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     Þessi ritgerð er tileinkuð öllum blindum og sjónskertum einstaklingum á Íslandi og 

fjölskyldum þeirra. 
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Útdráttur 

     Ritgerð þessi fjallar um blind og sjónskert börn innan grunnskólans á Íslandi árið 2009. Getið 

er fjölda þeirra og orsakir og eðli sjónskerðingar raktar. Gerð er grein fyrir aðkomu 

hjúkrunarfræðinga að málefnum sjónskertra barna og sýnt fram á mikilvægi þeirra í greiningu og 

forvörnum. Lagt er til að hjúkrunarfræðingar komi í auknum mæli að þjónustu við sjónskert börn 

og fjölskyldur þeirra. Lýst er þeim vandamálum sem sjónskertir þurfa að takast á við, bæði í 

daglegu lífi og námi. Fjallað er um áhrif þess á fjölskyldu að eignast fatlað barn. Brugðið er ljósi 

á þau úrræði sem í boði eru og gagnsemi þeirra lýst. Með þekkingu á vandamálum sjónskertra 

barna geta hjúkrunarfræðingar gegnt veigamiklu hlutverki innan skólakerfisins og 

heilsugæslunnar til að auka lífsgæði þessa barnahóps. Að lokum verður farið yfir þau lög sem 

snúa að fötluðum, bæði íslensk og fjölþjóðleg. 
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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.  
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1. Inngangur 

     Það að fæðast blindur eða sjónskertur er eitt af því sem enginn getur fyllilega gert sér í 

hugarlund, sé hann ekki sjálfur blindur eða sjónskertur. Að eignast barn með slíka fötlun er 

lífstíðarverkefni, sem sá sjónskerti og fjölskylda hans þurfa að takast á við og læra að lifa með. 

Litið verður til þeirra áhrifa sem blinda og sjónskerðing hefur á fjölskylduna og hverjar 

hjúkrunarþarfir hennar eru. Rannsóknir sýna að góð upplýsingagjöf er það sem einna mestu máli 

skiptir þegar barn greinist sjónskert, má þar nefna upplýsingar um möguleika blindra og 

sjónskertra barna til náms, félagslega þjónustu og sálfræðilegan stuðning (Ager, 1998; Rahi, 

Manaras, Tuomainen og Hundt, 2004; Youngson-Reilly, Michael og Fielder, 1994). 

     Samkvæmt alþjóðlegri skilgreiningu eru þeir einir sjónskertir sem hafa sjónskerpu minni en 

6/18 (33%) á betra auga með besta gleri eða sjónsvið þrengra en 20°. Samkvæmt sömu 

skilmerkjum eru þeir blindir sem sjá minna en 3/60 (5%) á betra auga með besta gleri eða hafa 

sjónvídd minni en 10° (Ager, 1998; World Health Organization, 2008). 

     Hjúkrunarfræðingar þurfa að kunna góð skil á fyrstu einkennum um skerta sjón. Með því móti 

geta þeir greint skerðinguna fyrr og barnið því hlotið viðeigandi meðferð fyrr en ella (snemmtæk 

íhlutun). Á þann hátt gegna hjúkrunarfræðingar brýnu forvarnarhlutverki (Guðmundur 

Björnsson, Guðmundur Viggósson, María Heiðdal og Halldór Hansen, 1983; Lennerstrand, 

Jakobsson og Kvarnström, 1995; Lee og Cho, 2007). 

     Af 1.582 blindum og sjónskertum einstaklingum í skrám nýrrar Þjónustu- og 

þekkingarmiðstöðvar fyrir blinda, sjónskerta og daufblinda einstaklinga frá september 2009 eru 

102 börn á grunnskólaaldri. Lögð er áhersla á að blind og sjónskert börn njóti sömu tækifæra til 

náms og önnur börn sem ganga menntaveginn. Líta ber á það sem mannréttindi. Markmið 

þessara skrifa er að skoða hlutverk hjúkrunarfræðinga hjá þessum hópi barna og aðkomu þeirra 
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gerð skil í greiningu, mati og meðferð. Skólahjúkrunarfræðingar gegna veigamiklu hlutverki 

innan grunnskólans og má í því tilliti nefna mikilvægi góðrar þekkingar þeirra á heilsutengdum 

viðfangsefnum sem upp geta komið á skólatíma sem og vandamálum er tengjast almennu 

heilsufari blindra og sjónskertra barna. Að lokum verður litið til möguleika og réttinda blindra og 

sjónskertra barna til náms og þeirra úrræða sem standa þeim til boða. 

     Hér á eftir verður leitast við að svara þeim rannsóknarspurningum sem lagðar eru til 

grundvallar þessu lokaverkefni. Hvaða áhrif hefur það á fjölskylduna að eignast blint eða 

sjónskert barn og hverjar eru hjúkrunarþarfir hennar? Hvert er hlutverk hjúkrunarfræðinga í 

greiningu, mati og meðferð blindra og sjónskertra barna á Íslandi? Hver er lagalegur réttur 

blindra og sjónskertra barna til náms á Íslandi og hvernig er honum framfylgt?  
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1.1 Rök fyrir vali á verkefni 

     Þar sem lítið hefur verið rannsakað og skrifað um málefni blindra og sjónskertra barna á 

Íslandi sem og erlendis, fannst mér rétt að kynna málstað þessara barna fyrir 

hjúkrunarfræðingum og öllum þeim sem að þeirra málum koma. Erlendar rannsóknir sýna að 

mikil ánægja er með samstarf hjúkrunarfræðinga við fjölskyldur blindra og sjónskertra barna. 

Það væri því vert að huga að þeim möguleika að ámóta fyrirkomulag myndi einnig henta vel á 

Íslandi.  

     Hjúkrunarfræðingar þurfa að kunna góð skil á fyrstu einkennum um skerta sjón ungra barna 

vegna mikilvægis snemmtækrar íhlutunar (early invention). Með slíkum forvörnum geta börnin 

hlotið viðeigandi meðferð fyrr en ella og hægt er að komast hjá varanlegum skaða sem hlotist 

getur af ómeðhöndluðum vandamálum. 

 

1.2 Gagnasöfnun og heimildaleit 

     Notast var við skipulega tölvu- og gagnasafnsleit og voru gögn meðal annars sótt úr 

gagnagrunnum MEDLINE og OVID. Við leitina voru meðal annars notuð efnisorðin: visual 

impairment, children, education, family, disability, handicapped, visually handicapped og nurse. 

Þá voru upplýsingar fengnar úr gagnagrunni Þjónustu- og þekkingarmiðstöðvar fyrir blinda, 

sjónskerta og daufblinda einstaklinga. Réttindi blindra og sjónskertra barna til náms voru könnuð 

með hliðsjón af lögum og reglugerðum, bæði íslenskum og fjölþjóðlegum. Auk þess voru 

upplýsingar fengnar með viðtölum við yfirlækni Þjónustu- og þekkingarmiðstöðvar. 
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2. Að eignast fatlað barn 

     Þegar hugað er að hugtakinu fötlun og þeirri merkingu sem liggur þar að baki, hefur hér á 

landi helst verið stuðst við læknisfræðilega skilgreiningu hugtaksins. Fatlaður einstaklingur er 

samkvæmt íslenskum lögum um málefni fatlaðra, einstaklingur sem er háður sértækri þjónustu 

eða stuðningi. Til fatlaðs fólks teljast þeir sem eru líkamlega, andlega eða vitsmunalega skertir 

eða sem hafa skerta skynjun til frambúðar. Þroskahamlaðir, geðfatlaðir, hreyfihamlaðir, sjón- eða 

heyrnaskertir teljast því til fatlaðra. Einnig má nefna að slys og langvarandi veikindi geta leitt af 

sér ýmiskonar fatlanir (Mannréttindaskrifstofa Íslands, 1994). 

     Þegar nýr einstaklingur lítur dagsins ljós hefur það óneitanlega umtalsverð áhrif á 

fjölskylduna. Ýmiskonar breytingar verða á lífi allra fjölskyldumeðlima við það að aðlagast hinu 

breytta lífi og öllu því álagi sem fylgir því að eignast barn. Það er því ekki ofsögum sagt að það 

að eignast fatlað barn hefur djúpstæð áhrif á alla fjölskylduna. Framangreind áhrif geta síðan haft 

áhrif á heilsu og líðan fatlaða barnsins (Reichman, Corman og Noonan, 2007). 

     Sorgarferlið sem fer í gang við fréttir að því að hafa eignast fatlað barn og standa skyndilega 

frammi fyrir öllum þeim lífsbreytingum sem því fylgja, getur reynst foreldrum svo þungbær raun 

að þeim finnst þeir engan vegin vera færir um að takast á við þann sársauka. Framtíðaráformin 

og allar þær væntingar sem foreldrarnir höfðu gert eru í einu vetfangi kollvarpað (Sen og 

Yurtsever, 2007; Quine og Pahl, 1987). Sorgarferlinu er oft líkt við nokkurskonar kreppuástand 

og oft talað um svokallaða kreppukenningu í því sambandi. Kreppunni er skipt í eftirfarandi 4 

stig eins og hér segir: loststig, viðbragðs- eða varnarstig, úrvinnslustig og endurskipunarstig.  

     Á loststiginu brjótast fram fyrstu tilfinningar sem koma í kjölfar greiningar barns. Hér er átt 

við viðbrögð foreldranna við fyrstu fréttunum. Samkvæmt fræðibókum er talað um að loststigið 

vari aðeins í skamman tíma, frá nokkrum augnablikum til nokkurra sólarhringa. Misjafnt er 
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hvernig foreldrar bregðast við, sumir gráta sáran, aðrir öskra og enn aðrir lamast gjörsamlega. 

Minnisleysi og óraunveruleikakennd líkt og um draum eða martröð sé að ræða er algeng á þessu 

stigi (Sen og Yurtsever, 2007).  

     Viðbragðs- eða varnarstig varir frá nokkrum vikum upp í nokkra mánuði. Á þessu stigi gera 

foreldrar sér betur grein fyrir því sem gerst hefur. Blákaldur veruleikinn tekur við og í ljós kemur 

að ekki er um martröð að ræða. Sársaukinn er enn það mikill og óyfirstíganlegur að foreldrar 

bregðast gjarnan við með ýmsum ómeðvituðum sálfræðilegum varnarháttum. Má í því sambandi 

nefna afneitun en með henni getur fólk dregið úr þeirri sársaukafullu líðan sem fylgir kreppunni. 

Tilfinningar á borð við reiði, sektarkennd, vonbrigði, einmanakennd og biturleika brjótast fram í 

sorgarferlinu (Hussain og Juyal, 2007; Sen og Yurtsever, 2007).  

     Úrvinnslustig tekur nú við og varir í nokkra mánuði upp í tvö ár. Þörfin fyrir varnarhætti 

fjarar smám saman út og foreldrar gera sér betur grein fyrir veruleikanum en eiga langt í land 

með úrvinnslu kreppunnar. Foreldrarnir eru enn mjög viðkvæmir og auðsæranlegir en á þessu 

stigi geta þeir hlustað á aðra af athygli (Andrés Ragnarsson, 1997). 

     Endurskipunarstig er lokastig kreppukenningarinnar. Á því stigi geta foreldrar hugsað til baka 

til fyrri stiga og fundið fyrir öllum þeim tilfinningum sem fylgdu þeim án þess að minningarnar 

séu yfirþyrmandi. Kreppan er nú orðin hluti af lífinu og foreldrarnir hafa lært að lifa með henni 

(Andrés Ragnarsson, 1997; Hussain og Juyal, 2007). 

     Fötluð börn þurfa mikla umönnun og því hafa foreldrar fatlaðra barna minni möguleika á að 

vera í fullri vinnu. Fjárhagur fjölskyldna fatlaðra barna er því oft verri en hjá öðrum fjölskyldum. 

Áhyggjur vegna fjárhagslegrar stöðu bætast því við þann vanda sem fyrir er. (Sloper og 

Beresford, 2006). 
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     Hegðun fatlaðra barna getur verið frábrugðin hegðun annarra barna. Stundum getur hegðun 

fatlaðra barna verið öfgafull og í sumum tilvikum haft áhrif á tengsl innan fjölskyldunnar. Fötluð 

börn þarfnast oft á tíðum mikillar umönnunar, þar sem þau eru oft háð ýmiskonar hjálpartækjum 

sem fjölskyldan þarf að aðlagast. Félagsleg viðhorf, hegðun og samskipti innan fjölskyldna 

fatlaðra barna geta verið öðruvísi en hjá fjölskyldum sem ekki eiga fatlað barn. Inni á heimilum 

fatlaðra barna þarf því oft á tíðum að gera talsverðar breytingar (Hussain og Juyal, 2007). Á 

heimilum blindra og sjónskertra barna þarf að hafa gott aðgengi. Allar breytingar valda óöryggi 

og óþægindum. Mikilvægt er að viðhaft sé gott skipulag á hlutum svo hægt sé að ganga að öllu á 

vísum stað. Það getur valdið auknu álagi á aðra fjölskyldumeðlimi eins og systkini því þau mega 

ekki skilja hluti eftir á miðjum gangvegi þar sem það getur valdið hinu blinda og sjónskerta barni 

óþægindum (Guðmundur Viggósson munnleg heimild, 23. nóvember 2009). 

     Hjúkrunarfræðingar koma oft að umönnun fatlaðra barna auk annarra fagaðila. Eins og fram 

kemur í bókinni Setjið súrefnisgrímuna fyrst á yður eftir Andrés Ragnarsson, leggur hann áherslu 

á að huga vel að fjölskyldum sem eru oft á tíðum kallaðar „erfiðar“ fjölskyldur (Andrés 

Ragnarsson, 1997). Æskilegt er að fagaðilar tali ekki um erfiðar fjölskyldur, því hér er aðeins um 

að ræða venjulegar fjölskyldur sem þurfa öllu meiri stuðning en aðrar fjölskyldur. Það þarf að 

gefa þeim tíma og hlusta með athygli á þær og svara þeim spurningum sem brenna á vörum 

þeirra. Endurteknar sjúkrahúsinnlagnir, andvökunætur, samskipti við sérfræðinga og stofnanir og 

öll sú binding sem fylgir því að eiga fatlað barn krefst víðtækrar aðstoðar og stöðugrar eftirfylgni 

og því er oft talað um 24 tíma börn og er þá átt við umönnun sem varir allan sólarhringinn 

(Andrés Ragnarsson, 1997).  

     Það má því gera sér það í hugarlund hversu mikilli og erfiðri vinnu foreldrar fatlaðra barna 

standa frammi fyrir og það undirstrikar nauðsyn þess að hjúkrunarfræðingar leggi sig fram við að 



 7 

styðja við bakið á þessum fjölskyldum. Mikilvægi þess að veita góða og einstaklingsmiðaða 

fjölskylduhjúkrun verður aldrei of oft kveðið. Calgary-fjölskyldulíkanið leggur áherslu á að fólk 

sem vinnur innan heilbrigðiskerfisins geri sér grein fyrir hvaða áhrif veikindi hafa á fjölskyldur 

og hversu brýnt er að tekið sé tillit til þeirra innan heilbrigðiskerfisins. Margar rannsóknir sýna 

hve mikilvægt er að gott samstarf sé milli foreldra langveikra barna og heilbrigðisstarfsmanna, 

þar sem foreldrarnir eru oft sérfræðingar í þörfum og hjúkrun barna sinna (Andrés Ragnarsson, 

1997; Arna Skúladóttir, Auður Ragnarsdóttir og Elísabet Konráðsdóttir, 2005; Rahi o.fl., 2004). 

