hjalpartaekjaporf, kennslu i notkun
hjalpartekja, medal annars jadarbinads vid tolvur, mati 4 hentugri letursterd, leturgerd og
utvegun namsgagna 4 adgengilegu formi. Miklu mali skiptir ad pad sé ndid samstarf milli
sérfredinga Pjonustu- og pekkingarmidstodvar og namsradgjafa skolans (Pjonustu- og
pekkingarmidst6o, 2009).

[ greininni ,,Blint barn er fyrst og fremst barn” eftir Helgu Einarsdottur sem var ADL- og
umferliskennari hja Sjonstod Islands og sidar kennsluradgjafi hja Reykjavikurborg, fjallar hin
um framtidardrauma blindra barna. Par kemur fram ad blind born eiga sér drauma alveg eins og
adrir. Eins og hja 60rum bérnum geta draumarnir verid mis-rauns@ir. Sumir draumar ratast en

adrir ekki.

Hver eru vidbrogd okkar pegar blindi nemandinn segist &tla ad verda flugmadur? ,,Nei veeni minn, pu ert
blindur og faerd hvorki bilpréf og padan af sidur flugmannsréttindi®. Ekki segjum vid laglausa barninu
pegar pad segist atla ad verda fraegur songvari ad pad sé vita laglaust og eigi ad passa sig ad syngja ekki
nema i einrumi (Helga Einarsdoéttir, 2003).

Ef vid hugum ad peim moguleikum sem blind og sjonskert born hafa til ad geta valid sér

starfsgrein sem hentar, purfa pau rétt eins og sjadandi folk, ad profa sem flest til ad geta fundid
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hvar dhugi peirra liggur. Flestir myndu sjalfsagt imynda sér ad blindir og sjonskertir ynnu vid
korfugerd eda pokkun & nytjahlutum eins og bordtuskum og grillpinnum. Pétt madur sé blindur
er ekki par med sagt ad madur hafi dhuga 4 sliku starfi. Mguleikar blindra og sjonskertra barna
til nams geta skipt mali pegar hugad er ad framtidarstarfsvettvangi og draumum pessara
einstaklinga. Pad getur verid prautin pyngri ad finna sér starf vid heefi hvad pa heldur ef
vidkomandi er einnig blindur eda sjonskertur.

Félagslegi patturinn er oft steersta hindrunin i lifi blindra og sjonskertra barna. Nai pau tokum
4 honum getur pad audveldad peim eftirleikinn. Alveg eins og sjdandi born purfa blind og
sjonskert born hvatningu til pess ad vekja dhuga peirra 4 ad gera eitthvad nytt. Med pvi méti er
hagt a0 studla ad patttoku peirra i félagslegum athdfnum sem styrkir pau sidan til pess ad takast
a vio verkefni fullordinsaranna. Til pess ad falla i hopinn parf madur ad taka virkan patt i
félagsstarfi. Allir purfa ad kynnast gledinni sem felst i pvi ad geta sjalfur lokid verkefnum og pa
skiptir ekki mali hversu stér viofangsetnin eru, heldur er pad spurningin um ad rada sjalfur vid
pau. Med pessu moti 68lumst vid tilgang med lifinu, verdum hamingjusamari og getum par af
leidandi gefid af okkur og hjalpad 60rum (Helga Einarsdottir, 2003).

Sérhaefd radgjof og eftirfylgd vid blind og sjonskert born er veitt fra Pjonustu- og
pekkingarmidstdd eins og adur var greint fra. Pangad er bornum visad af augnleknum eda
barnaleknum. Greiningar- og radgjafarstod rikisins gerdi arid 2005 samning um samstarf vid
Sjonstod Islands, sem i dag er hluti Pjonustu- og pekkingarmidstodvar. Samningur pessi ol i sér
a0 Greiningarstodin kaemi ad pjonustu blindra og sjonskertra barna med alvarlegar
vidbotarfatlanir. Midstddin veitir videigandi radgjof og eftirfylgd, allt eftir edli fotlunar, porfum
barnsins og fj6lskyldu pess. Leitast er vid ad hafa gott samstarf milli stofnana til ad audvelda

adgengi ad upplysingum um stodu og ihlutun.
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Stefnt er ad pvi ad greining liggi fyrir vid upphaf leikskolagdngu, skolagongu og vid adra
mikilvaega afanga i lifi barnsins. Nidurstodur eru sidan kynntar foreldrum og pjonustuadilum.
begar greining er um gard gengin tekur eftirfylgd vid. Videigandi pjonusta felur i sér
radgjafapjonustu, sérkennslu, pjalfun, medferd, félagslegan studning og utvegun hjalpartekja.
Med reglulegu millibili er sidan faerni og adstedur endurmetnar. Pad getur verid misjafnt hver
sér um ad fylgja barninu eftir en reynt er eftir fremsta megni ad finna pjonustuadila sem er i
nanasta umhverfi barnsins (Greiningar- og radgjafarstod rikisins, 2009). Ef um er ad reda
vandamal sem krefjast eftirfylgdar og radgjafar til lengri tima svo sem vid sjaldgaefar eda floknar
fatlanir, pa fer eftirfylgdin fram hja Greiningar- og radgjafarstdd rikisins (Greiningar- og

radgjafarstoo rikisins, 2009).

5.2 Athafnir daglegs lifs og umferli

Skammstofunin ADL stendur fyrir athafnir daglegs lifs. Nefna ma hversdagslega hluti eins og
prifa sig, kleedast og matast sem deemi um slikar athafnir. I raun ma segja ad allir peir sem 4
einhvern hatt koma ad uppeldi og kennslu barna séu einskonar ADL kennarar, par sem allir
uppalendur stefna ad pvi ad efla sjalfsteedi barna sinna og koma peim Ur hreidrinu. Ef vid télum
hins vegar um markvissa ADL kennslu er hun oftast i tengslum vid eflingu sjélfstrausts hja
einstaklingum sem eiga vid fatlanir ad strida svo sem blindu eda sjonskerdingu. ADL kennsla
gengur Ut 4 ad finna lausnir 4 ymiskonar vandamalum og endurheimta pad frelsi og sjalfstadi
sem einstaklingar hafa tapad nidur vegna fOtlunar. Sjonskerding veldur pvi ad einfold og
audleyst atvik geta ordid torveldari. Pad getur pvi skipt miklu mali fyrir blinda og sjonskerta ad
a4 gooa faglega radgjof og leidsdgn hja sérmenntudum ADL kennurum (Baldur Gylfason, 2008).

[8jupjalfar veita heilbrigdis- og félagspjonustu sem studlar ad adlogun idju og umhverfis.
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Med pjalfun, freedslu og radgjof studla peir ad pvi ad auka faerni einstaklinga og virkri patttoku
peirra i starfi. Med pessu moti er oft 4 tidum hagt ad fyrirbyggja ad vandamal proist og efla
pannig heilsu einstaklinga (World Federation of Occupational Therapists, 2009).

