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Utdrattur

Rannsoknin Daglegt lif fatladra barna: Fjélskylda, skdli og fristundir hefur pad
markmid ad afla pekkingar & daglegu lifi fatladra barna og fa fram sjonarhorn
peirra & lif sitt og adstedur. Sjonum var medal annars beint ad pattum sem
studludu ad eda hindrudu samfélagspatttoku barnanna. I rannsokninni var beitt
adferoum eigindlegrar rannsoknarhefdar. Notud voru halfopin vidtdl og
patttokuathuganir. Patttakendur voru tiu fotlud boérn & aldrinum 10-15 ara og
foreldrar peirra auk nokkurra fagadila sem starfa ad malefnum fatladra barna.
Tekin voru vidtol vio bornin og foreldra peirra og patttokuathuganir gerdar i
skélum og tomstundadrreedum par sem bérnin dvoldu. Beitt var markvissu Urtaki
og bornin i rannsokninni voru med olikar skerdingar og bjuggu vid margvislegar
adsteedur. pau attu pvi ad endurspegla fjolbreytileika fatladra barna i samfélaginu.
Nidurstddur syndu ad peettir sem studludu ad almennri samfélagspatttoku
barnanna voru: Skélaganga i almennum skola, ofatladir vinir, rett hjalparteeki, gott
adgengi, lidsmenn til ad vera med i fritima og ad vera ekki i sérarreedum. Peir
peettir sem einkum hindrudu samfélagspatttoku barnanna voru: Ad vera i serskola
0g sérdrredum i tomstundum, skortur a tdmstundairreedum og adstodarfolki til
hafa med i fristundum og slemt adgengi. Rannsokninni er &tlad ad vera framlag
til aukins skilnings & barnasku og fotlun. Hagnytt gildi hennar felst i pvi ad varpa
ljOsi & peetti sem studla ad aukinni samfélagspatttoku fatladra barna og ad benda &
pad sem betur ma gera i skipulagi og framkvaemd pjonustu vid fétlud born a

Islandi pannig ad pau geti verid patttakendur i daglegu lifi & bord vid énnur born.



Abstract

The research Disabled children‘s everyday lives: Family, school and leisure is my
master’s thesis in Disability Studies at the University of Iceland. The purpose of
the study is to gain knowledge of disabled children’s daily lives from their own
perspective. A specific focus was on identifying issues that facilitated or hindered
children’s participation in regular community activities. The study is based on
qualitative methods and data was collected through semi structured interviews and
participant observation. The key participants were ten disabled children 10 to 15
years old and their parents as well as a few professionals who worked with the
children. The children and their parents were interviewed and participant
observation were conducted in schools and children’s leisure programs.
Participants were selected through purposeful sampling in order to create a
sample of that reflected a broad spectrum of impairments and living conditions
among disabled children. The findings show that the major barriers to full social
participation were being in segregated school and leisure program, lack of leisure
programs, lack of support staff during free time such as recess at school, and
inaccessibility. What facilitated the children’s social participation and inclusion in
regular community life was going to regular schools, having non-disabled friends,
having appropriate technical aid, good accessibility, having support staff during
recess and not been in segregated programs. The study will hopefully add to the
current knowledge of childhood disability and disabled children’s everyday lives.
The findings should also be helpful in identifying issues that can facilitate social
participation of disabled children and points to where policy and practice can be
improved in order to make sure disabled children can be included in all aspects of

community life.



Formali
Ritgerdin Daglegt lif fatladra barna: Fjolskylda, skoli og fristundir er hluti af 120
eininga meistaranami i fotlunarfredi vio Félags- og mannvisindadeild Haskdla
[slands. Ritgerdin er 60 einingar og leidbeinandi minn var dr. Rannveig
Traustadottir professor. Eg vil pakka henni fyrir goda leidsogn, polinmadi og
studning vid pessa ritgerao.

pa vil ég sérstaklega pakka bornunum og foreldrum peirra sem toku pétt i
rannsokninni fyrir géda samvinnu og pann trinad og traust sem pau syndu mér.
An peirra veeri engin rannsokn. borvaldi Kristinssyni pakka ég yfirlestur. Ad
lokum feeri ég médur minni og syni innilegar pakkir fyrir dmetanlega hvatningu

og umburdarlyndi medan & ritsmidunum stéa.
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Inngangur

bessi ritgerd fjallar um daglegt lif fatladra barna & islandi og byggist & eigindlegri
rannsokn sem hofst arid 2006 og lauk arid 2008. Valid a vidfangsefninu tengist
ahuga minum & adstedum fatladra barna, en jafnframt pvi ad daglegt lif peirra
hefur litid verid rannsakad hér a landi. Rannsokninni er @tlad ad gefa innsyn i
adsteedur fatladra barna i islensku samfélagi. Eru fotlud born samhlida jafnéldrum
sinum i leik og starfi, i skdlum og fristundum? Hvernig eru fjolskylduadstedur
beirra? Hvad einkennir lif fatladra barna? pessum spurningum og fleiri verdur
leitad svara vid hja patttakendum i pessari rannsékn. VVon min er su ad ritgerdin
gefi visbendingu um veruleika tiu til fimmtan éara fatladra barna & islandi.