     Foreldrar búa oft yfir dýrmætri þekkingu sem hjúkrunarfræðingar geta nýtt sér í starfi til þess 

að hjúkrunin verði eins góð og frekast getur orðið. Rannsóknir sýna að þegar einstaklingur 

veikist eða þarf að glíma við einhverskonar heilbrigðisvandamál þá hefur það áhrif á alla 

fjölskylduna ekki aðeins þann veika (Hussain og Juyal, 2007; Rahi o.fl., 2005). 

Fjölskylduhjúkrun byggir á samstarfi við sjúklinga og aðstandendur þeirra sem krefst þess að 

tillit sé tekið til mismunandi viðhorfa innan fjölskyldunnar. Það er sameiginlegt markmið 

hjúkrunarfræðinga að bæta líðan sjúklinga og styðja fjölskyldur í vanda. Mikilvægt er að 

hjúkrunarfræðingar sýni umburðarlyndi og beri virðingu fyrir viðhorfum og skoðunum 

skjólstæðinga sinna með því að leggja áherslu á þann viðhorfsmun sem getur verið milli 

einstaklinga (Arna Skúladóttir, o. fl., 2005). 

     Rannsóknir sem gerðar hafa verið á þörfum foreldra fatlaðra barna hafa sýnt að foreldrar 

leggja mikla áherslu á að geta treyst heilbrigðisstarfsfólki auk þess að geta fengið upplýsingar til 

að auka þekkingu sína á ástandi og meðferð hins fatlaða barns (Milner o.fl., 1996; Sen og 

Yurtsever, 2007). Sambærilegar niðurstöður er að finna í íslenskum rannsóknum, sem gerðar 

hafa verið á þörfum foreldra barna á sjúkrahúsum (Guðrún Kristjánsdóttir og Helga Bragadóttir, 

2001). 
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Foreldrar veikra barna eru oft uppfullir af samviskubiti yfir því að hafa gert eitthvað rangt sem 

hafi orsakað veikindi barnsins eða þeir hafi ekki gert neitt þegar þeir hefðu kannski átt að gera 

eitthvað. Dæmi um spurningar sem algengt er að renni í gegn um huga foreldra fatlaðra barna eru 

til að mynda: Gerði ég eitthvað rangt eða hefði ég getað gert eitthvað til að koma í veg fyrir 

veikindi barnsins? (Hussain og Juyal, 2007; Sen og Yurtsever, 2007). Hér skiptir máli að 

hjúkrunarfræðingar upplýsi foreldra um að þeir séu ekki þeir einu sem glími við þessa líðan 

heldur sé hún mjög algeng og mikilvægt að foreldrar geri sér grein fyrir því (Andrés Ragnarsson, 

1997; Arna Skúladóttir o.fl., 2005). Það gefur fólki aukinn styrk að vita að það séu fleiri sem 

glíma við sambærilega erfiðleika. Hjúkrunarfræðingar þurfa að vera tilbúnir til að taka við nýjum 

upplýsingum á gagnrýnin hátt og nota þær upplýsingar sem þeir telja að geti nýst við hjúkrun. 

Þeir þurfa stöðugt að endurmeta gömul viðhorf og verklag með það að leiðarljósi að bæta líðan 

skjólstæðinga sinna (Arna Skúladóttir o. fl., 2005). 

     Rannsóknir sýna að þegar fatlað barn fæðist leitast fjölskyldur við að viðurkenna vandamálið 

sem við blasir. Síðan reyna þær að finna ástæður þess að barnið fæddist fatlað og að lokum leita 

þær lækninga við fötluninni. Þó margar fjölskyldur gangi í gegnum kreppuástand er ekki þar með 

sagt að allar fjölskyldur geri það á sama hátt. Viðhorf samfélagsins getur verið bæði særandi og 

móðgandi og gert fjölskyldunni enn erfiðara fyrir með að komast í gegnum hið djúpstæða 

reiðarslag sem fylgir því að eignast fatlað barn.  

     Fyrstu viðbrögð foreldra eru oftast afneitun en að lokum aðlagaðist fjölskyldan fötlun 

barnsins (Hussain og Juyal, 2007). Önnur algeng viðbrögð foreldra við fæðingu fatlaðs barns eru 

frávarp, sektarkennd, sorg, höfnun, draga sig í hlé og að lokum samþykkja. Frávarp er ein tegund 

sálfræðilegra varnarhátta þar sem fólk varpar sökinni/ábyrgðinni yfir að aðra, reynir að finna 

einhvern blóraböggul. Voru þetta læknismistök? Voru einhver mistök gerð við fæðingu?  
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Hefði móðir frekar átt að fara í keisaraskurð? Eða var um galla að ræða sem greindist ekki á 

fósturstigi? Rannsóknir sýna að þegar varnarviðbrögð fjölskyldumeðlima eru skoðuð til að kanna 

hvaða áhrif fæðing fatlaðra barna hefur, kemur í ljós að hún truflar eðlilegt lífsmunstur 

fjölskyldunnar sem eykur á kreppuna (Hussain og Juyal, 2007).  

     Það hefur verið sýnt fram á að streita hefur áhrif á fjölskyldulífið á marga vegu svo sem á 

daglegar umönnunarkröfur, andlega líðan, félagsleg samskipti og fjárhaginn. Aukin streita hjá 

foreldrum fatlaðra barna má ef til vill rekja til þess að þeir glíma oft við þá hræðilegu tilfinningu 

að þeir séu sjálfir ábyrgir fyrir ástandi barna sinna (Hussain og Juyal, 2007). Sektarkennd er ein 

af algengustu tilfinningum sem foreldrar fatlaðra barna greina frá (Andrés Ragnarsson, 1997; 

Arna Skúladóttir o.fl., 2005). 

     Þegar könnuð voru viðbrögð 200 fjölskyldna alvarlegra fatlaðra barna við fyrstu 

sjúkdómsgreiningu, kom í ljós að þegar barn greinist með alvarlega fötlun, hvort heldur sem hún 

er andleg eða líkamleg, getur það valdið sorg sem leitt getur til kreppu. Ferli þessarar sorgar er 

hliðstætt sorgarferlinu sem fylgir því að missa ástvini. Þegar foreldrar barnanna voru spurðir út í 

þau tilfinningarlegu viðbrögð sem komu fram þegar þeim var fyrst sagt frá sjúkdómsgreiningu 

barns síns sögðu flestir foreldrar sín fyrstu viðbrögð hafa verið lostástand. Tæplega tveir þriðju 

eða 64% foreldra urðu undrandi, fóru úr jafnvægi eða dofnuðu upp. Mjög fáir eða 4% upplifðu 

höfnunartilfinningu en hún varði aðeins í stutta stund. Tæplega fimmtungur eða 19% foreldra 

tóku fréttunum með yfirvegun, þar sem þeir höfðu þegar gert sér grein fyrir því að það var 

eitthvað að, þó ekki hafi verið komin staðfest sjúkdómsgreining. Fjögur prósent foreldra lýstu 

létti við að fá loksins sjúkdómsgreiningu þar sem þeir höfðu gengið í gegnum langt og erfitt 

rannsóknarferli og 8% fundu fyrir reiði þar sem þeim fannst sem það hefðu orðið einhver mistök 

við fæðinguna, röng meðferð við veikindum eða þeir áttu í erfiðleikum með að sannfæra 
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heilbrigðisstarfsfólk um að eitthvað væri að í þroska barnsins, þeim var ekki trúað (Quine og 

Pahl, 1987). 

     Sýnt hefur verið fram á að það geti skipt máli hvernig heilbrigðisstarfsfólk greinir foreldrum 

frá fötlun barns. Það geti meðal annars haft áhrif á hvernig þeir aðlagast aðstæðum og hvernig 

þeir meðhöndla barnið fyrst eftir greiningu. Samkvæmt rannsóknum Quine og Pahl kom fram að 

þegar foreldrar voru beðnir um að segja nákvæmlega frá því hvernig þeim var sagt frá fötlun 

barna sinna nefndu margir að það hlyti að vera erfitt fyrir heilbrigðisstarfsmanninn að færa 

fréttirnar. Tæplega tveir þriðju eða 64% aðspurða sögðust hafa fengið stutta útskýringu á fötlun 

barnsins. Rúmlega fimmtungur eða 21% fengu aðeins sjúkdómsgreininguna uppgefna og 27% 

foreldra fengu upplýsingar um framtíðarhorfur og leiðbeiningar um hvernig þeir gætu hjálpað 

börnum sínum (Quine og Pahl, 1987). 

     Flestar rannsóknir benda til að foreldrar séu óánægðir með hvernig þeim er fyrst greint frá 

alvarlegri andlegri fötlun barna sinna og þeim upplýsingum sem þeir fá. Í einni rannsókn kom 

fram að næstum 60% foreldra voru óánægðir með hvernig þeim var fyrst sagt frá fötlun barns 

síns, 35% voru ánægð og 5% gátu ekki svarað eða sögðu eitthvað annað. Því fyrr sem börnin 

voru greind þeim mun sáttari voru foreldrarnir með greininguna (Quine og Pahl, 1987). Mörgum 

foreldrum fatlaðra barna finnst að þeim hafi ekki verið gert nógu vel grein fyrir upplýsingum 

varðandi meðferð og að upplýsingarnar hafi komið of seint. (Milner o.fl., 1996). Svipaðar 

niðurstöður er að finna í rannsóknum sem gerðar hafa verið á þörfum foreldra sjónskertra barna 

(Youngson-Reilly o.fl., 1994). 

     Flestir foreldrar vilja fá að vita eins fljótt og kostur er hvort eitthvað sé að barni þeirra, þrátt 

fyrir að orsökin sé enn ekki kunn. Flestar rannsóknir benda til þess að tafir og óvissa á greiningu 
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séu kvíðavaldandi fyrir foreldra og hafi langvinn áhrif á meðferðarsamband foreldra og 

hjúkrunarfræðings.  

     Það hefur komið fram í mörgum rannsóknum að foreldrar vilja fá að heyra sannleikann. Þeir 

verða bitrir ef þeim finnst upplýsingum haldið leyndum fyrir sér eða þeim sé ranglega greint frá 

(Quine og Pahl, 1987). Í rannsóknum Quine og Pahl kom fram að 74% foreldra fannst erfitt að 

nálgast upplýsingar um ástand barna sinna og sumir hverjir neyddust til að lesa sjúkraskrá 

barnsins í leyfisleysi til þess að fá upplýsingar. Í þessari sömu rannsókn er stungið upp á því að 

viðhöfð sé góð eftirfylgni með upplýsingagjöf, þar sem komið hefur í ljós að aðal þarfir foreldra 

eru nákvæmar upplýsingar og stuðningur viku eftir fyrstu greiningu, þar sem það kemur oft fyrir 

að foreldrar hvorki skilji né muni fyrstu upplýsingarnar sem þeir fengu. Sambærilegar 

niðurstöður fengust úr rannsókn sem gerð var á þörfum foreldra sjónskertra barna. Ýtarlegar 

upplýsingar um sjónskerðinguna var það sem foreldrar höfðu mesta þörf fyrir (Youngson-Reilly 

o.fl., 1994). Foreldrar kunna að meta það þegar þeim er sýnd samhyggð og umhyggja og að 

spurningum þeirra sé svarað nákvæmlega á einföldu og skiljanlegu máli. (Quine og Pahl, 1987). 

     Þær fáu rannsóknir sem gerðar hafa verið á þörfum fjölskyldna sjónskertra barna benda til að 

góð upplýsingagjöf (Youngson-Reilly o.fl., 1994) sé það sem mestu máli skiptir þegar barn 

greinist með sjónskerðingu. Upplýsingar um menntunarmöguleika (Ager, 1998), félagslega 

þjónustu og sálfræðilegan stuðning er einnig það sem foreldrar vilja fá upplýsingar um. 

Stuðningshópar hafa líka verið taldir mikilvægir (Rahi o.fl., 2004). Þetta er í samræmi við 

niðurstöður rannsókna á þörfum foreldra barna með annarskonar fatlanir. 

     Komið hafa fram hugmyndir um að foreldrar sjónskertra barna fái úthlutað fagmenneskju 

(key-workers) sem myndi sinna einskonar tengiliðahlutverki við þá þjónustuaðila sem koma að 

málefnum fjölskyldunnar. Slíkur tengiliður gæti í samvinnu við þverfagleg teymi sem sinna 
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sjónskertum stuðlað að samhæfingu heilbrigðisþjónustu, þjónustu menntakerfis og félagslegrar 

þjónustu við fjölskylduna (Rahi o.fl., 2004). 

Fyrirkomulag sem þetta var reynt í Bretlandi, þar sem sérhæfð augndeild réði til sín tvo 

hjúkrunarfræðinga sem tóku að sér fjölskyldur blindra barna eins og lýst er hér að ofan. Þetta 

fyrirkomulag gaf góða raun og voru foreldrar mjög ánægðir með þessa þjónustu. Það var mat 

greinarhöfunda að stefna ætti að því að slík þjónusta yrði veitt víðar og að hún gæti einnig hentað 

fjölskyldum barna með aðrar fatlanir (Rahi o.fl., 2004). 

     Árið 2005 gerðu Rahi o.fl. rannsókn í Bretlandi þar sem reynsla foreldra sjónskertra barna af 

heilbrigðisþjónustu var könnuð. Foreldrarnir áttu það allir sameiginlegt að eiga börn sem nýlega 

höfðu greinst með sjónskerðingu. Almennt var ánægja með heilbrigðisþjónustu meiri meðal 

foreldra barna með litla sjónskerðingu eða einfaldan augnsjúkdóm en hjá þeim foreldrum sem 

áttu börn sem glímdu við alvarlegt sjóntap eða flókna fötlun. Engu að síður þarf að betrumbæta 

fjölda sviða er lúta að ferli þjónustunnar, þar sem margt er enn ábótavant. Helstu þarfir sem 

foreldrar greindu frá voru almennar upplýsingar um augnsjúkdóm barnsins, menntun (Ager, 

1998), félagslega þjónustu og stuðning (Rahi o.fl., 2004). Einnig kom fram að mæður höfðu 

meiri þörf fyrir upplýsingar en feður (Rahi, Manaras, Tuomainen og Hundt, 2005). Sjónmissir í 

barnæsku hefur afleiðingar sem vara ævilangt auk víðtækra áhrifa bæði fyrir barnið sjálft, 

foreldra þess og þjóðfélagið í heild. Tímabilið í kring um greiningu getur reynst foreldrum erfitt 

og því er mikilvægt að þeir þekki sértækar greiningarþarfir barna sinna til þess að geta gegnt því 

hlutverki að vera þeirra helsti stuðningsaðili. Almennt séð er heilbrigðisþjónustan mikilvægari í 

upphafi greiningar en síðar er það menntakerfið, félagsleg þjónusta og fagaðilar sem taka við. 

Miða þarf þjónustuna við þarfir fjölskyldunnar en þær geta verið all mismunandi eftir því hversu 

alvarleg sjónskerðingin er (Rahi o.fl., 2005). 
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     Þegar litið var á kvartanir foreldra kom í ljós að þeim fannst helst skorta á skriflegar 

upplýsingar um augnvandamál, meðferð, horfur og þá þjónustu sem í boði er. 