Hja bjonustu- og pekkingarmidstodinni starfa nu sex kennarar sem eru sérpjalfadir i ADL og
umferliskennslu. Umferliskennsla felst i pvi ad pjalfa blinda og sjonskerta i ad ferdast um og na
attum badi innandyra sem utan (notkun hvita stafsins). Pad sem skilur & milli ADL kennslu og
umferliskennslu er ad umferlispjalfun er tengd hreyfingu og pvi ad komast 4 milli stada en ADL
kennslan snyr ad 6llum hinum pattum pjalfunar og kennslu medal peirra sem glima vid hvers
konar fatlanir (Porhallur Guttormsson, 1991). Kennsla getur einnig farid fram 4 sératbiinu
efingarsvadi innan bjonustu- og pekkingarmidstodvar. Eitt af pvi sem ADL kennarar fast vid er
a0 gera lesefni fyrir blinda og sjonskerta eins adgengilegt og hagt er med ymiskonar
upplysingatekni og télvubinadi. Med pvi ad adstoda blint og sjonskert folk vid ad nyta sér pa
teekni sem i bodi er, aukast likurnar 4 pvi ad pad geti notid samskipta i gegnum télvur. I pessu
sambandi metti til demis nefna samskipti vid kennara i skolum med tolvuposti. Lysing og
birtustig skipta einnig miklu mali fyrir sjonskert folk par sem mikilvaegt er ad st sjon sem
vidkomandi hefur sé nytt til fullnustu. Auk lysingar og birtu er mikilvegt ad stekka upp og
magna pad sem unnid er med hverju sinni med steekkunarglerjum og sjonaukum vid haefi hvers
og eins (Gudmundur Viggosson munnleg heimild, 2010).

Ymiskonar sérhafd hjalpartaeki geta einnig komid sér vel i hinum daglegu stérfum og ma par
nefna til demis hluti eins og talandi farsima og ur. Tilkoma talgervilsins er kannski eitt besta
demid um byltingu fyrir skolanemendur. Talgervillinn nytist vid allar adgerdir sem notandi
framkveemir i télvunni sinni svo sem ad skrifa glosur i kennslustundum og lesa tolvupdst auk

pess sem hann les upp af internetinu. Talandi vasareiknar og upphleyptar reglustikur eru lika
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demi um hluti sem audvelda ndmsmoénnum ad stunda nam (Bergvin Oddson, 2008). ADL
kennarar sja medal annars um ad kynna pau urredi og hjalparteki sem i bodi eru fyrir blinda og
sjonskerta. Umraedd hjalparteki geta verid mjog gagnleg blindum og sjonskertum og pvi
mikilvaegt ad peir kynni sér vel pad sem 1 bodi er &4 hverjum tima (Baldur Gylfason, 2008).
Tolvutekni & bord vid stadsetningartaeki, svo kollud GPS taki, hafa hjalpad blindu og
sjonskertu folki og gert peim kleift ad komast leidar sinnar eins sins 1ids. GPS takid er fyrirfram
stillt & akvedinn stad, pangad sem viokomandi einstaklingur @tlar sér ad fara til. Taekid
einfaldlega visar veginn med pvi ad segja vidkomandi ad fara til haegri eda vinstri og jafnframt
hversu 16ng vegalengdin er ad peim fyrirfram dkvedna stad; ekki dsvipad og leidsogutaeki i bilum

(Gudmundur Viggdsson munnleg heimild, 2009).

5.3 Adgengi blindra og sjonskertra ad netinu

Pratt fyrir ad miklar bragarbetur hafi verid gerdar hvad vardar adgengi blindra og sjonskertra
ad notkun netsins er enn algengt ad allt ad 80-90% vefja 4 netinu séu 6adgengilegir blindum og
sjonskertum notendum. I auknum meli hefur netid verid notad til kaupa & vérum og pjénustu og
pvi er brynt hagsmunamal ad blindir og sjonskertir hafi einnig adgang ad slikri pjonustu (Sigran
borsteinsdottir, 2007). Pess mé geta a0 samkvamt islenskri rannsokn sem Helga Einarsdottir
gerdi arid 2008 4 blindum og sjonskertum ungmennum, kom 1 ljés ad algengasta dhugamal peirra
var notkun t6lvu (Helga Einarsdéttir, 2009).

Fordast ber myndraent form i tdlvum pvi talgervlar/vefpulur geta ekki greint myndir. Smatt
letur hentar einnig illa sjonskertum télvunotendum. Litir 4 skjabordi og stofum a t6lvuskja purfa
ad vera stillanlegir eftir porfum hvers og eins, pvi mjog mismunandi er hvad sjonskert folk hefur

mikla birtuporf og birtupol.
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Drapplitadur bakgrunnur med svortu letri er heppilegastur fyrir sjonskerta (Sigrun
Porsteinsdottir, 2007).

Leturgerdir skipta einnig mali og malt er med ad notadar séu leturgerdirnar Arial, Tahoma og
Helvetica pvi per virdast henta flestum sjonskertum (Helga Einarsdottir, 2009). Pad er ad morgu
ad hyggja pegar koma skal til mots vid blinda og sjonskerta nemendur. Pad er ekki nog ad réttur
teekjabunadur sé til stadar, heldur parf ad ndlgast hann 4 réttan hatt svo sem med ymiskonar
stillingum. Gildi g6drar vinnuadstodu verdur aldrei of oft kvedid hvort heldur um blinda,
sjonskerta eda adra namsmenn er ad reda. begar setid er vid tdlvu er rétt ad hafa hugfast ad
stollinn sé stilltur 1 samraemi vid tdlvuskjdinn til ad koma 1 veg fyrir ranga likamsstellingu sem

leitt getur af sér stodkerfisvandamal (Lee og Cho, 2007).

5.4 Hjalpartceki
Fyrstu sjonhjalpartekin sem sjonskertir gatu nytt sér voru steekkunargler. Fyrstu heimildir um
kapt gler sem gatu steekkad mynd eru fra arinu 1021 i ritinu Book of Optics eftir Alhazen (965-
1040) fra Basra i paverandi Persiu (Britannica Online, 2009). Nu til dags er hegt ad verda sér uti
um ymiskonar sjonhjalparteki svo sem sératbin sterk lesgleraugu, kikisgleraugu,
ljossiunargleraugu og steekkunargler (Lee og Cho, 2007). Mikil frampréun i gerd hjalpartakja
fyrir sjonskerta hefur ordid 4 sidustu arum med tilkomu tolvutekninnar. Likja ma peim

framf6rum vid byltingu.

5.4.1 Jadar- og hugbunadur fyrir télvur
Storir tolvuskjair, stekkunarforrit og talgervlar eru demi um jadarbinad fyrir sjonskerta.