Foreldrar barna með flókna fötlun þörfnuðust viðamikillar upplýsingagjafar og stuðnings frá 

fagráðgjafa og heilbrigðisstarfsfólki ásamt þörf á að hitta aðra foreldra sem gengið höfðu í 

gegnum svipaða reynslu. Einnig kom fram mikilvægi góðrar samhæfingar milli stofnana og 

deilda, þar sem foreldrar þurfa oft að fara á marga mismunandi staði og tala við ýmsa fagaðila. 

Skipulagning er því mikilvæg til þess að draga úr því álagi sem þessu getur fylgt. Þessar 

niðurstöður renna stoðum undir fyrri rannsóknir þar sem ánægja foreldra tengist mest skipulagi 

þjónustunnar og framgöngu meðferðarlæknis (Rahi o.fl., 2005). 

     Mikilvægt er að meta hvers konar faglegan stuðning fjölskyldan þarfnast með því að horfa á 

fjölskyldu þess fatlaða sem heild og samhæfa svo stuðning og aðstoð út frá slíku mati. 

Hjúkrunarfræðingar gegna veigamiklu hlutverki í að tryggja að foreldrar fái nauðsynlega ráðgjöf 

og stuðning þannig að þeir geti tekist á við þau verkefni og skyldur sem fylgir því að eiga fatlað 

barn. Þar sem hjúkrunarfræðingar þekkja vel heilbrigðiskerfið þá eru þeir í einstaklega góðri 

stöðu til að greina heilbrigðistengdar þarfir þess fatlaða og fjölskyldunnar í heild og veita ráðgjöf 

um hvert skal leita innan heilbrigðiskerfisins með hin ýmsu vandamál (Sen og Yurtsever, 2007). 

Hjúkrunin þarf bæði að vera fjölskyldumiðuð og samfelld, það er að segja að sömu 

hjúkrunarfræðingar veiti aðstoðina á mismunandi stigum. Slík nálgun er snar þáttur í því að 

fækka þeim vandamálum sem fjölskyldurnar upplifa (Sen og Yurtsever, 2007). Það er aldrei 

hægt að gera þá kröfu að foreldrar sættist á fötlun barns síns, þeir læra aðeins að lifa með henni 

og þeim breyttu aðstæðum sem hún hefur för með sér (Andrés Ragnarsson, 1997). 
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2.1 Samantekt úr 2. kafla 

     Hjúkrunarfræðingar koma oft að umönnun fatlaðra barna auk annarra fagaðila (Andrés 

Ragnarsson, 1997). Þeir gegna veigamiklu hlutverki í að tryggja að foreldrar fái nauðsynlega 

ráðgjöf og stuðning til að takast á við verkefni og skyldur sem fylgja því að eiga fatlað barn (Sen 

og Yurtsever, 2007). Hjúkrunin þarf bæði að vera fjölskyldumiðuð og samfelld, það er að segja 

að sömu hjúkrunarfræðingar veiti aðstoðina á mismunandi stigum. Slík nálgun er snar þáttur í 

því að fækka þeim vandamálum sem fjölskyldurnar upplifa (Sen og Yurtsever, 2007). 

     Rannsóknir sem gerðar hafa verið á þörfum fjölskyldna sjónskertra barna benda til að góð 

upplýsingagjöf (Youngson-Reilly o.fl., 1994) sé það sem mestu máli skiptir þegar barn greinist 

með sjónskerðingu. Upplýsingar um menntunarmöguleika (Ager, 1998), félagslega þjónustu og 

sálfræðilegan stuðning frá heilbrigðisfagfólki, er það sem foreldrar vilja einna helst fá 

upplýsingar um (Rahi o.fl., 2004). Þetta undirstrikar mikilvægi þess að hjúkrunarfræðingar styðji 

vel við bakið á fjölskyldum blindra og sjónskertra barna, þar sem um er að ræða alvarlega fötlun 

sem hefur víðtæk áhrif á alla fjölskylduna til frambúðar.  
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3. Greiningarferlið 

3.1 Ung og smábarnavernd 

     Fyrstu reglubundnu skoðanir ungra barna fara fram í ung- og smábarnavernd. Hún tekur til 

allra barna á aldrinum 0-6 ára. Markmið þessara skoðana er að tryggja börnum þann kost að geta 

þroskast á sem eðlilegastan hátt og við sem best skilyrði. Skoðanir fara ýmist fram á 

heilsugæslustöðvum eða í heimahúsum. Hjúkrunarfræðingar, ljósmæður, barnalæknar og 

heilsugæslulæknar sjá um að skoða börnin og fylgjast með líðan og heilsu fjölskyldunnar. 

Reglulega gangast börnin undir líkamlega skoðun og þroskamat. Með þroskamati er skimað fyrir 

þroskafrávikum á þrjá vegu. Notuð er bein athugun, óbein athugun og/eða upplýsingar fengnar 

frá foreldrum. Þroskamat er endurtekið ef þess gerist þörf. Ung- og smábarnavernd sér um að 

safna saman upplýsingum um börnin, veita viðeigandi ónæmisaðgerðir, fræðslu og ráðgjöf.  

     Skoðanir fara fram við 6 vikna aldur, 9 vikna, 3 mánaða, 5 mánaða, 6 mánaða, 8 mánaða, 10 

mánaða, 12 mánaða, 18 mánaða, 2 1/2 árs og 4 ára aldur (Landlæknisembættið, 2009). Við 18 

mánaða aldur er gert svokallað PEDS (Parents’ Evaluation of Developmental Status) þroskamat 

þar sem skimað er fyrir alvarlegum þroskafrávikum. Matið byggir á athugunum á hegðun og 

þroska barna og er lagt fyrir foreldra. Um er að ræða spurningalista sem inniheldur 10 spurningar 

sem foreldrar eru látnir svara með tilliti til þess hvort þeir hafi áhyggjur eða séu áhyggjulausir 

varðandi þroska, heilsu eða hegðun barna sinna. Þegar barnið er orðið tveggja og hálfs árs er 

PEDS endurtekið og BRIGANCE þroskaskimun jafnframt gerð. BRIGANCE skimunin 

samanstendur af mörgum þroskamatstækjum og nær því til margra þroskaþátta og er henni skipt í 

tvennt eftir aldri. Annar hlutinn er notaður fyrir tveggja og hálf árs gömul börn og er kallaður 

BRIGANCE Early Preschool Screen II, en hinn er fyrir fjögurra ára gömul börn og kallast 

BRIGANCE Preschool Screen II. 
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Í fjögurra ára skoðuninni eru bæði PEDS og BRIGANCE endurtekin og fyrsta sjónprófið 

jafnframt gert. Á þessum aldri eiga börn með eðlilega sjón að sjá 6/7,5 (0,8) með hvoru auga 

fyrir sig. Þau börn sem ekki uppfylla þau skilyrði eru send til augnlæknis (Landlæknisembættið, 

2009). 

 

3.2 Forsendur eðlilegs sjónþroska 

     Þegar sjón og augu barna eru metin, þarf að hafa margt í huga. Sköpulag augnanna þarf að 

vera rétt (líffræðilega rétt sköpuð). Til þess að sjón barna þroskist á sem eðlilegastan hátt er 

mikilvægt að börn séu dugleg að nota sjónina og hún örvuð til dæmis með litríkum leikföngum. 

Sjónþroski varir allt fram á áttunda aldursár og eru fyrstu ár ævinnar mikilvægust í þessu 

samhengi. Ýmis vandamál geta komið fram hjá börnum sem ná ekki eðlilegum sjónþroska á 

þessu aldursbili, svo sem ýmiskonar áráttuhegðun (blindismi) og því er ákaflega mikilvægt að 

hjúkrunarfræðingar fylgist vel með sjónþroska barna og séu meðvitaðir um byrjunareinkenni 

þessara vandamála til þess að geta brugðist strax við og fyrirbyggt frekari skaða (Guðmundur 

Björnsson o.fl., 1983; Lee og Cho, 2007; Lennerstrand o.fl., 1995; Wheeler, Harold, J. R. Taylor 

og S. Taylor, 1997). 

     Letiauga (amblyopia) er dæmi um frávik sem tengist vanþroska sjónar. Mikilvægt er að 

meðhöndla letiauga áður en tímabili sjónþroska líkur og því fyrr sem það er gert þeim mun betri 

verður árangurinn. Ef ekkert er að gert er skaðinn varanlegur. Önnur vandamál sem komið geta í 

veg fyrir eðlilegan sjónþroska, sé þeim ekki sinnt, er til að mynda tærleiki ljósvega. Í því 

sambandi má nefna ský á augasteini (congenital cataracta), sigið augnlok (lokbrá) eða 

haemangioma á augnloki. Ský á augasteini þarfnast meðferðar á fyrstu vikum ævinnar. Einnig 

má nefna rangeygð/skjálg (strabismus) sem án meðferðar leiðir til myndunar letiauga, þar sem 
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börn nota aðeins það auga sem ekki hefur skekkst. Einnig má nefna sjónlagsgalla en þá sér 

barnið ekki skýrt á öðru eða báðum augum og þarf að nota gleraugu til að þroska sjónina. Rétt er 

að leggja áherslu á að sjónlagsgallar eru oft arfgengir (Easty og Sparrow, 1999; 

Landlæknisembættið, 2009). 

 

3.3 Augnskoðanir barna 

     Þegar börn fæðast eru augun skoðuð í fyrsta sinn. Barnalæknar kanna viðbrögð ljósopa og 

skoða í augnbotna til að útiloka sjaldgæfa sjúkdóma eins og ský á augasteini og retinoblastoma. 

Á þessum tímapunkti eru augun líka skoðuð með tilliti til stærðar og sköpulags. Ef börnin koma 

eðlilega út úr þessari athugun eru þau næst skoðuð í ung- og smábarnaverndinni. Þar gegna 

hjúkrunarfræðingar mikilvægu hlutverki með því að sinna reglubundnum augnskoðunum. Börnin 

eru skoðuð með tilliti til þess hvort þau myndi eðlilegt augnsamband og hvort þau geti fylgt eftir 

hlutum. Einnig er athugað hvort augun séu réttstæð og hvort rauður reflex komi frá augnbotnum. 

Hornhimnur eru skoðaðar en þær eiga að vera tærar og lögun sjáaldra könnuð en þau eiga að 

vera kringlótt. Einnig er fylgst með hvort sjónin þroskist ekki eðlilega miðað við aldur 

(Guðmundur Viggósson munnleg heimild, 17. desember 2009; Landlæknisembættið, 2009). 

     Skimun er kerfisbundin athugun eða rannsókn sem gerð er á börnum í ung- og smábarnavernd 

til þess að finna þau börn sem eru með frávik vegna sjúkdóma. Með þessu móti er hægt að koma 

í veg fyrir frekari skaða á sjónþroska með forvörnum og meðferð (Lennerstrand o.fl., 1995). 

Skimun hefur verið skipt í tvennt. Annars vegar handahófskennda skimun og hins vegar virka 

skimun. Miðað er við ákveðinn aldurshóp en það gæti til dæmis verið börn á aldrinum 0-6 ára og 

nær þá til allra barna á þeim aldri. Í ung- og smábarnaverndinni er notast við virka skimun sem er 

kerfisbundið eftirlit hjá skilgreindum markhópi. 
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Sjónpróf eru dæmi um virka skimun sem hjúkrunarfræðingar koma að í ung- og 

smábarnaverndinni. Mikilvægt er að skimun sé alltaf gerð á sama hátt og notkunarleiðbeiningum 

fylgt eftir á nákvæman hátt. Reyndir hjúkrunarfræðingar sjá um að þjálfa nýliða, auk þess sem 

augnlæknar koma að þjálfun og meðferð (Geir Gunnlaugsson og Hallveig Finnbogadóttir, 2002; 

Landlæknisembættið, 2009). 

 

3.4 Skólaheilsugæsla 

     Skólahjúkrunarfræðingar sinna reglubundnu eftirliti innan grunnskólans. Þeir sjá meðal 

annars um að fylgjast með heilsu, líðan, vexti og þroska barna en einnig sjá þeir um 

ónæmisaðgerðir. Ýmiskonar fræðsla, hjúkrun, stuðningur, lyfjagjafir og mat á ýmsum þáttum í 

umhverfi og aðstæðum barnanna sem geta haft áhrif á líðan og heilsu eru einnig í þeirra höndum. 

Skólahjúkrunarfræðingar geta því stuðlað að líkamlegu, andlegu og félagslegu heilbrigði 

grunnskólabarna og haft áhrif á velferð og námsgetu barnanna. Einstaklingar með langvinna 

sjúkdóma, fatlanir eða önnur frávik sem takmarka getu þeirra til að aðlagast skólakerfinu eru 

kallaðir eftirlitsnemendur og eru blind og sjónskert börn dæmi um slíka einstaklinga. 

Skólahjúkrunarfræðingar þurfa að hafa sem gleggstar upplýsingar um þessi börn, til dæmis þurfa 

þeir að vita um hvaða sjúkdóm eða vandamál ræðir og hvort einhver hætta sé þeim samfara. 

Einnig þurfa þeir að hafa upplýsingar um hvort nemanda fylgi einhver fyrirmæli svo sem 

varðandi lyfjagjafir, umgengni eða viðbrögð. Nákvæm skráning er mikilvæg svo hægt sé að 

nálgast upplýsingar allra barna á sem aðgengilegastan hátt. Mikilvægt er að gott samstarf ríki 

milli starfsmanna innan skólans, foreldra, heilsugæslu og annarra fagaðila sem koma að heilsu, 

þroska og velferð barnanna (Landlæknisembættið, 2009). 
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     Þegar börn hefja skólagöngu sjá skólahjúkrunarfræðingar um að sjónprófa þau reglulega. 

Mælt er með að sjónprófin fari fram í 1., 4., 7. og 9. bekk. Börn með eðlilega sjón eiga að hafa 

sjónina 6/6 (1,0) með hvoru auga fyrir sig. Þegar börn eru komin á skólaaldur fjölgar þeim 

börnum sem þarfnast gleraugna vegna aukinnar tíðni á nærsýni. Þegar sjónprófa á börn sem nota 

gleraugu skulu þau sjónprófuð með þeim. Börn sem eiga við lestrarörðugleika að etja er ráðlagt 

að leita til augnlæknis, þar sem oft má rekja hluta vandans til sjónlagsgalla sem hægt er að 

leiðrétta með viðeigandi glerjum (Landlæknisembættið, 2009). 

 

3.5 Heilsutengdar þarfir blindra og sjónskertra barna 

     Allt að helmingur blindra og sjónskertra barna eru með viðbótarfatlanir (Hansen o.fl., 1992; 

Menntamálaráðuneytið, 2004; Riise o.fl., 1992). Þegar hugað er að möguleikum blindra og 

sjónskertra barna til náms, er nauðsynlegt að líta nánar á þau heilsutengdu vandamál sem þetta 

stór hluti barnanna glímir við. Um er að ræða fjöldan allan af vandamálum sem íþyngir þeim í 

námi. Í þessu sambandi má nefna dagsyfju sem hrjáir oft blind og sjónskert börn vegna röskunar 

á eðlilegri dægursveiflu. Blind börn gera ekki alltaf greinarmun á nóttu og degi (Kyle, 2008). 

Svefntruflanir eru því algengari hjá þeim en hinum sem eru sjáandi. Það er flestum ljóst sem 

gengið hafa menntaveginn að lestur og syfja eiga ekki vel saman. Inntaka melantóníns að kvöldi 

getur bætt svefninn (Skene, Lockley og Arendt, 1999). Höfuðverkur er einnig algengt vandamál 

hjá sjónskertum börnum og má oft rekja ástæður hans til rangrar líkamsbeitingar tengdri stuttri 

lestrarfjarlægð. Yfirleitt er um að ræða vöðvaspennu í hálsi og herðum sem leitt getur til 

höfuðverkjar (Lee og Cho, 2007). Ein af helstu ástæðum þessa er mikil tölvunotkun og lestur 

punktaletursbóka en slíkur lestur reynir mikið á líkamann. Nám sjónskertra byggist að stórum 

hluta á tölvutækni enda eru þau háð notkun tölvubúnaðar. Einnig má nefna að blindir og 
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sjónskertir hafa gjarnan aukna vöðvaspennu, þar sem þeir eru iðulega undir þar búnir að rekast á 

eitthvað eða hrasa (Dijk 2007; Guðmundur Viggósson munnleg heimild, 14. febrúar 2009). Þetta 

á sérstaklega við þegar ferðast er um á ókunnum slóðum til dæmis við upphaf skólagöngu. 

Sjúkraþálfun getur gagnast vel til þess að draga úr verkjum tengdum stoðkerfisvandamálum 

(Hagberg, 1996). 

     Blind börn skynja umhverfi sitt á annan hátt en sjáandi og því geta athafnir daglegs lífs 

(ADL) reynst þeim erfiðar (Dijk 2007). Iðjuþjálfun nýtist vel þegar einstaklingar eiga í 

erfiðleikum með að sinna daglegri iðju (ADL) á fullnægjandi hátt og er töluvert notuð hjá 

blindum og sjónskertum börnum (Guðmundur Viggósson munnleg heimild, 14. febrúar 2009).  

     Flogaveiki er dæmi um viðbótarfötlun sem krefst lyfjameðferðar (Easty og Sparrow, 1999). 

Þreyta og syfja eru algengar aukaverkanir flogaveikilyfja (Dale, Rang og Ritter, 1995; 

Lyfjastofnun, 2009). Vegna þessara aukaverkana geta flogaveikilyf haft áhrif á námsgetu blindra 

og sjónskertra barna.  

     Hjúkrunarfræðingar þurfa að vera meðvitaðir um vandamál af þessum toga, sér í lagi þeir sem 

hafa með blind og sjónskert börn að gera eins og til að mynda skólahjúkrunarfræðingar. Þeir 

þurfa að vera vel að sér og í aðstöðu til að mæta heilsutengdum þörfum þessa barnahóps. Brýnt 

er að gott samstarf sé á milli hjúkrunarfræðinga, blindrakennara og kennsluráðgjafa, til að mæta 

þörfum þessara barna sem best (Lee og Cho, 2007). 

 

3.6 Samantekt úr 3. kafla 

     Hjúkrunarfræðingar og ljósmæður gegna lykilhlutverki í greiningu og mati blindra og 

sjónskertra barna í ung og smábarnavernd. Ýmiskonar skimanir eru framkvæmdar á öllum 0-6ára  
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börnum og má þar nefna fyrsta sjónprófið sem fram fer við fjögurra ára aldur 

(Landlæknisembættið, 2009; Lennerstrand o.fl., 1995). 

     Sjónþroski barna varir allt fram á áttunda aldursár og eru fyrstu ár ævinnar mikilvægust í 

þessu samhengi. Ýmis vandamál geta komið fram hjá börnum sem ná ekki eðlilegum sjónþroska 

á þessu aldursbili. Því er ákaflega mikilvægt að hjúkrunarfræðingar fylgist vel með sjónþroska 

barna og séu meðvitaðir um byrjunareinkenni vandamála til þess að geta brugðist strax við og 

fyrirbyggt frekari skaða (Wheeler o.fl., 1997). Á þann hátt gegna hjúkrunarfræðingar brýnu 

forvarnarhlutverki (Guðmundur Björnsson o.fl., 1983; Lee og Cho, 2007; Lennerstrand o.fl., 

1995). 

     Skólahjúkrunarfræðingar sjá um að sjónprófa grunnskólabörn reglulega út grunnskólaaldur. 

Einnig fylgjast þeir með heilsu, líðan, vexti og þroska barna með reglubundnu eftirliti, auk þess 

sem þeir sjá um margskonar fræðslu, hjúkrun, stuðning, lyfjagjafir og mat á ýmsum þáttum sem 

geta haft áhrif á líðan og heilsu barnanna (Landlæknisembættið, 2009). 

     Þar sem allt að helmingur blindra og sjónskertra barna eru með viðbótarfatlanir (Hansen 

1992; Menntamálaráðuneytið, 2004; Riise o.fl., 1992) er mikilvægt að hjúkrunarfræðingar geri 

sér grein fyrir vandamálum af þessum toga, sérstaklega þeir sem vinna með blind og sjónskert 

börn. Náið samstarf milli hjúkrunarfræðings, blindrakennara og kennsluráðgjafa er æskilegt svo 

hægt sé að mæta þörfum þessara barna sem best (Helga Einarsdóttir, 2008; Lee og Cho, 2007). 
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4. Mat blindra og sjónskertra barna 

4.1 Skilgreining á sjónskerðingu 

     Samkvæmt alþjóðlegri skilgreiningu eru þeir einir sjónskertir sem hafa sjónskerpu minni  

en 6/18 (33%) á betra auga með besta gleri eða sjónsvið þrengra en 20°, það er 10° út frá miðju. 

Þegar þannig er ástatt eiga menn í erfiðleikum með lestur venjulegs bókleturs þrátt fyrir bestu 

gleraugu og mega til dæmis ekki stjórna bifreið. Samkvæmt sömu skilmerkjum eru þeir blindir 

sem sjá minna en 3/60 (5%) á betra auga með besta gleri eða hafa sjónvídd minni en 10°, það er 

5° út frá miðju (Ager,1998). Blindir, samkvæmt þessari skilgreiningu, eiga í erfiðleikum með að 

fara hjálparlausir um ókunnar slóðir (Dijk, 2007; L. Dandona og R. Dandona, 2006; Murdoch 

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

 

4.2 Sjónmælingar 

     Blinda og sjónskerðing meðal barna er alvarleg fötlun þótt ekki sé hún mjög algeng. Hún 

krefst sérhæfðra úrræða ekki síst hvað varðar allt nám og skólagöngu. Sjónskerðing er skilgreind 

út frá tveimur atriðum. Annarsvegar sjónskerpu og hins vegar sjónvídd (Easty og Sparrow, 1999; 

Murdoch o.fl., 1997). Sjónskerpan er veigamikill hluti 

sjónarinnar og forsenda þess að menn geti greint 

smáatriði eins og bókstafi. Hún er ákvörðuð með því að 

mæla hversu smáa stafi menn geta lesið í fyrir fram 

gefinni fjarlægð á þar til gerðum sjónprófunartöflum 

(Guðmundur Viggósson, 2008).  

 

 
Mynd 1. Snellen bókstafatafla 
(ETDRS Visual Acuity Chart) 
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Fullorðnir eru mældir með bókstafatöflum, svo kölluðum Snellen-töflum (Easty og Sparrow, 

1999; Hodes og Bantock, 1988). Nútíma útgáfu slíkra taflna má sjá á mynd 1 hér að ofan. 

     Miklu máli skiptir að komast sem fyrst að sjónskerðingu ungra barna vegna mikilvægis 

snemmtækrar íhlutunar (early invention) (Guðmundur Björnsson o.fl., 1983; Lee og Cho, 2007; 

Lennerstrand o.fl., 1995). Hannaðar hafa verið ýmsar 

útfærslur af sjónprófunartöflum sem sérstaklega eru ætlaðar 

börnum, svo sem myndatöflur og E-töflur (hvernig E snýr). 

Á síðustu árum hafa mestri útbreiðslu náð, að minnsta kosti 

hérlendis, svokallaðar HVOT-töflur sem gerðar eru úr 

þessum fjórum samhverfu bókstöfum, ásamt LEA-

Symboler-töflum, sem settar eru saman úr fjórum táknum, 

ferningi, hring, húsi og epli. Sjá mynd 2 hér til hliðar. 

     Með þessum nýmóðins barnatöflum er mögulegt að 

mæla sjón allt frá 2 ½ árs aldri, sem er mikill kostur (Verweyen, 2004). 

Niðurstöður mælinga eru gefnar upp sem hlutfall (almennt brot) þar sem 

fyrir ofan strik kemur mælingarfjarlægðin en fyrir neðan strik sú 

fjarlægð sem eðlilega sjáandi einstaklingar greina viðkomandi stafi í. 

Sjónvídd er líka mikilvæg þó á annan hátt sé. Sjónvíddin gerir mönnum 

kleift að fara um með öryggi. Hún er mæld með þar til gerðum 

sjónsviðsmælum (sjá mynd 3) og táknuð með þeim gráðum sem menn 

sjá út frá miðju.  

 

 

Mynd 2. Myndatafla (LEA-
Symboler) 
 

Mynd 3. 
Goldmann’s 
sjónsviðsmælir 
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Eðlileg sjónvídd er um 90° til hliðar en heldur minni upp á við, inn á við og niður á við vegna 

þess skugga sem augnumbúnaðurinn veldur, eins og augabrún, nef og kinn (Murdoch o.fl., 

1997). 

     Þegar börn hafa náð fjögurra ára aldri er komið að fyrsta sjónprófinu. Eðlileg sjónskerpa á 

þessum aldri er 0,8 (6/7,5) á hvoru auga um sig. Hjúkrunarfræðingar framkvæma sjónprófið í 

fjögurra ára skoðuninni og nauðsynlegt er að þeir geri nákvæmt sjónpróf á öllum fjögurra ára 

börnum til að koma í veg fyrir að börn með frávik á eðlilegum sjónþroska greinist of seint. 

Ómeðhöndluð frávik geta valdið varanlegri sjónskerðingu (Easty og Sparrow, 1999; Guðmundur 

Björnsson o.fl., 1983). Í þessari skoðun er samsjón mæld en hún segir til um hvort augun vinni 

saman eins og þau eiga að gera. Með einföldu þrívíddarprófi, svo kölluðu Titmus þrívíddarprófi 

(flugu-prófið), er hægt að ganga úr skugga um hvort samsjón sé til staðar. Skortur á samsjón 

getur orsakast af rangeygð, sjónlagsgöllum og fleiru og leitt til myndunar letiauga. 

Hjúkrunarfræðingar gegna lykilhlutverki í að finna þau börn sem þarfnast meðferðar. Ef upp 

koma vafamál skulu börnin send til augnlæknis (Landlæknisembættið, 2009). 

     Þegar sjón barna er mæld eru bæði augun prófuð hvort í sínu lagi. Líma skal fyrir annað 

augað á meðan hitt er prófað. Heppilegt er að nota til dæmis breiðan pappírsplástur til að tryggja 

góða lokun. Eins og áður er getið eru til mismunandi gerðir af sjónprófunartöflum, þar sem 

útkoma sjónprófs er ýmist gefin upp í almennum brotum (6/7,5) eða tugabrotum (0,8). Ef börn 

mælast ekki með 6/7,5 (0,8) á hvoru auga fyrir sig, sem flokkast sem eðlileg sjón, eða ef það 

munar meira en einni línu á sjón hægra og vinstra auga skal barnið sent til augnlæknis. Hér er átt 

við línur af stöfum eða formum á þar til gerðum sjónprófunartöflum sem notaðar eru til mælinga 

eins og áður hefur verið lýst. Þegar hjúkrunarfræðingar mæla sjón barna þurfa þeir ávallt að hafa 

hugfast að notuð sé tafla sem henti þroska barnsins. Taflan þarf einnig að vera í réttri fjarlægð frá 



 25

barninu og er oftast miðað við þrjá metra. Í þessari skoðun er einnig athugað hvort augu séu 

réttstæð en það er gert með svokölluðu þekjuprófi. Ef barnið skortir þrívíddarsjón, sjón mælist 

minni en 6/9 á öðru eða báðum augum eða ef hreyfing sést á augum barnsins á meðan á 

þekjuprófi stendur skal senda barnið til augnlæknis til frekari athugunar (Landlæknisembættið, 

2009; Verweyen, 2004). Árangur slíkrar skimunar á heilsugæslustöðvum í Reykjavík árið 1983 

var tekinn saman af læknum og hjúkrunarfræðingi (Guðmundur Björnsson o.fl., 1983). Í ljós 

kom að senda þurfti 306 börn (14,4%) af 2.128 börnum til augnlæknis til frekari athugunar. Af 

þeim þurfti um helmingur (7,8% af fæðingarárgangi) meðferðar við, ýmist í formi gleraugna eða 

skurðaðgerðar vegna skjálgs (strabismus). Svipaðar niðurstöður hafa verið birtar í 

nágrannalöndum eins og til dæmis Svíþjóð (Köler og Stigmar, 1973). 

 

4.3 Fjöldi sjónskertra barna 

     Samkvæmt skrám Þjónustu- og þekkingarmiðstöðvar fyrir blinda, sjónskerta og daufblinda 

einstaklinga, frá september 2009, eru 1.582 manns blindir eða sjónskertir á Íslandi (Þjónustu- og 

þekkingarmiðstöð, 2009). Hér á eftir verður vísað í Þjónustu- og þekkingarmiðstöð í stað 

Þjónustu- og þekkingarmiðstöðvar fyrir blinda, sjónskerta og daufblinda einstaklinga. Af þeim 

eru 133 börn og eru 102 þeirra á grunnskólaaldri eða á aldrinum 6-17 ára. Ekki er óalgengt að 

blind og sjónskert börn tefjist í námi vegna skerðingar sinnar og er hér því miðað við að 

grunnskólanám þeirra nái upp í 17 ára aldur í stað 16 ára aldurs eins og venjan er. 

     Rúmlega eitt af hverjum eitt þúsund börnum (1‰) sem fæðast hér á landi eru með galla í 

augum, sjóntaugum eða sjónstöðvum í heila sem valda sjóndepru eða blindu. Um 5-6 sjónskert 

börn fæðast hérlendis á ári hverju, þar af um eitt til tvö blind (Guðmundur Viggósson, 2008). 

Rétt er að leggja áherslu á að algengustu sjónvandamál fólks, eins og nærsýni, fjarsýni og 
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sjónskekkja, flokkast ekki sem sjónskerðing, enda sér það fólk vel með viðeigandi gleraugum (L. 

Dandona og R. Dandona, 2006; Guðmundur Viggósson, 2008). 

 

4.3.1 Aldursskipting sjónskertra barna 

     Eins og áður hefur komið fram voru í september 2009, 102 blind eða sjónskert börn á 

grunnskólaaldri skráð hér á landi (Þjónustu- og þekkingarmiðstöð, 2009). Þau skiptast í 

aldurshópa eins og sýnt er í töflu 1 hér að neðan. Taflan sýnir að fjöldi sjónskertra barna er 

töluvert breytilegur eftir aldri, allt frá 6 upp í 14. Trúlega ráða tilviljanir hér mestu (Guðmundur 

Viggósson munnleg heimild, 12. mars 2009).  

 

Tafla 1. Aldursskipting sjónskertra barna, 6-17 ára 

 
 

4.4 Ástæður sjónskerðingar 

     Ástæður sjónskerðingar þessara 102 grunnskólabarna eru sýndar í töflu 2 hér að neðan. Eins 

og sjá má í töflunni er lang algengasta orsök sjónskerðingar þessara grunnskólabarna, 

sjónskerðing af heilatengdum orsökum, 24 talsins. Slíkur skaði verður oftast við áverka á 
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miðtaugakerfi á fósturskeiði og/eða í fæðingu eða rétt eftir hana (Huo, Burden, Hoyt og Good, 

1999). 