Talgervlar eru forrit sem bera fram texta sem skradur er i tolvu. Slik forrit nyta sér hljookerfi



37

tolvunnar. Raunverulega parf vidkomandi ekki annad en forritid sjalft og venjulega
margmidlunartdlvu til pess ad geta nytt sér pessa taekni. Til eru nokkrar gerdir af talgervlum og
eiga peir pad allir sameiginlegt ad peir hljodrita texta yfir 1 hljodstafrof (hljodon). Talgervlar hafa

gagnast sérlega vel blindum og sjonskertum (Menntamalaraduneytid, 1999; Vefpulan, 2007).

5.4.2 Skjasteekkunar- og skjalestrarforrit
Skjastekkunar- og skjalestrarforrit er algengur hugbtinadur sem hentar einstaklingum med
verulega sjonskerdingu. Pessi bunadur sameinar skjamognun, skjdlestur og studning vid

blindraletur i sama forritinu og hentar pvi vel breidum hopi sjonskertra einstaklinga (Pjonustu-

og pekkingarmidstod, e.d.).
5.4.3 Punktaletur
L, . . . A B L D E F G
Punktaletur er ritmal blindra sem lesid er med fingrum. Letrid ol Sl Bh s W
samanstendur af sex upphleyptum punktum sem radad er i tvaer oy
T N e e
160réttar linur og eru prir punktar i hvorri linu fyrir sig. Ut fra O P QR 5 T U
B BF W @ il @ e
i S BE BF @ TEH o=
, . . . . @+ @ W B+ @+ &+ B0
pessum sex punktum er hagt ad f4 63 mismunandi moguleika, VW X Y Z
[ S i BE FEF @
s W@ == F @
sem tdkna ymist bokstafi, tolustafi eda 6nnur tikn (Kristinn wE orR oREoAs e
Mynd 4. Braille

Halldér Einarsson, 2009). punktaletur
5.4.4 Punktaletursskjdir

Punktaletursskjair byggja 4 skjdlesurum sem vinna ur eda lesa texta & tdlvuskjam.
Upplysingarnar eru sidan sendar yfir i punktaletursskjainn sem birtir textann & punktaletri med

hjalp skjalestrarforrita (Pjonustu- og pekkingarmidstod, e.d.).
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Punktaletursskjarinn er i sjalfu sér adeins einfold rod af sex punkta Braille stofum, sem ytast upp
og mynda stafi og ord tr peim texta sem i télvunni er. A pennan hétt getur sa blindi lesid allt sem

i tolvunni er og efni sem adgengilegt er 4 veraldarvefnum (Pjonustu- og pekkingarmidstod, e.d.).

5.4.5 Punktaletursprentarar

Til eru prentarar sem prenta pann texta sem unnid er meo i télvunni & punktaletri og eru peir
nefndir punktaletursprentarar. Til pess ad prentarinn virki sem skildi parf ad setja upp sérstakan
hugbtnad. Til eru badi prentarar sem prenta ut stok blod og samhangandi. Nota parf sérstakan
pappir i pessa prentara sem er mun pykkari en venjulegur pappir, par sem letrid er prykkt i

pappirinn pannig ad upphleyptar doppur myndast (Pjonustu- og pekkingarmidstod, 2009).

5.5 Samantekt ur 5. kafla

Skammstofunin ADL stendur fyrir athafnir daglegs lifs. Nefna ma hversdagslega hluti eins og
prifa sig, kledast og matast sem demi um slikar athafnir. ADL kennsla gengur Ut 4 ad finna
lausnir 4 ymiskonar vandamalum og endurheimta pad frelsi og sjalfstaedi sem einstaklingar hafa
tapad nidur vegna fotlunar. Sjonskerding veldur pvi ad einfold og audleyst atvik geta ordid
torveldari (Baldur Gylfason, 2008).

Fyrstu sjonhjalpartaekin sem sjonskertir gatu nytt sér voru steekkunargler. Nu til dags er haegt
a0 verda sér Uti um ymiskonar sjonhjalparteeki svo sem sératbuin sterk lesgleraugu,
kikisgleraugu, ljossiunargleraugu og steekkunargler (Lee og Cho, 2007). Mikil frampréun i gerd
hjalpartekja fyrir sjonskerta hefur ordid a sidustu d&rum med tilkomu tdlvutekninnar. Likja ma

peim framférum vid byltingu.
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6. Saga blindrakennslu 4 {slandi

Arid 1784 stofnadi Frakkinn Valentin Haiiy (1745-1822) blindraskélann Royal Institute of
Blind Youth sem var jafnframt fyrsti sinnar tegundar i heiminum. Pessi skoli var i raun upphafio
af skipulogdu ndmi fyrir blinda og sjonskerta. Fyrir pann tima var ekki hefo fyrir pvi ad blindir
og sjonskertir stundudu nam. Louis Braille (1809-1852) stundadi nam vid skélann pegar hann
var tiu ara gamall, pa alblindur. Adeins tolf ara gamall hof hann ad proa ritkerfi fyrir blinda sem
peir gaetu notad til lesturs og skriftar. Arid 1824 lauk hann vid kerfid, pa fimmtan 4ra gamall og
hefur pad sidan verid kennt vid hann og nefnt Braille. Pad var po ekki fyrr en arid 1854 ad fronsk
stjornvold vidurkenndu opinberlega blindraletur Brailles og breiddist pad sidan hratt Gt um
Evrépu og sidan um allan heim og er pad enn pann dag i dag pad ritmal sem notast er vid medal
blindra (Kristinn Halldor Einarsson, 2009).

Upp ur aldamétunum 1800 voru stofnadir margir amoéta blindraskolar vidsvegar um Evropu.
Hér & landi hefst po ekki markviss kennsla blindra fyrr en med stofnun Blindravinafélagsins &
fjorda aratug sidustu aldar eda 6. oktober 1933. Skoli félagsins var fyrst til hisa 4 Elliheimilinu
Grund. Fyrsta veturinn voru par vid ndm 5 nemendur & aldrinum 10-23 ara. Blindrakennari var
Ragnheidur Kjartansdottir, sem hafdi kynnt sér kennslu blindra i Danmoérku og Svipjod en sidar
tok Einar Halldérsson vid kennslunni. Stofnun Blindraskoélans markadi mikil timamot i sogu
blindra Islendinga (Pérhallur Guttormsson, 1991).