 

Tafla 2. Skipting 102 sjónskertra barna eftir sjúkdómsgreiningum 

Sjúkdómsgreining (diagnosis) Fjöldi 

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 

Aðrar sjúkdómsgreiningar 9 

 

     Þessi börn eru oft með ýmsar viðbótarfatlanir eins og ofspennulömun (spastic paralysis) og 

vitsmunaskerðingu sem eykur enn frekar á örðugleika þeirra við nám. Þess má geta að allt að 

helmingur sjónskertra barna er með viðbótarfatlanir (Hansen o.fl., 1992; Menntamála-

ráðuneytið, 2004; Riise o.fl., 1992). 
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Aðrar algengar orsakir eru svo ýmsir meðfæddir augngallar. Þar sem mjög ólíkar ástæður eru 

fyrir sjónskerðingu barna, lýsir hún sér líka á æði mismunandi hátt. Ólík birtuþörf er dæmi um 

það. Sum sjónskert börn þola birtu mjög illa, samanber albinóar, meðan önnur hafa þörf fyrir 

mikla lýsingu (Easty og Sparrow, 1999). 

 

4.5 Alvarleiki sjónskerðingar 

     Sjónskerðingu er samkvæmt alþjóðlegum stöðlum skipt í nokkur stig eða frá 1 til 5, sjá töflu 

3, þar sem stig 1 er minnsta sjónskerðingin en 5. stig er alblinda. Stig 4 og 5 eru oft talin saman 

sem alblinda enda er 4. stigs sjónskerðing lítt nýtanleg sjón. Auk þessara 5 stiga er líka til stig 9, 

sem er óákvörðuð sjónskerðing, enda erfitt að ákvarða sjónskerðingu hjá mjög ungum börnum og 

þroskaheftum (L. Dandona og R. Dandona, 2006; Murdoch o.fl.,1997; World Health 

Organization, 2008). Meðferðarúrræði eru mismunandi og í samræmi við sjóngetu. Skiptingu 

102 sjónskertra grunnskólabarna á Íslandi 2009 eftir stigi sjónskerðingar má sjá í töflu 3 hér á 

eftir. 

 

Tafla 3. Skipting 102 sjónskertra grunnskólabarna eftir sjónskerðingarstigi 

Sjónskerðing Stig Fjöldi 

<6/18 - 6/60 1 41 

<6/60 - 3/60 2 31 

<3/60 - 1/60 3 13 

<1/60 - alblinda 4-5 10 

Óviss sjónskerðing 9 7 
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     Eins og sjá má í töflu 3 eru flest grunnskólabörnin með sjónskerðingu á stigi 1 eða 41 talsins. 

Flestum þeirra nægja tiltölulega einföld úrræði eins og sterk lesgleraugu, stækkað letur og 

stækkunargler (Lee og Cho, 2007). Börn í flokki 2 og 3 þurfa öflugri hjálpartæki eins og til 

dæmis lestæki og sértækan tölvubúnað. Börn í flokki 4 og 5 þurfa aftur á móti að nota 

punktaletur og talgervil. Eins og gefur að skilja skiptir miklu máli varðandi endurhæfingu hve 

mikil sjónskerðingin er og hvenær ævinnar menn missa sjónina. Segja má að því fyrr sem menn 

missa sjón þeim mun alvarlegra sé ástandið. Sýnu erfiðast er að fæðast blindur, enda þurfa þau 

börn að læra alla hluti án þess mikilvæga skilningarvits sem sjónin er (Guðmundur Viggósson, 

2008). 

     Talið er að allt að 80% af skynjun, á fyrstu árum ævinnar, sé fengin með sjóninni. Því er 

mikilvægt að þjálfa fljótt önnur skilningarvit eins og snertiskyn, heyrn og lyktarskyn. Sjáandi 

börn læra með nokkurs konar hermihegðun sem felst í því að horfa á aðra og læra af þeim 

ákveðna hegðun. Sjáandi ungbörn horfa í kringum sig og læra að þekkja umhverfi sitt í öllum 

sínum fjölbreytileika. Blind og sjónskert börn nálgast umhverfi sitt með öðrum hætti. Þau þurfa 

sérstaka kennslu og leiðbeiningar til þess að geta lært það sem jafnaldrar þeirra læra með því að 

nota sjónina (Helga Einarsdóttir, 2008). 

 

4.6 Samantekt úr 4. kafla 

     Blinda og sjónskerðing meðal barna er alvarleg fötlun þótt ekki sé hún mjög algeng. Á Íslandi 

eru 133 börn blind eða sjónskert og eru 102 þeirra á grunnskólaaldri eða á aldrinum 6-17 ára. Um 

5-6 sjónskert börn fæðast hérlendis á ári hverju, þar af um eitt til tvö blind (Guðmundur 

Viggósson, 2008). Sjónskert börn þurfa oft að takast á við ýmiskonar vandamál bæði í daglegu 

lífi og námi.  
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     Lang algengasta orsök sjónskerðingar þessara grunnskólabarna, er sjónskerðing af 

heilatengdum orsökum, 24 talsins. Slíkur skaði verður oftast við áverka á miðtaugakerfi á 

fósturskeiði og/eða í fæðingu eða rétt eftir hana (Huo o.fl., 1999). Þessi börn eru oftar en ekki 

með ýmsar viðbótarfatlanir eins og ofspennulömun (spastic paralysis) og vitsmunaskerðingu sem 

eykur enn frekar á örðugleika þeirra við nám. Þess má geta að allt að helmingur sjónskertra barna 

er með viðbótarfatlanir (Hansen o.fl., 1992; Menntamálaráðuneytið, 2004; Riise o.fl., 1992).  

     Segja má að því fyrr sem menn missa sjón þeim mun alvarlegra sé ástandið. Sýnu erfiðast er 

að fæðast blindur, enda þurfa þau börn að læra alla hluti án þess mikilvæga skilningarvits sem 

sjónin er (Guðmundur Viggósson, 2008). 
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5. Meðferðarúrræði 

5.1 Almenn atriði 

     Þjónustu- og þekkingarmiðstöð er ný stofnun sem sérhæfir sig í þjónustu við notendur sína á 

landsvísu. Þar vinna sérfræðingar á ýmsum sviðum er lúta að viðfangsefnum tengdum blindu, 

sjónskerðingu og daufblindu. Þegar sjónskertur einstaklingur hyggst ganga menntaveginn er að 

ýmsu að huga áður en nám getur hafist. Í upphafi ferlisins meta sérfræðingar miðstöðvarinnar 

stöðu nemandans þar sem litið er til getu hans og aðgengi til náms og námsefnis. Út frá því mati 

er síðan gerð þjónustuáætlun í samráði við nemandann og þá sem að þjónustunni koma. Hún felst 

meðal annars í athugun á sjónnýtingu, fræðslu um sjónskerðingu til starfsfólks skólans og 

samnemenda í samráði við nemandann sjálfan, mati á hjálpartækjaþörf, kennslu í notkun 

hjálpartækja, meðal annars jaðarbúnaðs við tölvur, mati á hentugri leturstærð, leturgerð og 

útvegun námsgagna á aðgengilegu formi. Miklu máli skiptir að það sé náið samstarf milli 

sérfræðinga Þjónustu- og þekkingarmiðstöðvar og námsráðgjafa skólans (Þjónustu- og 

þekkingarmiðstöð, 2009).  

     Í greininni „Blint barn er fyrst og fremst barn” eftir Helgu Einarsdóttur sem var ADL- og 

umferliskennari hjá Sjónstöð Íslands og síðar kennsluráðgjafi hjá Reykjavíkurborg, fjallar hún 

um framtíðardrauma blindra barna. Þar kemur fram að blind börn eiga sér drauma alveg eins og 

aðrir. Eins og hjá öðrum börnum geta draumarnir verið mis-raunsæir. Sumir draumar rætast en 

aðrir ekki. 

Hver eru viðbrögð okkar þegar blindi nemandinn segist ætla að verða flugmaður? „Nei væni minn, þú ert 
blindur og færð hvorki bílpróf og þaðan af síður flugmannsréttindi“. Ekki segjum við laglausa barninu 
þegar það segist ætla að verða frægur söngvari að það sé vita laglaust og eigi að passa sig að syngja ekki 
nema í einrúmi (Helga Einarsdóttir, 2003). 
 

Ef við hugum að þeim möguleikum sem blind og sjónskert börn hafa til að geta valið sér 

starfsgrein sem hentar, þurfa þau rétt eins og sjáandi fólk, að prófa sem flest til að geta fundið 
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hvar áhugi þeirra liggur. Flestir myndu sjálfsagt ímynda sér að blindir og sjónskertir ynnu við 

körfugerð eða pökkun á nytjahlutum eins og borðtuskum og grillpinnum. Þótt maður sé blindur 

er ekki þar með sagt að maður hafi áhuga á slíku starfi. Möguleikar blindra og sjónskertra barna 

til náms geta skipt máli þegar hugað er að framtíðarstarfsvettvangi og draumum þessara 

einstaklinga. Það getur verið þrautin þyngri að finna sér starf við hæfi hvað þá heldur ef 

viðkomandi er einnig blindur eða sjónskertur. 

     Félagslegi þátturinn er oft stærsta hindrunin í lífi blindra og sjónskertra barna. Nái þau tökum 

á honum getur það auðveldað þeim eftirleikinn. Alveg eins og sjáandi börn þurfa blind og 

sjónskert börn hvatningu til þess að vekja áhuga þeirra á að gera eitthvað nýtt. Með því móti er 

hægt að stuðla að þátttöku þeirra í félagslegum athöfnum sem styrkir þau síðan til þess að takast 

á við verkefni fullorðinsáranna. Til þess að falla í hópinn þarf maður að taka virkan þátt í 

félagsstarfi. Allir þurfa að kynnast gleðinni sem felst í því að geta sjálfur lokið verkefnum og þá 

skiptir ekki máli hversu stór viðfangsefnin eru, heldur er það spurningin um að ráða sjálfur við 

þau. Með þessu móti öðlumst við tilgang með lífinu, verðum hamingjusamari og getum þar af 

leiðandi gefið af okkur og hjálpað öðrum (Helga Einarsdóttir, 2003). 

     Sérhæfð ráðgjöf og eftirfylgd við blind og sjónskert börn er veitt frá Þjónustu- og 

þekkingarmiðstöð eins og áður var greint frá. Þangað er börnum vísað af augnlæknum eða 

barnalæknum. Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins gerði árið 2005 samning um samstarf við 

Sjónstöð Íslands, sem í dag er hluti Þjónustu- og þekkingarmiðstöðvar. Samningur þessi fól í sér 

að Greiningarstöðin kæmi að þjónustu blindra og sjónskertra barna með alvarlegar 

viðbótarfatlanir. Miðstöðin veitir viðeigandi ráðgjöf og eftirfylgd, allt eftir eðli fötlunar, þörfum 

barnsins og fjölskyldu þess. Leitast er við að hafa gott samstarf milli stofnana til að auðvelda 

aðgengi að upplýsingum um stöðu og íhlutun. 
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Stefnt er að því að greining liggi fyrir við upphaf leikskólagöngu, skólagöngu og við aðra 

mikilvæga áfanga í lífi barnsins. Niðurstöður eru síðan kynntar foreldrum og þjónustuaðilum. 

Þegar greining er um garð gengin tekur eftirfylgd við. Viðeigandi þjónusta felur í sér 

ráðgjafaþjónustu, sérkennslu, þjálfun, meðferð, félagslegan stuðning og útvegun hjálpartækja. 

Með reglulegu millibili er síðan færni og aðstæður endurmetnar. Það getur verið misjafnt hver 

sér um að fylgja barninu eftir en reynt er eftir fremsta megni að finna þjónustuaðila sem er í 

nánasta umhverfi barnsins (Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, 2009). Ef um er að ræða 

vandamál sem krefjast eftirfylgdar og ráðgjafar til lengri tíma svo sem við sjaldgæfar eða flóknar 

fatlanir, þá fer eftirfylgdin fram hjá Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins (Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins, 2009). 

 

5.2 Athafnir daglegs lífs og umferli 

     Skammstöfunin ADL stendur fyrir athafnir daglegs lífs. Nefna má hversdagslega hluti eins og 

þrífa sig, klæðast og matast sem dæmi um slíkar athafnir. Í raun má segja að allir þeir sem á 

einhvern hátt koma að uppeldi og kennslu barna séu einskonar ADL kennarar, þar sem allir 

uppalendur stefna að því að efla sjálfstæði barna sinna og koma þeim úr hreiðrinu. Ef við tölum 

hins vegar um markvissa ADL kennslu er hún oftast í tengslum við eflingu sjálfstrausts hjá 

einstaklingum sem eiga við fatlanir að stríða svo sem blindu eða sjónskerðingu. ADL kennsla 

gengur út á að finna lausnir á ýmiskonar vandamálum og endurheimta það frelsi og sjálfstæði 

sem einstaklingar hafa tapað niður vegna fötlunar. Sjónskerðing veldur því að einföld og 

auðleyst atvik geta orðið torveldari. Það getur því skipt miklu máli fyrir blinda og sjónskerta að 

fá góða faglega ráðgjöf og leiðsögn hjá sérmenntuðum ADL kennurum (Baldur Gylfason, 2008).  

     Iðjuþjálfar veita heilbrigðis- og félagsþjónustu sem stuðlar að aðlögun iðju og umhverfis. 
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Með þjálfun, fræðslu og ráðgjöf stuðla þeir að því að auka færni einstaklinga og virkri þátttöku 

þeirra í starfi. Með þessu móti er oft á tíðum hægt að fyrirbyggja að vandamál þróist og efla 

þannig heilsu einstaklinga (World Federation of Occupational Therapists, 2009). 

     Hjá Þjónustu- og þekkingarmiðstöðinni starfa nú sex kennarar sem eru sérþjálfaðir í ADL og 

umferliskennslu. Umferliskennsla felst í því að þjálfa blinda og sjónskerta í að ferðast um og ná 

áttum bæði innandyra sem utan (notkun hvíta stafsins). Það sem skilur á milli ADL kennslu og 

umferliskennslu er að umferlisþjálfun er tengd hreyfingu og því að komast á milli staða en ADL 

kennslan snýr að öllum hinum þáttum þjálfunar og kennslu meðal þeirra sem glíma við hvers 

konar fatlanir (Þórhallur Guttormsson, 1991). Kennsla getur einnig farið fram á sérútbúnu 

æfingarsvæði innan Þjónustu- og þekkingarmiðstöðvar. Eitt af því sem ADL kennarar fást við er 

að gera lesefni fyrir blinda og sjónskerta eins aðgengilegt og hægt er með ýmiskonar 

upplýsingatækni og tölvubúnaði. Með því að aðstoða blint og sjónskert fólk við að nýta sér þá 

tækni sem í boði er, aukast líkurnar á því að það geti notið samskipta í gegnum tölvur. Í þessu 

sambandi mætti til dæmis nefna samskipti við kennara í skólum með tölvupósti. Lýsing og 

birtustig skipta einnig miklu máli fyrir sjónskert fólk þar sem mikilvægt er að sú sjón sem 

viðkomandi hefur sé nýtt til fullnustu. Auk lýsingar og birtu er mikilvægt að stækka upp og 

magna það sem unnið er með hverju sinni með stækkunarglerjum og sjónaukum við hæfi hvers 

og eins (Guðmundur Viggósson munnleg heimild, 2010). 