Fyrstu arin einkenndist kennslan p6 af ostodugleika og var til demis oft skipt um hisnedi.
Kennarar voru margir og stédu flestir stutt vid. Segja md ad Blindraskélinn hafi verid
einangradur og oft i litlum tengslum vid hid almenna fredslukerfi. Hann var kostadur af
Blindravinafélaginu sem var fyrsta styrktarfélag fatladra 4 Islandi. Fyrstir blindra til ad ljuka

stidentsprofi  voru tviburabraedur Ur Vestmannaeyjum. beir luku stidentsprofi fra
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Menntaskolanum 1 Reykjavik 1972. Annar peirra vard sidar fyrstur blindra til ad ljuka
Haskolanami; B.A .- profi i sagnfraedi fra Haskéla Islands arid 1980. Arin 1970 og 1971 marka
timamot 1 sogu blindrakennslu en pa yfirtok rikid rekstur Blindraskoélans og blindrakennslan var
gerd ad deild i grunnskéla; fyrst i Laugarnesskola og sidar Alftamyrarskéla. Arid 1977 tok rikid
alfarid vid rekstri Blindraskolans i samvinnu vid Reykjavikurborg og voru pa jafnframt teknir
inn i skélann sjonskertir nemendur og hann gerdur ad deild innan Grunnskola Reykjavikur. Med
peirri nyskipan 60ludust blindir nemendur loks pegnrétt i islenskum skoélum. Fljotlega voru
radnir prir sérmenntadir blindrakennarar vid Blindradeildina. A attunda aratugnum urdu miklar
framfarir 1 kennslumalum sjonskertra med tilkomu betri sjonglerja en 40ur hofou pekkst
(Pérhallur Guttormsson, 1991).

St préun sem att hefur sér stad med tilkomu hjalpartekja 4 bord vid tdlvur hefur valdid
gjorbyltingu og adgengi blindra og sjonskertra ad Netinu hefur stéraukid moguleika peirra til
menntunar. Med skolastefnunni ,.einn skoli fyrir alla® var grunninum kippt undan
blindradeildinni og arid 2004 var blindradeildin i Alftarmyrarskola 16gd nidur par sem adeins
einn nemandi var pa eftir 1 deildinni. Slik préun hafdi ordid annars stadar & Nordurlondum
nokkru fyrr. Segja ma ad blind og sjonskert born 4 Islandi hafi ekki fengid pa kennslu sem peim
bar samkvaemt 16gum fyrst eftir pessar breytingar og brugdu pvi sumir foreldrar blindra og
sjonskertra barna jafnvel 4 pad rad ad leita ut fyrir landsteinana til pess eins ad koma bérnum
sinum til mennta (Arnpér Helgason, 2006; Helga Einarsdoéttir, 2009). Ur pessu var bztt med

menntun fleiri blindrakennara og stofnunar bjoénustu- og pekkingarmidstodvar.
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7. Logbundinn réttur blindra og sjonskertra barna til ndms

Barnasattmali Sameinudu pjédanna (1992): Arid 1992 gerdu adildarriki Sameinudu pjédanna
samning sin 4 milli er vordudu réttindi barna. Pessi samningur er kalladur Barnasattmali
Sameinudu pjédanna. I 23. grein samningsins segir ad andlega eda likamlega fatlad barn skuli
njota fulls og sdémasamlegs lifs, vid adstedur sem tryggja virdingu og studla ad sjalfsbjorg pess
og virkri patttoku i samfélaginu. Einnig er kvedid 4 um ad tryggt sé ad fotlud born njoti
menntunar, pjalfunar og starfsundirbinings til ad studla ad sem allra mestri félagslegri adlogun
og proska peirra (Barnasattmalinn, 1992).

Salamanca- yfirlysingin (1994): Pann 10. juni 1994 sampykktu fulltraar 92 rikisstjorna
yfirlysingu i borginni Salamanca 4 Spani. Markmidid var ad studla ad urbotum vegna barna,
ungmenna og fullordinna med sérparfir vegna menntunar og ahersla 16gd 4 ad veita peim
menntun innan almenna skélakerfisins. 1 yfirlysingunni kemur fram ad menntun sé réttur hvers
barns og skylt s¢ ad gefa pvi kost 4 ad nd og vidhalda vidunandi stigi menntunar. Taka skuli mid
af mismunandi porfum einstaklinga vid skipulag menntakerfis og tilhdgun nams. Einnig kemur
fram ad born séu mismunandi og hafi margvisleg ahugamal, hefiletka og namsparfir.
Einstaklingar med sérparfir er lita a0 menntun skulu hafa adgang ad almennum skélum par sem
porfum peirra er maett med kennsluadferdum sem henta hverju og einu barni. Enn fremur segir

aod:

Almennir skolar séu virkasta aflid til ad sigrast & hugarfari mismununar, moéta umhverfi sem tekur
fotludum opnum drmum, moéta pjodfélag an adgreiningar og koma & menntun 6llum til handa, enn fremur
megni peir ad veita porra barna géda menntun og studli ad skilvirkni menntakerfisins i heild og beeti,
pegar til lengdar leetur, nytingu fjarmuna (Salamanca- yfirlysingin, 1994).

Log um malefni fatladra (1992): { 1. grein laganna segir ad markmid peirra sé ad tryggja
fotludum jafnrétti og sambaerileg lifskjor 4 vid adra pjodfélagspegna og skapa peim skilyrdi til

pess ad lifa edlilegu lifi.
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[ 2. grein segir ad sa sem sé¢ andlega eda likamlega fatladur og parfnist sérstakrar pjonustu og
studnings af peim sokum eigi rétt a pjonustu samkvemt l6gum pessum. Hér er att vid
proskahdmlun, gedfotlun, hreyfihdmlun og sjon- og heyrnarskerdingu. Nemendur sem eiga erfitt
med nam sokum sérteekra namsordugleika, tilfinningalegra eda félagslegra ordugleika og/eda
fotlunar, nemendur med leshomlun, langveikir nemendur og adrir nemendur med heilsutengdar
sérparfir eiga rétt 4 sérstokum studningi i ndmi i samraemi vid metnar sérparfir (L6g um malefni
fatladra, 1992).

Log um grunnskoéla (2008): 1 pridju grein laganna segir ad skolaskylda sé ad jafnadi tiu ar.
Ollum bérnum, ad jafnadi 4 aldrinum 6-16 dra, sé skylt ad szkja grunnskoéla. Samkvemt 13.
grein laga er varda rétt nemenda segir ad allir nemendur grunnskola eigi rétt 4 kennslu vid sitt
hafi 1 hvetjandi namsumhverfi og videigandi htsnadi, sem tekur mid af porfum peirra og
almennri vellidan. { 17. grein laga er varda nemendur med sérparfir segir ad nemendur eigi rétt 4
ad komid sé til mots vid namsparfir peirra i almennum grunnskola an adgreiningar, an tillits til
likamlegs eda andlegs atgervis. Grunnskoli er vinnustadur nemenda (L6g um grunnskola, 2008).

[ adalnamskra grunnskéla kemur fram ad meginhluti grunnskélabarna eigi ad geta nad
flestum peim markmidum sem kvedid er & um 4 sama tima. bPar sem namsgeta barnanna er
misjofn er pad skylda hvers skola ad laga ndmid sem best ad hverjum og einum einstaklingi.
Nemendur eiga rétt 4 vidfangsefnum sem henta ndmsgetu peirra og haefni. I skéla an
adgreiningar skal leitast vid ad gera fotludum og langveikum nemendum, sem eiga vid sértaeka
namsorougleika ad etja, kleift ad stunda ndm vid skoélann eftir pvi sem tok eru & (Adalnamskra
grunnskola, 2006).

Samningur Sameinudu pjodanna um réttindi fatlads folks fra arinu 2007 kvedur & um gildi

pess ad ,,fotludu folki sé tryggt adgengi ad hinu efnis-, félags-, efnahags- og menningarlega
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umhverfi, njoti heilbrigdis og menntunar og adgengis ad upplysingum og samskiptamidlum til
pess ad pad megi njota allra mannréttinda og mannfrelsis til fulls.” I 3. grein samningsins er 16gd
ahersla 4 ad virding s¢ borin fyrir pvi sjénarmidi ad fatlad folk sé olikt ad edlisfari, par sem um
mannlega fjlbreytni sé ad rada. I 24. grein samningsins sem Iytur ad menntun fatladra barna, er
ahersla 16gd 4 jofn tekiferi ad menntakerfinu & Ollum skolastigum &n adgreiningar og

mismununar. Leitast skal vid a0:

Auodvelda fotludu folki ad lara blindraletur, oOhefdbundna skrift, beettar og Ohefdbundnar
samskiptaadferdir, -leidir og -form og ferni i attun og hreyfiferni, dsamt pvi ad greida fyrir
jafningjaadstod og handleidslu, tryggja ad menntun einstaklinga, og pa sérstaklega barna, sem eru blind,
heyrnarlaus eda daufblind, fari fram & peim tungumalum og samkvemt og eftir peim adferdoum og leidum
sem henta vidkomandi einstaklingi og i umhverfi sem ytir hvad mest undir framvindu i nami og
félagslegum proska (Félags- og tryggingamalaraduneytio, 2007).

Adildarriki Sameinudu pjodanna skulu gera videigandi radstafanir vardandi radningu og
pjalfun kennara, p.m.t. fatlada kennara, sem eru sérhaefdir i taknmali og/eda blindraletri (Félags-
og tryggingamalaraduneytid, 2007).

Af ofanskrddu ma vera ljost ad réttur blindra og sjonskertra barna til nams er mikill og

vidtekur samkvemt 16gum, po enn skorti verulega 4 ad hann sé nyttur til fulls.

7.1 Tillogur ad urbotum blindra og sjonskertra barna til nams
Pad getur enginn gert sér fyllilega grein fyrir pvi hvernig pad er ad vera blindur eda
sjonskertur i sjonreenum heimi. Blindir og sjonskertir hafa avallt verid Stulir bardttumenn fyrir
réttindum sinum og réttleeti. Arum saman hefur Blindrafélagid barist fyrir beettu adgengi ad nami
og kennslu. Ljost er ad mikill skortur hefur verid 4 pjonustu vid blind og sjonskert born 4 Islandi.
Segja ma ad blindir og sjonskertir hafi verid ordnir ansi langeygdir eftir arbotum. Vonir standa til
ad med tilkomu nyrrar Pjonustu- og pekkingarmidstodvar muni adgengi ad menntun pessara

pjonustupega fara batnandi.
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begar litid er til menntunarmdguleika barnanna er nokkud 1jost ad til pess ad blind og sjonskert
born hafi jafnan adgang ad nami 4 vid adra samfélagspegna, parf ad leggja dherslu 4 ad auka
fjolda sérfreedimenntadra einstaklinga er veita slika pjonustu. I oktober arid 2002 6skadi
Blindrafélagid eftir pvi vid menntamalaraduneytid ad skipadur yroi starfshopur sem hefdi pad ad
leidarljosi ad fjalla um batt adgengi blindra og sjonskertra ad menntakerfinu.
(Menntamalaraduneytid, 2004).

Pad var sidan i mai 2003 ad menntamalardduneytid skipadi samradshop til ad fjalla um baett
adgengi blindra og sjonskertra ad menntakerfinu og hvada leidir veru heppilegastar til endurbota
og samhafingar. Menntamal voru konnud dsamt peim naudsynlegu adgerdum sem purfti til ad
bata stodu pessa hops (Menntamalaraduneytid, 2004). Sjonstod Islands, sem i dag er hluti
bjonustu- og pekkingarmidstddvar, lysti yfir pungum ahyggjum af malefnum blindra og
sjonskertra grunnskolabarna, par sem 76 grunnskolanemendur voru pa 4 lista Sjonstodvar Islands
(Menntamalaraduneytio, 2004).

Arid 2006 kom ut ny skyrsla er bar heitid Endurskodun 4 menntunarmoguleikum sjonskertra
nemenda 4 slandi, par sem 16gd var ahersla 4 ad styrkja nemendur, foreldra og alla pa sem 4
einhvern hatt koma ad pessum hopi barna. Umraedd skyrsla byggdist & skyrslunni: Blindir og
sjonskertir nemendur: Batt adgengi ad menntakerfinu, sem gefin var Ut af
Menntamalaraduneytinu i agast 2004. I hinni nyju skyrslu komu fram tillogur ad pvi hvernig
menntakerfi fyrir blinda og sjonskerta 4 Islandi tti ad lita Gt. L6gd var 4hersla 4 ad pjonustan
yrdi sampaett med pvi ad stofna midleegan gagnagrunn sem taki til alls landsins (John Harris og
Paul Holland, 2006).

[ mai 2007 skipadi menntamélaradherra framkvamdanefnd sem héfst handa vid gerd skyrslu

er bar heitid: Batt pjonusta vid blinda, sjonskerta og daufblinda einstaklinga.
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St pjonusta sem verid hafdi i bodi fyrir pennan hop hafdi [ongum verid gagnrynd sem og skortur
a yfirsyn yfir pjonustuporfina. Nefndinni var @tlad pad hlutverk ad gera dztlanir um batta
pjonustu vid blinda og sjonskerta einstaklinga 4 landinu og pa sérstaklega ad horfa til pjonustu 4
menntasvidi. Nefndin komst fljotlega ad mikilvaegi pess ad litid veeri til ,,midlaegrar heildstedrar
pjonustu‘ vegna pess um hve storan hop var ad reda sem pyrfti & sérmenntun ad halda. Nefndin
kom me0d pa tillogu ad stofnud yrdi midleg Pjonustu- og pekkingarmidstdd, sem myndi audvelda
notendum ad nyta sér pa pjonustu sem pegar veeri til stadar. Slik Pjonustu- og pekkingarmidstod
myndi koma ad allri sérfraedipjonustu er vidkemi blindum og sjonskertum einstaklingum og
Ollum peim sem 4 einhvern hatt koma ad pjonustu peirra (Menntamalaraduneytio, 2007). bann 1.
jantar 2009 tok Pjonustu- og pekkingarmidstod fyrir blinda, sjonskerta og daufblinda

einstaklinga, formlega til starfa.
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8. Ymsar upplysingar um blind og sjonskert born

Blind og sjonskert born eru jafn o6lik hvert 60ru og sjaandi born. bau eiga pad eitt
sameiginlegt ad sja illa eda ekkert. bPau eru i sifelldri barattu vid forddma i samfélaginu sem eru
ef til vill peirra mestu erfidleikar i peirra daglega lifi. Barattunni vid ad syna og sanna fyrir
umheiminum ad pau eru ekkert 60ruvisi en 6nnur born (Helga Einarsdottir, 2008).