     Ýmiskonar sérhæfð hjálpartæki geta einnig komið sér vel í hinum daglegu störfum og má þar 

nefna til dæmis hluti eins og talandi farsíma og úr. Tilkoma talgervilsins er kannski eitt besta 

dæmið um byltingu fyrir skólanemendur. Talgervillinn nýtist við allar aðgerðir sem notandi 

framkvæmir í tölvunni sinni svo sem að skrifa glósur í kennslustundum og lesa tölvupóst auk 

þess sem hann les upp af internetinu. Talandi vasareiknar og upphleyptar reglustikur eru líka 
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dæmi um hluti sem auðvelda námsmönnum að stunda nám (Bergvin Oddson, 2008). ADL 

kennarar sjá meðal annars um að kynna þau úrræði og hjálpartæki sem í boði eru fyrir blinda og 

sjónskerta. Umrædd hjálpartæki geta verið mjög gagnleg blindum og sjónskertum og því 

mikilvægt að þeir kynni sér vel það sem í boði er á hverjum tíma (Baldur Gylfason, 2008).  

     Tölvutækni á borð við staðsetningartæki, svo kölluð GPS tæki, hafa hjálpað blindu og 

sjónskertu fólki og gert þeim kleift að komast leiðar sinnar eins síns liðs. GPS tækið er fyrirfram 

stillt á ákveðinn stað, þangað sem viðkomandi einstaklingur ætlar sér að fara til. Tækið 

einfaldlega vísar veginn með því að segja viðkomandi að fara til hægri eða vinstri og jafnframt 

hversu löng vegalengdin er að þeim fyrirfram ákveðna stað; ekki ósvipað og leiðsögutæki í bílum 

(Guðmundur Viggósson munnleg heimild, 2009). 

 

5.3 Aðgengi blindra og sjónskertra að netinu 

     Þrátt fyrir að miklar bragarbætur hafi verið gerðar hvað varðar aðgengi blindra og sjónskertra 

að notkun netsins er enn algengt að allt að 80-90% vefja á netinu séu óaðgengilegir blindum og 

sjónskertum notendum. Í auknum mæli hefur netið verið notað til kaupa á vörum og þjónustu og 

því er brýnt hagsmunamál að blindir og sjónskertir hafi einnig aðgang að slíkri þjónustu (Sigrún 

Þorsteinsdóttir, 2007). Þess má geta að samkvæmt íslenskri rannsókn sem Helga Einarsdóttir 

gerði árið 2008 á blindum og sjónskertum ungmennum, kom í ljós að algengasta áhugamál þeirra 

var notkun tölvu (Helga Einarsdóttir, 2009).  

     Forðast ber myndrænt form í tölvum því talgervlar/vefþulur geta ekki greint myndir. Smátt 

letur hentar einnig illa sjónskertum tölvunotendum. Litir á skjáborði og stöfum á tölvuskjá þurfa 

að vera stillanlegir eftir þörfum hvers og eins, því mjög mismunandi er hvað sjónskert fólk hefur 

mikla birtuþörf og birtuþol.  
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Drapplitaður bakgrunnur með svörtu letri er heppilegastur fyrir sjónskerta (Sigrún 

Þorsteinsdóttir, 2007). 

     Leturgerðir skipta einnig máli og mælt er með að notaðar séu leturgerðirnar Arial, Tahoma og 

Helvetica því þær virðast henta flestum sjónskertum (Helga Einarsdóttir, 2009). Það er að mörgu 

að hyggja þegar koma skal til móts við blinda og sjónskerta nemendur. Það er ekki nóg að réttur 

tækjabúnaður sé til staðar, heldur þarf að nálgast hann á réttan hátt svo sem með ýmiskonar 

stillingum. Gildi góðrar vinnuaðstöðu verður aldrei of oft kveðið hvort heldur um blinda, 

sjónskerta eða aðra námsmenn er að ræða. Þegar setið er við tölvu er rétt að hafa hugfast að 

stóllinn sé stilltur í samræmi við tölvuskjáinn til að koma í veg fyrir ranga líkamsstellingu sem 

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

 

5.4 Hjálpartæki 

     Fyrstu sjónhjálpartækin sem sjónskertir gátu nýtt sér voru stækkunargler. Fyrstu heimildir um 

kúpt gler sem gátu stækkað mynd eru frá árinu 1021 í ritinu Book of Optics eftir Alhazen (965-

1040) frá Basra í þáverandi Persíu (Britannica Online, 2009). Nú til dags er hægt að verða sér úti 

um ýmiskonar sjónhjálpartæki svo sem sérútbúin sterk lesgleraugu, kíkisgleraugu, 

ljóssíunargleraugu og stækkunargler (Lee og Cho, 2007). Mikil framþróun í gerð hjálpartækja 

fyrir sjónskerta hefur orðið á síðustu árum með tilkomu tölvutækninnar. Líkja má þeim 

framförum við byltingu. 

 

5.4.1 Jaðar- og hugbúnaður fyrir tölvur 

     Stórir tölvuskjáir, stækkunarforrit og talgervlar eru dæmi um jaðarbúnað fyrir sjónskerta. 

Talgervlar eru forrit sem bera fram texta sem skráður er í tölvu. Slík forrit nýta sér hljóðkerfi 
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tölvunnar. Raunverulega þarf viðkomandi ekki annað en forritið sjálft og venjulega 

margmiðlunartölvu til þess að geta nýtt sér þessa tækni. Til eru nokkrar gerðir af talgervlum og 

eiga þeir það allir sameiginlegt að þeir hljóðrita texta yfir í hljóðstafróf (hljóðön). Talgervlar hafa 

gagnast sérlega vel blindum og sjónskertum (Menntamálaráðuneytið, 1999; Vefþulan, 2007). 

 

5.4.2 Skjástækkunar- og skjálestrarforrit 

     Skjástækkunar- og skjálestrarforrit er algengur hugbúnaður sem hentar einstaklingum með 

verulega sjónskerðingu. Þessi búnaður sameinar skjámögnun, skjálestur og stuðning við 

blindraletur í sama forritinu og hentar því vel breiðum hópi sjónskertra einstaklinga (Þjónustu- 

og þekkingarmiðstöð, e.d.). 

 

5.4.3 Punktaletur 

     Punktaletur er ritmál blindra sem lesið er með fingrum. Letrið 

samanstendur af sex upphleyptum punktum sem raðað er í tvær 

lóðréttar línur og eru þrír punktar í hvorri línu fyrir sig. Út frá 

þessum sex punktum er hægt að fá 63 mismunandi möguleika, 

sem tákna ýmist bókstafi, tölustafi eða önnur tákn (Kristinn 

Halldór Einarsson, 2009).  

 

5.4.4 Punktaletursskjáir 

     Punktaletursskjáir byggja á skjálesurum sem vinna úr eða lesa texta á tölvuskjám. 

Upplýsingarnar eru síðan sendar yfir í punktaletursskjáinn sem birtir textann á punktaletri með 

hjálp skjálestrarforrita (Þjónustu- og þekkingarmiðstöð, e.d.). 

Mynd 4. Braille 
punktaletur 
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Punktaletursskjárinn er í sjálfu sér aðeins einföld röð af sex punkta Braille stöfum, sem ýtast upp 

og mynda stafi og orð úr þeim texta sem í tölvunni er. Á þennan hátt getur sá blindi lesið allt sem 

í tölvunni er og efni sem aðgengilegt er á veraldarvefnum (Þjónustu- og þekkingarmiðstöð, e.d.). 

 

5.4.5 Punktaletursprentarar 

     Til eru prentarar sem prenta þann texta sem unnið er með í tölvunni á punktaletri og eru þeir 

nefndir punktaletursprentarar. Til þess að prentarinn virki sem skildi þarf að setja upp sérstakan 

hugbúnað. Til eru bæði prentarar sem prenta út stök blöð og samhangandi. Nota þarf sérstakan 

pappír í þessa prentara sem er mun þykkari en venjulegur pappír, þar sem letrið er þrykkt í 

pappírinn þannig að upphleyptar doppur myndast (Þjónustu- og þekkingarmiðstöð, 2009). 

 

5.5 Samantekt úr 5. kafla 
 

     Skammstöfunin ADL stendur fyrir athafnir daglegs lífs. Nefna má hversdagslega hluti eins og 

þrífa sig, klæðast og matast sem dæmi um slíkar athafnir. ADL kennsla gengur út á að finna 

lausnir á ýmiskonar vandamálum og endurheimta það frelsi og sjálfstæði sem einstaklingar hafa 

tapað niður vegna fötlunar. Sjónskerðing veldur því að einföld og auðleyst atvik geta orðið 

torveldari (Baldur Gylfason, 2008). 

     Fyrstu sjónhjálpartækin sem sjónskertir gátu nýtt sér voru stækkunargler. Nú til dags er hægt 

að verða sér úti um ýmiskonar sjónhjálpartæki svo sem sérútbúin sterk lesgleraugu, 

kíkisgleraugu, ljóssíunargleraugu og stækkunargler (Lee og Cho, 2007). Mikil framþróun í gerð 

hjálpartækja fyrir sjónskerta hefur orðið á síðustu árum með tilkomu tölvutækninnar. Líkja má 

þeim framförum við byltingu. 
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6. Saga blindrakennslu á Íslandi 

     Árið 1784 stofnaði Frakkinn Valentin Haüy (1745-1822) blindraskólann Royal Institute of 

Blind Youth sem var jafnframt fyrsti sinnar tegundar í heiminum. Þessi skóli var í raun upphafið 

af skipulögðu námi fyrir blinda og sjónskerta. Fyrir þann tíma var ekki hefð fyrir því að blindir 

og sjónskertir stunduðu nám. Louis Braille (1809-1852) stundaði nám við skólann þegar hann 

var tíu ára gamall, þá alblindur. Aðeins tólf ára gamall hóf hann að þróa ritkerfi fyrir blinda sem 

þeir gætu notað til lesturs og skriftar. Árið 1824 lauk hann við kerfið, þá fimmtán ára gamall og 

hefur það síðan verið kennt við hann og nefnt Braille. Það var þó ekki fyrr en árið 1854 að frönsk 

stjórnvöld viðurkenndu opinberlega blindraletur Brailles og breiddist það síðan hratt út um 

Evrópu og síðan um allan heim og er það enn þann dag í dag það ritmál sem notast er við meðal 

blindra (Kristinn Halldór Einarsson, 2009). 

     Upp úr aldamótunum 1800 voru stofnaðir margir ámóta blindraskólar víðsvegar um Evrópu. 

Hér á landi hefst þó ekki markviss kennsla blindra fyrr en með stofnun Blindravinafélagsins á 

fjórða áratug síðustu aldar eða 6. október 1933. Skóli félagsins var fyrst til húsa á Elliheimilinu 

Grund. Fyrsta veturinn voru þar við nám 5 nemendur á aldrinum 10-23 ára. Blindrakennari var 

Ragnheiður Kjartansdóttir, sem hafði kynnt sér kennslu blindra í Danmörku og Svíþjóð en síðar 

tók Einar Halldórsson við kennslunni. Stofnun Blindraskólans markaði mikil tímamót í sögu 

blindra Íslendinga (Þórhallur Guttormsson, 1991). 

     Fyrstu árin einkenndist kennslan þó af óstöðugleika og var til dæmis oft skipt um húsnæði. 

Kennarar voru margir og stóðu flestir stutt við. Segja má að Blindraskólinn hafi verið 

einangraður og oft í litlum tengslum við hið almenna fræðslukerfi. Hann var kostaður af 

Blindravinafélaginu sem var fyrsta styrktarfélag fatlaðra á Íslandi. Fyrstir blindra til að ljúka 

stúdentsprófi voru tvíburabræður úr Vestmannaeyjum. Þeir luku stúdentsprófi frá 
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Menntaskólanum í Reykjavík 1972. Annar þeirra varð síðar fyrstur blindra til að ljúka 

Háskólanámi; B.A.- prófi í sagnfræði frá Háskóla Íslands árið 1980. Árin 1970 og 1971 marka 

tímamót í sögu blindrakennslu en þá yfirtók ríkið rekstur Blindraskólans og blindrakennslan var 

gerð að deild í grunnskóla; fyrst í Laugarnesskóla og síðar Álftamýrarskóla. Árið 1977 tók ríkið 

alfarið við rekstri Blindraskólans í samvinnu við Reykjavíkurborg og voru þá jafnframt teknir 

inn í skólann sjónskertir nemendur og hann gerður að deild innan Grunnskóla Reykjavíkur. Með 

þeirri nýskipan öðluðust blindir nemendur loks þegnrétt í íslenskum skólum. Fljótlega voru 

ráðnir þrír sérmenntaðir blindrakennarar við Blindradeildina. Á áttunda áratugnum urðu miklar 

framfarir í kennslumálum sjónskertra með tilkomu betri sjónglerja en áður höfðu þekkst 

(Þórhallur Guttormsson, 1991). 

     Sú þróun sem átt hefur sér stað með tilkomu hjálpartækja á borð við tölvur hefur valdið 

gjörbyltingu og aðgengi blindra og sjónskertra að Netinu hefur stóraukið möguleika þeirra til 

menntunar. Með skólastefnunni „einn skóli fyrir alla“ var grunninum kippt undan 

blindradeildinni og árið 2004 var blindradeildin í Álftarmýrarskóla lögð niður þar sem aðeins 

einn nemandi var þá eftir í deildinni. Slík þróun hafði orðið annars staðar á Norðurlöndum 

nokkru fyrr. Segja má að blind og sjónskert börn á Íslandi hafi ekki fengið þá kennslu sem þeim 

bar samkvæmt lögum fyrst eftir þessar breytingar og brugðu því sumir foreldrar blindra og 

sjónskertra barna jafnvel á það ráð að leita út fyrir landsteinana til þess eins að koma börnum 

sínum til mennta (Arnþór Helgason, 2006; Helga Einarsdóttir, 2009). Úr þessu var bætt með 

menntun fleiri blindrakennara og stofnunar Þjónustu- og þekkingarmiðstöðvar. 
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7. Lögbundinn réttur blindra og sjónskertra barna til náms 

     Barnasáttmáli Sameinuðu þjóðanna (1992): Árið 1992 gerðu aðildarríki Sameinuðu þjóðanna 

samning sín á milli er vörðuðu réttindi barna. Þessi samningur er kallaður Barnasáttmáli 

Sameinuðu þjóðanna. Í 23. grein samningsins segir að andlega eða líkamlega fatlað barn skuli 

njóta fulls og sómasamlegs lífs, við aðstæður sem tryggja virðingu og stuðla að sjálfsbjörg þess 

og virkri þátttöku í samfélaginu. Einnig er kveðið á um að tryggt sé að fötluð börn njóti 

menntunar, þjálfunar og starfsundirbúnings til að stuðla að sem allra mestri félagslegri aðlögun 

og þroska þeirra (Barnasáttmálinn, 1992). 