Blindrakennarar sja medal annars um ao leita leida til pess ad adstoda blinda og sjonskerta
nemendur vid ad skilja pann sjonrena heim sem vid lifum i. Til pess ad blind og sjonskert born
geti fylgt jafndldrum sinum eftir i ndmi, purfa pau ad notast vid ymiskonar sértekar adferdir og
leidir til ad geta tileinkad sér pad namsefni sem jafnaldrarnir eru ad fast vid. Lestur og skrift &
punktaletri, lestur steekkads leturs, notkun hljodboka og tulkun & upphleyptum myndum eru
deemi um per adferdir sem pau purfa ad nota (Ager, 1998). bar sem um sérhafda kennslu er ad
reda er dkaflega mikilvegt ad pad riki gott samstarf milli blindrakennara og allra peirra sem
koma ad ndmi nemanda (Helga Einarsdéttir, 2008).

Margir halda pvi fram ad blindir lifi i myrkri. Petta er ekki rétt og gefur badi ranga og
neikvaeda mynd af blindu. Sannleikurinn er s4 ad flestir hafa einhverja sjon p6 hiin oft 4 tidum sé
adeins su ad geta séd mun 4 noéttu og degi. Alblint folk segist ekki sja svart, pvi pad segist ekki

sja neitt (Helga Einarsdottir, 2009).



47

9. Nidurstodur og umraedur

Rannsoknir syna ad porfin fyrir goda upplysingagjof er pad sem mestu mali skiptir pegar barn
greinist med sjonskerdingu. Komid hefur fram ad upplysingar um moguleika blindra og
sjonskertra barna til nams, félagslega pjonustu og salfredilegan studning er pad sem foreldrar
vilja fa upplysingar um (Rahi o.fl., 2004; Youngson-Reilly o.fl., 1994). Rannsdknir sem gerdar
hafa verid 4 porfum foreldra fatladra barna hafa synt ad foreldrar leggja mikla aherslu 4 ad geta
treyst heilbrigdisstarfsfolki auk pess ad geta fengid upplysingar til ad auka pekkingu sina &
astandi og medferd hins fatlada barns (Sen og Yurtsever, 2007). Sambarilegar nidurstodur er ad
finna 1 islenskum rannséknum sem gerdar hafa verid 4 porfum foreldra barna 4 sjikrahtisum
(Guorun Kristjansdottir og Helga Bragadottir, 2001). Pessar nidurstodur undirstrika mikilveegi
pess ad hjukrunarfredingar veiti gdédar upplysingar um astand og medferd hins blinda og
sjonskerta barns.

Sjénmissir 1 barnasku hefur afleidingar sem vara a@vilangt og jafnframt vidtek ahrif baodi
fyrir barnid sjalft, foreldra pess og pjodfélagid i heild (Rahi o.fl., 2005). Framtidaraformin og
allar paer vaentingar sem foreldrarnir h6fou gert eru i einu vetfangi kollvarpad (Sen og Yurtsever,
2007; Quine og Pahl, 1987). begar einstaklingur veikist eda parf ad glima vid einhverskonar
heilbrigdisvandamal pa hefur pad ahrif 4 alla fjolskylduna (Hussain og Juyal, 2007; Rahi o.fl.,
2005). Foreldrar veikra barna eru oft uppfullir af samviskubiti yfir pvi ad hafa gert eitthvad rangt
sem hafi orsakad veikindi barnsins eda peir hafi verid adgerdarlausir pegar peir hefdu kannski att
ad gera eitthvad (Hussain og Juyal, 2007; Sen og Yurtsever, 2007). Sektarkennd er ein af
algengustu tilfinningum sem foreldrar fatladra barna greina fra. Miklu mali skiptir ad
hjakrunarfredingar greini foreldrum fra pvi ad peir séu ekki peir einu sem glimi vid pessa lidan

heldur sé hiin mjog algeng (Andrés Ragnarsson, 1997; Arna Skuladottir o.f1., 2005).
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Flestar rannsoknir benda til ad foreldrar séu 6anagdir med hvernig peim er fyrst greint fra
alvarlegri fotlun barna sinna og paer upplysingar sem beir fa (Quine og Pahl, 1987). ZAtla ma ad
slikt hid sama eigi vid um fatlanir eins og blindu og sjonskerdingu. Pad getur komid i hlut
hjakrunarfraedinga ad greina foreldrum fra fotlun barns og pvi er akaflega mikilvegt ad vel sé ad
verki stadid 1 1josi pess a0 flestar rannsoknir sem gerdar hafa verid 4 porfum foreldra fatladra
barna syna ad peir vilja skyra upplysingagjof (Youngson-Reilly o.fl., 1994).

[ Bretlandi hafa hjukrunarfradingar verid fengnir til ad sinna eins konar tengilidahlutverki
(key-workers) milli foreldra og allra peirra pjonustuadila sem koma ad malefnum blindra og
sjonskertra barna. Petta fyrirkomulag hefur reynst vel og foreldrar lyst yfir mikilli &n@gju med
pad (Rahi o.fl., 2004). Ekki er 6liklegt ad sambzrilegt fyrirkomulag henti einnig vel 4 {slandi.
Slikur tengilidur gaeti 1 samvinnu vid pverfaglegt teymi studlad ad samhaefingu
heilbrigdispjonustu, pjonustu menntakerfis og félagslegrar pjonustu vid fjolskylduna.
Skolahjikrunarfreedingar gaetu komid vel til greina sem tengilidur milli skéla og Pjonustu- og
pekkingarmidstddvar, par sem peir getu midlad heilsutengdum porfum blindra og sjonskertra
barna yfir til fagadila innan Midstodvarinnar. Med pessu moti getu skolahjukrunarfredingar
tekid virkari patt { mati og medferd pessara barna.

Rannsoknir syna hversu mikilvaegt pad er ad god samhafing s¢ 4 milli hinna 6liku stofnana
og deilda sem sinna sjonskertum, par sem foreldrar purfa oft ad fara & marga mismunandi stadi
og tala vid olika fagadila (Rahi o.fl., 2005). bPar sem hjukrunarfreedingar pekkja einkar vel
uppbyggingu heilbrigdiskerfisins eru peir 1 einstaklega go0ri stodu til ad greina
heilbrigdistengdar parfir pess fatlada og fjolskyldunnar i heild og veita radgjof um hvert leita

skal med mismunandi vandamal (Sen og Yurtsever, 2007).
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Hjtkrunin parf bzdi ad vera fjolskyldumidud og samfelld, pad er ad segja ad sOmu
hjikrunarfredingarnir veiti adstodina 4 mismunandi stigum. Slik nalgun er mikilvaegur pattur i
ad faekka peim vandaméalum sem fjolskyldunum meta (Sen og Yurtsever, 2007). A0 ofantdldu
ma draga pa alyktun ad pad veri kostur ef hjukrunarfreedingar keemu med virkari hatti ad
medferd og studningi vid blind og sjonskert born og fjolskyldur peirra. Med pvi moti getu peir
studlad ad aukinni samfellu i hjukrunartengdri pjonustu.

Synt hefur verid fram 4 med rannsoknum ad foreldrar fatladra barna kjosa salfredilegan
studning fra heilbrigdisfagfolki (Rahi o.fl., 2005). Petta undirstrikar hve mikilvaegt pad er ad
hjokrunarfredingar stydji vel vido bakid 4 fjolskyldum blindra og sjonskertra barna.
Hjtkrunarfreedingar gegna veigamiklu hlutverki i ad tryggja ad foreldrar fai naudsynlega radgjof
og studning til ad takast & vid pau verkefni og skyldur sem fylgja pvi ad eiga fatlad barn (Sen og
Yurtsever, 2007).

Samkvaemt skram Pjonustu- og pekkingarmidstddvar fyrir blinda, sjonskerta og daufblinda
einstaklinga, fra september 2009, eru alls 1.582 blindir eda sjonskertir 4 Islandi (Pjonustu- og
pekkingarmidstod, 2009). Af peim eru 133 born og eru 102 peirra & grunnskolaaldri eda 4
aldrinum 6-17 ara. Um 5-6 sjonskert born faedast hérlendis 4 ari hverju, par af um eitt til tvo
alblind. Allt ad helmingur peirra er haldinn vidbotarfétlunum (Hansen o.fl, 1992;
Menntamalaraduneytid, 2004; Riise o.fl., 1992). Hjukrunarfraedingar purfa pvi ad kunna g0 skil
a blindu og sjonskerdingu og peim vidbdtarfotlunum og vandamalum sem blindu og
sjonskerdingu fylgja.

Hjtkrunarfredingar og ljosmadur gegna mikilvagu hlutverki i fyrstu reglubundnu skodunum
ungra barna. ber fara fram i ung- og sméabarnavernd sem tekur til allra barna 4 aldrinum 0-6 ara.

Markmid pessara skodana er ad tryggja ad bornin geti proskast 4 sem edlilegastan hatt og vid
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bestu skilyrdi. Hjukrunarfraedingar gegna lykilhlutverki i pessum skodunum sér i lagi pegar litid
er til mikilvaegis snemmtakrar ihlutunar eins og adur segir. Reglulega gangast bornin undir
likamlega skodun og proskamat par sem skimad er eftir proskafravikum. Sjonprof eru demi um
kerfisbundna skimun sem hjukrunarfredingar framkvama i ung- og sméabarnavernd. Mikilvagt
er ad skimanir séu alltaf gerdar & stadladan hatt med pvi ad fylgja notkunarleidbeiningum
nakvaemlega (Lennerstrand o.fl., 1995). Reyndir hjukrunarfreedingar sja um ad pjalfa nylida auk
pess sem augnleknar koma ad pjalfun (Geir Gunnlaugsson og Hallveig Finnbogadéttir, 2002;
Landleknisembettid, 2009). Tvennskonar proskapréf eru notud til skimunar, PEDS og
BRIGANCE.

begar bornin eru ordin fjogurra ara er komid ad fyrsta eiginlega sjonpréfinu. Um 15%
skodadra barna purfa frekari athugunar og/eda medferdar vid (Gudmundur Bjornsson o.fl.,
1983). Naudsynlegt er ad hjukrunarfreedingar geri ndkvemt sjonprof a oSllum fjogurra dra
bornum til ad koma i veg fyrir ad born med fravik a sjonproska greinist of seint. Omedhondlud
fravik geta valdid varanlegri sjonskerdingu. Hjukrunarfreedingar gegna hér lykilhlutverki i pvi ad
finna pau born sem parfnast medferdar svo pau eigi kost &4 pvi a0 proska edlilega sjon
(Gudmundur Bjornsson o.fl., 1983). begar born hefja skolagongu taka skolahjikrunarfreedingar
vid skodunum og eru bdrnin sjonpréfud reglubundid ut grunnskolaaldur.

Med pekkingu 4 vandamalum sjonskertra barna geta hjikrunarfreedingar gegnt veigamiklu
hlutverki innan skolakerfisins og heilsugaslunnar til ad auka lifsgedi blindra og sjonskertra
barna. Hjtkrunarfreedingar purfa pvi ad kunna god skil & fyrstu einkennum um skerta sjon ungra
barna vegna mikilvegis snemmtakrar ihlutunar. Med slikum forvornum geta bornin hlotid

videigandi medferd fyrr en ella og haegt er ad komast hja varanlegum skada sem hlotist getur af
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o6medhondludum vandamélum. (Lee og Cho, 2007; Lennerstrand o.fl., 1995; Gudmundur
Bjornsson o.f1., 1983).

Blind og sjonskert born eiga oft vid ymiskonar heilsutengd vandamal ad etja sem naudsynlegt
er ad hjukrunarfredingar kunni skil 4. Ma 1 pvi sambandi nefna héfudverk sem yfirleitt ma rekja
til vodvaspennu vegna rangrar likamsbeitingar (Lee og Cho, 2007). Ein af astedum slikrar
vodvaspennu er mikil tdlvunotkun og lestur punktaletursboka, sem reynir mikiod & likamann, enda
byggist nam sjonskertra ad miklum hluta 4 t6lvuteekni (Gudmundur Viggdsson munnleg heimild,
14. febraar 2009). Einnig ma nefna ad blindir og sjonskertir spenna oft vodvana i herdum, halsi
og ho6foi 6edlilega mikio vegna pess ad peir eru oft 1 peirri stodu ad geta att von 4 pvi ad hrasa
(Dijk, 2007; Guomundur Viggdsson munnleg heimild, 14. febrtiar 2009). betta a sérstaklega vid
pegar ferdast er um a Okunnum slédum til demis vid upphaf skoélagdngu. Ljost er ad
hjakrunarfredingar purfa ad vera medvitadir um pessi algengu vandamal, sér i lagi peir sem
vinna med blind og sjonskert boérn eins og til ad mynda skolahjukrunarfreedingar. Pegar born
hafa verid greind tekur vid mat og medferd sem er ad miklu leyti i hondum lekna.