     Salamanca- yfirlýsingin (1994): Þann 10. júní 1994 samþykktu fulltrúar 92 ríkisstjórna 

yfirlýsingu í borginni Salamanca á Spáni. Markmiðið var að stuðla að úrbótum vegna barna, 

ungmenna og fullorðinna með sérþarfir vegna menntunar og áhersla lögð á að veita þeim 

menntun innan almenna skólakerfisins. Í yfirlýsingunni kemur fram að menntun sé réttur hvers 

barns og skylt sé að gefa því kost á að ná og viðhalda viðunandi stigi menntunar. Taka skuli mið 

af mismunandi þörfum einstaklinga við skipulag menntakerfis og tilhögun náms. Einnig kemur 

fram að börn séu mismunandi og hafi margvísleg áhugamál, hæfileika og námsþarfir. 

Einstaklingar með sérþarfir er lúta að menntun skulu hafa aðgang að almennum skólum þar sem 

þörfum þeirra er mætt með kennsluaðferðum sem henta hverju og einu barni. Enn fremur segir 

að: 

Almennir skólar séu virkasta aflið til að sigrast á hugarfari mismununar, móta umhverfi sem tekur 
fötluðum opnum örmum, móta þjóðfélag án aðgreiningar og koma á menntun öllum til handa, enn fremur 
megni þeir að veita þorra barna góða menntun og stuðli að skilvirkni menntakerfisins í heild og bæti, 
þegar til lengdar lætur, nýtingu fjármuna (Salamanca- yfirlýsingin, 1994). 

 
     Lög um málefni fatlaðra (1992): Í 1. grein laganna segir að markmið þeirra sé að tryggja 

fötluðum jafnrétti og sambærileg lífskjör á við aðra þjóðfélagsþegna og skapa þeim skilyrði til 

þess að lifa eðlilegu lífi. 
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Í 2. grein segir að sá sem sé andlega eða líkamlega fatlaður og þarfnist sérstakrar þjónustu og 

stuðnings af þeim sökum eigi rétt á þjónustu samkvæmt lögum þessum. Hér er átt við 

þroskahömlun, geðfötlun, hreyfihömlun og sjón- og heyrnarskerðingu. Nemendur sem eiga erfitt 

með nám sökum sértækra námsörðugleika, tilfinningalegra eða félagslegra örðugleika og/eða 

fötlunar, nemendur með leshömlun, langveikir nemendur og aðrir nemendur með heilsutengdar 

sérþarfir eiga rétt á sérstökum stuðningi í námi í samræmi við metnar sérþarfir (Lög um málefni 

fatlaðra, 1992). 

     Lög um grunnskóla (2008): Í þriðju grein laganna segir að skólaskylda sé að jafnaði tíu ár. 

Öllum börnum, að jafnaði á aldrinum 6-16 ára, sé skylt að sækja grunnskóla. Samkvæmt 13. 

grein laga er varða rétt nemenda segir að allir nemendur grunnskóla eigi rétt á kennslu við sitt 

hæfi í hvetjandi námsumhverfi og viðeigandi húsnæði, sem tekur mið af þörfum þeirra og 

almennri vellíðan. Í 17. grein laga er varða nemendur með sérþarfir segir að nemendur eigi rétt á 

að komið sé til móts við námsþarfir þeirra í almennum grunnskóla án aðgreiningar, án tillits til 

líkamlegs eða andlegs atgervis. Grunnskóli er vinnustaður nemenda (Lög um grunnskóla, 2008).  

     Í aðalnámskrá grunnskóla kemur fram að meginhluti grunnskólabarna eigi að geta náð 

flestum þeim markmiðum sem kveðið er á um á sama tíma. Þar sem námsgeta barnanna er 

misjöfn er það skylda hvers skóla að laga námið sem best að hverjum og einum einstaklingi. 

Nemendur eiga rétt á viðfangsefnum sem henta námsgetu þeirra og hæfni. Í skóla án 

aðgreiningar skal leitast við að gera fötluðum og langveikum nemendum, sem eiga við sértæka 

námsörðugleika að etja, kleift að stunda nám við skólann eftir því sem tök eru á (Aðalnámskrá 

grunnskóla, 2006). 

     Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks frá árinu 2007 kveður á um gildi 

þess að „fötluðu fólki sé tryggt aðgengi að hinu efnis-, félags-, efnahags- og menningarlega 
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umhverfi, njóti heilbrigðis og menntunar og aðgengis að upplýsingum og samskiptamiðlum til 

þess að það megi njóta allra mannréttinda og mannfrelsis til fulls.“ Í 3. grein samningsins er lögð 

áhersla á að virðing sé borin fyrir því sjónarmiði að fatlað fólk sé ólíkt að eðlisfari, þar sem um 

mannlega fjölbreytni sé að ræða. Í 24. grein samningsins sem lýtur að menntun fatlaðra barna, er 

áhersla lögð á jöfn tækifæri að menntakerfinu á öllum skólastigum án aðgreiningar og 

mismununar. Leitast skal við að: 

Auðvelda fötluðu fólki að læra blindraletur, óhefðbundna skrift, bættar og óhefðbundnar 
samskiptaaðferðir, -leiðir og -form og færni í áttun og hreyfifærni, ásamt því að greiða fyrir 
jafningjaaðstoð og handleiðslu, tryggja að menntun einstaklinga, og þá sérstaklega barna, sem eru blind, 
heyrnarlaus eða daufblind, fari fram á þeim tungumálum og samkvæmt og eftir þeim aðferðum og leiðum 
sem henta viðkomandi einstaklingi og í umhverfi sem ýtir hvað mest undir framvindu í námi og 
félagslegum þroska (Félags- og tryggingamálaráðuneytið, 2007). 

 
     Aðildarríki Sameinuðu þjóðanna skulu gera viðeigandi ráðstafanir varðandi ráðningu og 

þjálfun kennara, þ.m.t. fatlaða kennara, sem eru sérhæfðir í táknmáli og/eða blindraletri (Félags- 

og tryggingamálaráðuneytið, 2007). 

     Af ofanskráðu má vera ljóst að réttur blindra og sjónskertra barna til náms er mikill og 

víðtækur samkvæmt lögum, þó enn skorti verulega á að hann sé nýttur til fulls. 

 

7.1 Tillögur að úrbótum blindra og sjónskertra barna til náms 

     Það getur enginn gert sér fyllilega grein fyrir því hvernig það er að vera blindur eða 

sjónskertur í sjónrænum heimi. Blindir og sjónskertir hafa ávallt verið ötulir baráttumenn fyrir 

réttindum sínum og réttlæti. Árum saman hefur Blindrafélagið barist fyrir bættu aðgengi að námi 

og kennslu. Ljóst er að mikill skortur hefur verið á þjónustu við blind og sjónskert börn á Íslandi. 

Segja má að blindir og sjónskertir hafi verið orðnir ansi langeygðir eftir úrbótum. Vonir standa til 

að með tilkomu nýrrar Þjónustu- og þekkingarmiðstöðvar muni aðgengi að menntun þessara 

þjónustuþega fara batnandi. 
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Þegar litið er til menntunarmöguleika barnanna er nokkuð ljóst að til þess að blind og sjónskert 

börn hafi jafnan aðgang að námi á við aðra samfélagsþegna, þarf að leggja áherslu á að auka 

fjölda sérfræðimenntaðra einstaklinga er veita slíka þjónustu. Í október árið 2002 óskaði 

Blindrafélagið eftir því við menntamálaráðuneytið að skipaður yrði starfshópur sem hefði það að 

leiðarljósi að fjalla um bætt aðgengi blindra og sjónskertra að menntakerfinu. 

(Menntamálaráðuneytið, 2004). 

     Það var síðan í maí 2003 að menntamálaráðuneytið skipaði samráðshóp til að fjalla um bætt 

aðgengi blindra og sjónskertra að menntakerfinu og hvaða leiðir væru heppilegastar til endurbóta 

og samhæfingar. Menntamál voru könnuð ásamt þeim nauðsynlegu aðgerðum sem þurfti til að 

bæta stöðu þessa hóps (Menntamálaráðuneytið, 2004). Sjónstöð Íslands, sem í dag er hluti 

Þjónustu- og þekkingarmiðstöðvar, lýsti yfir þungum áhyggjum af málefnum blindra og 

sjónskertra grunnskólabarna, þar sem 76 grunnskólanemendur voru þá á lista Sjónstöðvar Íslands 

(Menntamálaráðuneytið, 2004). 

     Árið 2006 kom út ný skýrsla er bar heitið Endurskoðun á menntunarmöguleikum sjónskertra 

nemenda á Íslandi, þar sem lögð var áhersla á að styrkja nemendur, foreldra og alla þá sem á 

einhvern hátt koma að þessum hópi barna. Umrædd skýrsla byggðist á skýrslunni: Blindir og 

sjónskertir nemendur: Bætt aðgengi að menntakerfinu, sem gefin var út af 

Menntamálaráðuneytinu í ágúst 2004. Í hinni nýju skýrslu komu fram tillögur að því hvernig 

menntakerfi fyrir blinda og sjónskerta á Íslandi ætti að líta út. Lögð var áhersla á að þjónustan 

yrði samþætt með því að stofna miðlægan gagnagrunn sem tæki til alls landsins (John Harris og 

Paul Holland, 2006). 

     Í maí 2007 skipaði menntamálaráðherra framkvæmdanefnd sem hófst handa við gerð skýrslu 

er bar heitið: Bætt þjónusta við blinda, sjónskerta og daufblinda einstaklinga. 
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Sú þjónusta sem verið hafði í boði fyrir þennan hóp hafði löngum verið gagnrýnd sem og skortur 

á yfirsýn yfir þjónustuþörfina. Nefndinni var ætlað það hlutverk að gera áætlanir um bætta 

þjónustu við blinda og sjónskerta einstaklinga á landinu og þá sérstaklega að horfa til þjónustu á 

menntasviði. Nefndin komst fljótlega að mikilvægi þess að litið væri til „miðlægrar heildstæðrar 

þjónustu“ vegna þess um hve stóran hóp var að ræða sem þyrfti á sérmenntun að halda. Nefndin 

kom með þá tillögu að stofnuð yrði miðlæg Þjónustu- og þekkingarmiðstöð, sem myndi auðvelda 

notendum að nýta sér þá þjónustu sem þegar væri til staðar. Slík Þjónustu- og þekkingarmiðstöð 

myndi koma að allri sérfræðiþjónustu er viðkæmi blindum og sjónskertum einstaklingum og 

öllum þeim sem á einhvern hátt koma að þjónustu þeirra (Menntamálaráðuneytið, 2007). Þann 1. 

janúar 2009 tók Þjónustu- og þekkingarmiðstöð fyrir blinda, sjónskerta og daufblinda 

einstaklinga, formlega til starfa.  
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8. Ýmsar upplýsingar um blind og sjónskert börn 

     Blind og sjónskert börn eru jafn ólík hvert öðru og sjáandi börn. Þau eiga það eitt 

sameiginlegt að sjá illa eða ekkert. Þau eru í sífelldri baráttu við fordóma í samfélaginu sem eru 

ef til vill þeirra mestu erfiðleikar í þeirra daglega lífi. Baráttunni við að sýna og sanna fyrir 

umheiminum að þau eru ekkert öðruvísi en önnur börn (Helga Einarsdóttir, 2008). 

     Blindrakennarar sjá meðal annars um að leita leiða til þess að aðstoða blinda og sjónskerta 

nemendur við að skilja þann sjónræna heim sem við lifum í. Til þess að blind og sjónskert börn 

geti fylgt jafnöldrum sínum eftir í námi, þurfa þau að notast við ýmiskonar sértækar aðferðir og 

leiðir til að geta tileinkað sér það námsefni sem jafnaldrarnir eru að fást við. Lestur og skrift á 

punktaletri, lestur stækkaðs leturs, notkun hljóðbóka og túlkun á upphleyptum myndum eru 

dæmi um þær aðferðir sem þau þurfa að nota (Ager, 1998). Þar sem um sérhæfða kennslu er að 

ræða er ákaflega mikilvægt að það ríki gott samstarf milli blindrakennara og allra þeirra sem 

koma að námi nemanda (Helga Einarsdóttir, 2008).  

     Margir halda því fram að blindir lifi í myrkri. Þetta er ekki rétt og gefur bæði ranga og 

neikvæða mynd af blindu. Sannleikurinn er sá að flestir hafa einhverja sjón þó hún oft á tíðum sé 

aðeins sú að geta séð mun á nóttu og degi. Alblint fólk segist ekki sjá svart, því það segist ekki 

sjá neitt (Helga Einarsdóttir, 2009). 
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9. Niðurstöður og umræður 

     Rannsóknir sýna að þörfin fyrir góða upplýsingagjöf er það sem mestu máli skiptir þegar barn 

greinist með sjónskerðingu. Komið hefur fram að upplýsingar um möguleika blindra og 

sjónskertra barna til náms, félagslega þjónustu og sálfræðilegan stuðning er það sem foreldrar 

vilja fá upplýsingar um (Rahi o.fl., 2004; Youngson-Reilly o.fl., 1994). Rannsóknir sem gerðar 

hafa verið á þörfum foreldra fatlaðra barna hafa sýnt að foreldrar leggja mikla áherslu á að geta 

treyst heilbrigðisstarfsfólki auk þess að geta fengið upplýsingar til að auka þekkingu sína á 

ástandi og meðferð hins fatlaða barns (Sen og Yurtsever, 2007). Sambærilegar niðurstöður er að 

finna í íslenskum rannsóknum sem gerðar hafa verið á þörfum foreldra barna á sjúkrahúsum 

(Guðrún Kristjánsdóttir og Helga Bragadóttir, 2001). Þessar niðurstöður undirstrika mikilvægi 

þess að hjúkrunarfræðingar veiti góðar upplýsingar um ástand og meðferð hins blinda og 

sjónskerta barns. 

     Sjónmissir í barnæsku hefur afleiðingar sem vara ævilangt og jafnframt víðtæk áhrif bæði 

fyrir barnið sjálft, foreldra þess og þjóðfélagið í heild (Rahi o.fl., 2005). Framtíðaráformin og 

allar þær væntingar sem foreldrarnir höfðu gert eru í einu vetfangi kollvarpað (Sen og Yurtsever, 

2007; Quine og Pahl, 1987). Þegar einstaklingur veikist eða þarf að glíma við einhverskonar 

heilbrigðisvandamál þá hefur það áhrif á alla fjölskylduna (Hussain og Juyal, 2007; Rahi o.fl., 

2005). Foreldrar veikra barna eru oft uppfullir af samviskubiti yfir því að hafa gert eitthvað rangt 

sem hafi orsakað veikindi barnsins eða þeir hafi verið aðgerðarlausir þegar þeir hefðu kannski átt 

að gera eitthvað (Hussain og Juyal, 2007; Sen og Yurtsever, 2007). Sektarkennd er ein af 

algengustu tilfinningum sem foreldrar fatlaðra barna greina frá. Miklu máli skiptir að 

hjúkrunarfræðingar greini foreldrum frá því að þeir séu ekki þeir einu sem glími við þessa líðan 

heldur sé hún mjög algeng (Andrés Ragnarsson, 1997; Arna Skúladóttir o.fl., 2005). 
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     Flestar rannsóknir benda til að foreldrar séu óánægðir með hvernig þeim er fyrst greint frá 

alvarlegri fötlun barna sinna og þær upplýsingar sem þeir fá (Quine og Pahl, 1987). Ætla má að 

slíkt hið sama eigi við um fatlanir eins og blindu og sjónskerðingu. Það getur komið í hlut 

hjúkrunarfræðinga að greina foreldrum frá fötlun barns og því er ákaflega mikilvægt að vel sé að 

verki staðið í ljósi þess að flestar rannsóknir sem gerðar hafa verið á þörfum foreldra fatlaðra 

barna sýna að þeir vilja skýra upplýsingagjöf (Youngson-Reilly o.fl., 1994). 