Samkvaemt 16gum um malefni fatladra eiga blind og sjonskert born rétt & samberilegum
lifskjorum og adrir pjodfélagspegnar (LOg um malefni fatladra, 1992).

Ef litid er til peirra laga er lata ad grunnskola kemur fram ad 6llum bérnum, ad jafnadi 4
aldrinum 6-16 ara, sé skylt ad sekja grunnskodla. Allir nemendur grunnskdla eiga rétt 4 kennslu
vid sitt haefi 1 hvetjandi namsumhverfi og videigandi hisnedi sem tekur mid af porfum peirra og
almennri vellidan (L6g um grunnskola, 2008). Nemendur med sérparfir eiga rétt & ad komio sé til
mots vid ndmsparfir peirra 1 almennum grunnskola an adgreiningar og 4n tillits til likamlegs eda
andlegs atgervis (Log um grunnskoéla, 2008). Nemendur med heilsutengdar sérparfir eiga rétt &

sérstokum studningi i nami i samrami vid metnar sérparfir (Log um malefni fatladra, 1992).
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[ skola 4n adgreiningar er leitast vid ad gera fotludum nemendum sem eiga vid sértzka
namsorougleika ad etja, kleift ad stunda ndm vid skélann eftir pvi sem tok eru & (Adalnamskra
grunnskola, 20006).

Samkvamt Salamanca-yfirlysingunni kemur fram ad menntun sé réttur hvers barns og skylt
s¢ ad gefa pvi kost 4 a0 nd og vidhalda vidunandi stigi menntunar. Einstaklingar med sérparfir er
luta ad menntun skulu hafa adgang ad almennum skoélum par sem porfum peirra er meett med
kennsluadferdum sem henta hverju og einu barni.

[ barnasattmédla Sameinudu pjédanna er kvedid & um ad tryggt sé ad fotlud bérn njoti
menntunar, pjalfunar og starfsundirblinings til ad studla ad sem allra mestri félagslegri adlogun
og proska (Barnasattmalinn, 1992).

[ samningi Sameinudu pjédanna sem lytur ad menntun fatladra barna, er dhersla 16gd 4 jofn
tekiferi ad menntakerfinu & 6llum skolastigum &n adgreiningar og mismununar (Félags- og
tryggingamalaraduneytid, 2007). Adildarriki Sameinudu pjodanna skulu gera videigandi
radstafanir vardandi radningu og pjalfun kennara, par med talid fatladra kennara, sem eru
sérhaefoir 1 tdknmali og/eda punktaletri (Félags- og tryggingamalaraduneytid, 2007).

Af ofanskrddu ma vera ljost ad réttur blindra og sjonskertra barna til nams er mikill og
vidtekur. Pegar litid er til menntunarmdguleika barnanna er nokkud 1jost ad til pess ad blind og
sjonskert born hafi jafnan adgang ad ndmi 4 vid adra samfélagspegna, parf ad leggja dherslu 4 ad
auka fjolda sérfredimenntadra einstaklinga er veita slika pjonustu (Menntamalaraduneytid,
2007). I dag eru fjérir sérmenntadir blindrakennarar og sj6 sérmenntadir ADL- og
umferliskennarar sem sjd um ad sinna 102 blindum eda sjonskertum bérnum & grunnskolaaldri
(Menntamalaraduneytio, 2007). Pad gefur auga leid ad svo fadmennur hdpur getur engan vegin

sinnt svo morgum bdrnum 4 fullnegjandi hatt og par af leidandi er hinum 16gvarda rétti barnanna
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til nams ekki fullnegt hér & landi. Vonir standa til ad med hinni nyju Pjénustu- og
pekkingarmidstod sem formlega tok til starfa 1. jantar 2009 muni lifskjor blindra og sjonskertra

fara batnandi 1 komandi framtio.
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10. Lokaord

Blinda og sjonskerding er alvarleg fotlun sem hefur vidtek ahrif & alla fjolskylduna.
Hjtkrunarfreedingar purfa ad kunna goo skil & blindu og sjonskerdingu medal annars vegna
mikilveegis snemmtakrar ihlutunar. Ytarleg upplysingagjof er vardar moguleika blindra og
sjonskertra barna til nams, félagslegrar pjonustu og salfredilegs studnings vegur pyngst pegar
barn greinist sjonskert. Hlutverk hjikrunarfraedinga er veigamikid i pvi ad veita greinargédar
upplysingar, studla ad bettum lifsgedum i barnesku og sidast en ekki sist ad veita andlegan
studning, enda hafa rannsoknir synt ad foreldrar fatladra barna vilja fa salfredilegan studning fra
heilbrigdisfagfolki. Oll born & aldrinum 6-16 ara eru skolaskyld samkvemt 16gum. 1 dag eru
fjorir sérmenntadir blindrakennarar og sj6 sérmenntadir ADL- og umferliskennarar sem sja um
ad sinna 102 blindum eda sjonskertum bornum & grunnskolaaldri. Vel kaemi til greina ad
skolahjukrunarfredingar  sinntu  tengilidahlutverki milli  skéla og  Pjonustu- og
pekkingarmidstddvar, par sem bpeir gaetu midlad heilsutendum poérfum blindra og sjonskertra
barna yfir til fagadila innan Midstodvarinnar. { Bretlandi hafa hjukrunarfredingar verid fengnir
til a0 sinna eins konar tengilidahlutverki (key-workers) milli foreldra og allra peirra
pjonustuadila sem koma ad malefnum blindra og sjonskertra barna. Petta fyrirkomulag hefur
reynst vel og foreldrar lyst yfir mikilli 4negju med pad. Ekki er oliklegt ad slikt fyrirkomulag
henti einnig vel 4 Islandi.

Helsta takmorkun pessa verkefnis tengist pvi ad litid hefur verid skrifad og rannsakad um
malefni blindra og sjonskertra barna, badi 4 islandi, sem og erlendis. Pad veri pvi dhugavert ef
islenskir hjukrunarfreedingar myndu taka ad sér rannsoknir er varda pennan hép barna, i 1j6si
pess um hve storan hop barna er ad reda. Pess ma geta ad pessi born parfnast gjarnan medferdar

sem oft 4 tidum er hjukrunarfraedilegs edlis. Eins ma geta pess ad i pessu verkefni er ekki fjallad
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um adkomu hjukrunarfreedinga ad blindum og sjonskertum bérnum innan leikskolans. Pad er pvi
einleg 6sk min ad ritgerd pessi muni i komandi framtid leida til frekari eftirgrennslunar &

malefnum er varda pennan barnah6p medal islenskra hjikrunarfreedinga.
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