     Í Bretlandi hafa hjúkrunarfræðingar verið fengnir til að sinna eins konar tengiliðahlutverki 

(key-workers) milli foreldra og allra þeirra þjónustuaðila sem koma að málefnum blindra og 

sjónskertra barna. Þetta fyrirkomulag hefur reynst vel og foreldrar lýst yfir mikilli ánægju með 

það (Rahi o.fl., 2004). Ekki er ólíklegt að sambærilegt fyrirkomulag henti einnig vel á Íslandi. 

Slíkur tengiliður gæti í samvinnu við þverfaglegt teymi stuðlað að samhæfingu 

heilbrigðisþjónustu, þjónustu menntakerfis og félagslegrar þjónustu við fjölskylduna. 

Skólahjúkrunarfræðingar gætu komið vel til greina sem tengiliður milli skóla og Þjónustu- og 

þekkingarmiðstöðvar, þar sem þeir gætu miðlað heilsutengdum þörfum blindra og sjónskertra 

barna yfir til fagaðila innan Miðstöðvarinnar. Með þessu móti gætu skólahjúkrunarfræðingar 

tekið virkari þátt í mati og meðferð þessara barna. 

     Rannsóknir sýna hversu mikilvægt það er að góð samhæfing sé á milli hinna ólíku stofnana 

og deilda sem sinna sjónskertum, þar sem foreldrar þurfa oft að fara á marga mismunandi staði 

og tala við ólíka fagaðila (Rahi o.fl., 2005). Þar sem hjúkrunarfræðingar þekkja einkar vel 

uppbyggingu heilbrigðiskerfisins eru þeir í einstaklega góðri stöðu til að greina 

heilbrigðistengdar þarfir þess fatlaða og fjölskyldunnar í heild og veita ráðgjöf um hvert leita 

skal með mismunandi vandamál (Sen og Yurtsever, 2007).  
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Hjúkrunin þarf bæði að vera fjölskyldumiðuð og samfelld, það er að segja að sömu 

hjúkrunarfræðingarnir veiti aðstoðina á mismunandi stigum. Slík nálgun er mikilvægur þáttur í 

að fækka þeim vandamálum sem fjölskyldunum mæta (Sen og Yurtsever, 2007). Að ofantöldu 

má draga þá ályktun að það væri kostur ef hjúkrunarfræðingar kæmu með virkari hætti að 

meðferð og stuðningi við blind og sjónskert börn og fjölskyldur þeirra. Með því móti gætu þeir 

stuðlað að aukinni samfellu í hjúkrunartengdri þjónustu. 

     Sýnt hefur verið fram á með rannsóknum að foreldrar fatlaðra barna kjósa sálfræðilegan 

stuðning frá heilbrigðisfagfólki (Rahi o.fl., 2005). Þetta undirstrikar hve mikilvægt það er að 

hjúkrunarfræðingar styðji vel við bakið á fjölskyldum blindra og sjónskertra barna. 

Hjúkrunarfræðingar gegna veigamiklu hlutverki í að tryggja að foreldrar fái nauðsynlega ráðgjöf 

og stuðning til að takast á við þau verkefni og skyldur sem fylgja því að eiga fatlað barn (Sen og 

Yurtsever, 2007). 

     Samkvæmt skrám Þjónustu- og þekkingarmiðstöðvar fyrir blinda, sjónskerta og daufblinda 

einstaklinga, frá september 2009, eru alls 1.582 blindir eða sjónskertir á Íslandi (Þjónustu- og 

þekkingarmiðstöð, 2009). Af þeim eru 133 börn og eru 102 þeirra á grunnskólaaldri eða á 

aldrinum 6-17 ára. Um 5-6 sjónskert börn fæðast hérlendis á ári hverju, þar af um eitt til tvö 

alblind. Allt að helmingur þeirra er haldinn viðbótarfötlunum (Hansen o.fl., 1992; 

Menntamálaráðuneytið, 2004; Riise o.fl., 1992). Hjúkrunarfræðingar þurfa því að kunna góð skil 

á blindu og sjónskerðingu og þeim viðbótarfötlunum og vandamálum sem blindu og 

sjónskerðingu fylgja. 

     Hjúkrunarfræðingar og ljósmæður gegna mikilvægu hlutverki í fyrstu reglubundnu skoðunum 

ungra barna. Þær fara fram í ung- og smábarnavernd sem tekur til allra barna á aldrinum 0-6 ára. 

Markmið þessara skoðana er að tryggja að börnin geti þroskast á sem eðlilegastan hátt og við 
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bestu skilyrði. Hjúkrunarfræðingar gegna lykilhlutverki í þessum skoðunum sér í lagi þegar litið 

er til mikilvægis snemmtækrar íhlutunar eins og áður segir. Reglulega gangast börnin undir 

líkamlega skoðun og þroskamat þar sem skimað er eftir þroskafrávikum. Sjónpróf eru dæmi um 

kerfisbundna skimun sem hjúkrunarfræðingar framkvæma í ung- og smábarnavernd. Mikilvægt 

er að skimanir séu alltaf gerðar á staðlaðan hátt með því að fylgja notkunarleiðbeiningum 

nákvæmlega (Lennerstrand o.fl., 1995). Reyndir hjúkrunarfræðingar sjá um að þjálfa nýliða auk 

þess sem augnlæknar koma að þjálfun (Geir Gunnlaugsson og Hallveig Finnbogadóttir, 2002; 

Landlæknisembættið, 2009). Tvennskonar þroskapróf eru notuð til skimunar, PEDS og 

BRIGANCE.  

     Þegar börnin eru orðin fjögurra ára er komið að fyrsta eiginlega sjónprófinu. Um 15% 

skoðaðra barna þurfa frekari athugunar og/eða meðferðar við (Guðmundur Björnsson o.fl., 

1983). Nauðsynlegt er að hjúkrunarfræðingar geri nákvæmt sjónpróf á öllum fjögurra ára 

börnum til að koma í veg fyrir að börn með frávik á sjónþroska greinist of seint. Ómeðhöndluð 

frávik geta valdið varanlegri sjónskerðingu. Hjúkrunarfræðingar gegna hér lykilhlutverki í því að 

finna þau börn sem þarfnast meðferðar svo þau eigi kost á því að þroska eðlilega sjón 

(Guðmundur Björnsson o.fl., 1983). Þegar börn hefja skólagöngu taka skólahjúkrunarfræðingar 

við skoðunum og eru börnin sjónprófuð reglubundið út grunnskólaaldur. 

     Með þekkingu á vandamálum sjónskertra barna geta hjúkrunarfræðingar gegnt veigamiklu 

hlutverki innan skólakerfisins og heilsugæslunnar til að auka lífsgæði blindra og sjónskertra 

barna. Hjúkrunarfræðingar þurfa því að kunna góð skil á fyrstu einkennum um skerta sjón ungra 

barna vegna mikilvægis snemmtækrar íhlutunar. Með slíkum forvörnum geta börnin hlotið 

viðeigandi meðferð fyrr en ella og hægt er að komast hjá varanlegum skaða sem hlotist getur af 
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ómeðhöndluðum vandamálum. (Lee og Cho, 2007; Lennerstrand o.fl., 1995; Guðmundur 

Björnsson o.fl., 1983).  

     Blind og sjónskert börn eiga oft við ýmiskonar heilsutengd vandamál að etja sem nauðsynlegt 

er að hjúkrunarfræðingar kunni skil á. Má í því sambandi nefna höfuðverk sem yfirleitt má rekja 

til vöðvaspennu vegna rangrar líkamsbeitingar (Lee og Cho, 2007). Ein af ástæðum slíkrar 

vöðvaspennu er mikil tölvunotkun og lestur punktaletursbóka, sem reynir mikið á líkamann, enda 

byggist nám sjónskertra að miklum hluta á tölvutækni (Guðmundur Viggósson munnleg heimild, 

14. febrúar 2009). Einnig má nefna að blindir og sjónskertir spenna oft vöðvana í herðum, hálsi 

og höfði óeðlilega mikið vegna þess að þeir eru oft í þeirri stöðu að geta átt von á því að hrasa 

(Dijk, 2007; Guðmundur Viggósson munnleg heimild, 14. febrúar 2009). Þetta á sérstaklega við 

þegar ferðast er um á ókunnum slóðum til dæmis við upphaf skólagöngu. Ljóst er að 

hjúkrunarfræðingar þurfa að vera meðvitaðir um þessi algengu vandamál, sér í lagi þeir sem 

vinna með blind og sjónskert börn eins og til að mynda skólahjúkrunarfræðingar. Þegar börn 

hafa verið greind tekur við mat og meðferð sem er að miklu leyti í höndum lækna. 

     Samkvæmt lögum um málefni fatlaðra eiga blind og sjónskert börn rétt á sambærilegum 

lífskjörum og aðrir þjóðfélagsþegnar (Lög um málefni fatlaðra, 1992).  

     Ef litið er til þeirra laga er lúta að grunnskóla kemur fram að öllum börnum, að jafnaði á 

aldrinum 6-16 ára, sé skylt að sækja grunnskóla. Allir nemendur grunnskóla eiga rétt á kennslu 

við sitt hæfi í hvetjandi námsumhverfi og viðeigandi húsnæði sem tekur mið af þörfum þeirra og 

almennri vellíðan (Lög um grunnskóla, 2008). Nemendur með sérþarfir eiga rétt á að komið sé til 

móts við námsþarfir þeirra í almennum grunnskóla án aðgreiningar og án tillits til líkamlegs eða 

andlegs atgervis (Lög um grunnskóla, 2008). Nemendur með heilsutengdar sérþarfir eiga rétt á 

sérstökum stuðningi í námi í samræmi við metnar sérþarfir (Lög um málefni fatlaðra, 1992). 
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Í skóla án aðgreiningar er leitast við að gera fötluðum nemendum sem eiga við sértæka 

námsörðugleika að etja, kleift að stunda nám við skólann eftir því sem tök eru á (Aðalnámskrá 

grunnskóla, 2006). 

     Samkvæmt Salamanca-yfirlýsingunni kemur fram að menntun sé réttur hvers barns og skylt 

sé að gefa því kost á að ná og viðhalda viðunandi stigi menntunar. Einstaklingar með sérþarfir er 

lúta að menntun skulu hafa aðgang að almennum skólum þar sem þörfum þeirra er mætt með 

kennsluaðferðum sem henta hverju og einu barni. 

     Í barnasáttmála Sameinuðu þjóðanna er kveðið á um að tryggt sé að fötluð börn njóti 

menntunar, þjálfunar og starfsundirbúnings til að stuðla að sem allra mestri félagslegri aðlögun 

og þroska (Barnasáttmálinn, 1992). 

     Í samningi Sameinuðu þjóðanna sem lýtur að menntun fatlaðra barna, er áhersla lögð á jöfn 

tækifæri að menntakerfinu á öllum skólastigum án aðgreiningar og mismununar (Félags- og 

tryggingamálaráðuneytið, 2007). Aðildarríki Sameinuðu þjóðanna skulu gera viðeigandi 

ráðstafanir varðandi ráðningu og þjálfun kennara, þar með talið fatlaðra kennara, sem eru 

sérhæfðir í táknmáli og/eða punktaletri (Félags- og tryggingamálaráðuneytið, 2007). 

     Af ofanskráðu má vera ljóst að réttur blindra og sjónskertra barna til náms er mikill og 

víðtækur. Þegar litið er til menntunarmöguleika barnanna er nokkuð ljóst að til þess að blind og 

sjónskert börn hafi jafnan aðgang að námi á við aðra samfélagsþegna, þarf að leggja áherslu á að 

auka fjölda sérfræðimenntaðra einstaklinga er veita slíka þjónustu (Menntamálaráðuneytið, 

2007). Í dag eru fjórir sérmenntaðir blindrakennarar og sjö sérmenntaðir ADL- og 

umferliskennarar sem sjá um að sinna 102 blindum eða sjónskertum börnum á grunnskólaaldri 

(Menntamálaráðuneytið, 2007). Það gefur auga leið að svo fámennur hópur getur engan vegin 

sinnt svo mörgum börnum á fullnægjandi hátt og þar af leiðandi er hinum lögvarða rétti barnanna 
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til náms ekki fullnægt hér á landi. Vonir standa til að með hinni nýju Þjónustu- og 

þekkingarmiðstöð sem formlega tók til starfa 1. janúar 2009 muni lífskjör blindra og sjónskertra 

fara batnandi í komandi framtíð. 
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10. Lokaorð 

     Blinda og sjónskerðing er alvarleg fötlun sem hefur víðtæk áhrif á alla fjölskylduna. 

Hjúkrunarfræðingar þurfa að kunna góð skil á blindu og sjónskerðingu meðal annars vegna 

mikilvægis snemmtækrar íhlutunar. Ýtarleg upplýsingagjöf er varðar möguleika blindra og 

sjónskertra barna til náms, félagslegrar þjónustu og sálfræðilegs stuðnings vegur þyngst þegar 

barn greinist sjónskert. Hlutverk hjúkrunarfræðinga er veigamikið í því að veita greinargóðar 

upplýsingar, stuðla að bættum lífsgæðum í barnæsku og síðast en ekki síst að veita andlegan 

stuðning, enda hafa rannsóknir sýnt að foreldrar fatlaðra barna vilja fá sálfræðilegan stuðning frá 

heilbrigðisfagfólki. Öll börn á aldrinum 6-16 ára eru skólaskyld samkvæmt lögum. Í dag eru 

fjórir sérmenntaðir blindrakennarar og sjö sérmenntaðir ADL- og umferliskennarar sem sjá um 

að sinna 102 blindum eða sjónskertum börnum á grunnskólaaldri. Vel kæmi til greina að 

skólahjúkrunarfræðingar sinntu tengiliðahlutverki milli skóla og Þjónustu- og 

þekkingarmiðstöðvar, þar sem þeir gætu miðlað heilsutendum þörfum blindra og sjónskertra 

barna yfir til fagaðila innan Miðstöðvarinnar. Í Bretlandi hafa hjúkrunarfræðingar verið fengnir 

til að sinna eins konar tengiliðahlutverki (key-workers) milli foreldra og allra þeirra 

þjónustuaðila sem koma að málefnum blindra og sjónskertra barna. Þetta fyrirkomulag hefur 

reynst vel og foreldrar lýst yfir mikilli ánægju með það. Ekki er ólíklegt að slíkt fyrirkomulag 

henti einnig vel á Íslandi.  

     Helsta takmörkun þessa verkefnis tengist því að lítið hefur verið skrifað og rannsakað um 

málefni blindra og sjónskertra barna, bæði á íslandi, sem og erlendis. Það væri því áhugavert ef 

íslenskir hjúkrunarfræðingar myndu taka að sér rannsóknir er varða þennan hóp barna, í ljósi 

þess um hve stóran hóp barna er að ræða. Þess má geta að þessi börn þarfnast gjarnan meðferðar 

sem oft á tíðum er hjúkrunarfræðilegs eðlis. Eins má geta þess að í þessu verkefni er ekki fjallað 
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um aðkomu hjúkrunarfræðinga að blindum og sjónskertum börnum innan leikskólans. Það er því 

einlæg ósk mín að ritgerð þessi muni í komandi framtíð leiða til frekari eftirgrennslunar á 

málefnum er varða þennan barnahóp meðal íslenskra hjúkrunarfræðinga. 
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