Axtlad er ad um 6,4% islenskra barna séu fotlud, langveik eda med
skerdingar af ymsu tagi (Tryggingarstofnun rikisins, 2005). pjénusta vid fotlud
born og adstandendur peirra var ad mestu leyti byggd upp eftir 1980. Fyrir pann
tima var han varla til nema i afmérkudum mali (Rannveig Gudmundsdottir,
1995). Adstod og pjonusta midast ni vid ad fotlud born geti alist upp hja
fjolskyldu sinni i stad pess ad vistast & solarhringsstofnunum fjarri heimilum
sinum eins og adur var. Pad var po ekki fyrr en med 16gum um malefni fatladra fra
1992 ad sérstaklega er talad um malefni barna og fjolskyldna peirra og
stodpjoénustu vid paer. Aukin adstod vid foreldra pyddi ad audveldara var ad fotlud
born peirra byggju heima. Nu felst pjonusta vid fjolskyldur fatladra barna medal
annars i stuoningsfjolskyldum, skammtimavistun, fjarhagslegri adstod, dagvistun,
skolaarraedum, lidveislu, sjukrapjalfun, sérkennslu, ferdapjonustu og pjonustu
Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins (Félagsméalardduneytid, 1998; Rannveig
Gudmundsdattir, 1995). Arid 1997 bjuggu 12 born & Islandi yngri en 16 éara &
premur heimilum fyrir bérn og voru par med fasta busetu. Sama ar bjuggu 21
einstaklingur a aldrinum 12-25 ara & solarhringstofnunum (Félagsmalaraduneytid,
1998).



Bakgrunnur

I gegnum starf mitt sem proskapjalfi hef ég kynnst adstedum barna sem bua vid
skerdingar af ymsu tagi, en ég hef um margra &ra skeid unnid med fétludum
bornum i leikskélum og grunnskolum. Su reynsla hefur vakid &huga minn a
adstaedum og samfélagsstodu fatlads folks, ekki sist barna sem bda vid skerdingar.
poétt adsteedur fatladra barna og fjdlskyldna peirra hafi breyst mjog til batnadar
undanfarin ar med aukinni pjonustu og breyttum vidhorfum ma alltaf gera betur.
Ekki er til mikid af rannséknum eda skrifudu efni par sem foétlud born segja fra
reynslu sinni og pvi pétti mér ahugavert ad skoda reynslu fatladra barna og peer
adstedur sem pau bla vio i sinu daglega lifi. Innan fotlunarfreeda hefur
felagslegur skilningur & fotlun verid i forgrunni og 16gd ahersla & ad skoda fotlun
ut fra félags- og menningarlegum pattum. Umraeda i samfélaginu og umfjollun i
fjoImidlum hefur oft og tidum beinst ad vandamalum fatladra barna eda vangetu
beirra og oft fjallad um pau sem pjénustupega sem kosta samfélagid mikla
peninga ad adstoda. Pannig hefur skerding barnanna oftar en ekki verid i forgrunni
i samfélagsumraedunni en barnid sjalft horfid i skuggann. Rannsoknin sem hér er
kynnt er framlag mitt til umraedunnar um lif fatladra barna og adstedur, og
kréfunnar um ad pau njéti somu lifsgeda og eigi sdmu moguleika i samfélaginu

og 6f6tlud born.



Rannsdéknin i hnotskurn

Rannsoknin Daglegt lif fatladra barna: Fjolskylda, skdli og fristundir er hluti af
steerra rannsoknarverkefni, Born, ungmenni og fétlun: Rannsékn & asku og
uppvexti fatladra barna og ungmenna, sem unnid er & vegum Rannsoknarseturs i
fotlunarfredum vid Haskola islands og Rannveig Traustadottir professor styrir. |
rannsokninni er kannad hvada félagslegu og menningarlegu pettir moéta daglega
tilveru fatladra barna og unglinga med pad fyrir augum ad afla pekkingar & pvi
hvada skilning bornin sjalf leggja i lif sitt og adsteedur.

Aherslan i peim hluta rannsoknarinnar sem ég vann var ad skoda hvernig
daglegt lif fatladra barna er med tilliti til fjolskyldu, skola og fristunda.
Gagnasofnun fyrir pennan hluta fér ad sterstum hluta fram i upphafi
rannsoknarinnar Born, ungmenni og fotlun, en hdn héfst ario 2006 og var
tilgangur hennar ad kortleggja lif fatladra barna & pessum premur svidum, i
fjolskyldu, skdla og fristundum. Eg beitti adferdum eigindlegrar rannsoknarhefdar
og lykilpatttakendur voru tiu fétlud born og unglingar & aldrinum 10-15 ara,
foreldrar peirra og nokkrir fagadilar sem starfa ad méalefnum fatladra barna.
patttokuathuganir voru einnig gerdar i skélum og tomstundadrreedum par sem
bornin og unglingarnir dvéldu og par kom fj6ldi annarra barna vid sogu. Bornin i
rannsokninni eru med Olikar skerdingar og endurspegla pann fjélbreytileika sem

er ad finna medal fatladra barna.

Markmid rannsoknarinnar

Markmid pessarar rannsoknar er afla pekkingar & daglegu lifi fatladra barna og fa
fram sjonarhorn peirra, upplifun og reynslu, skoda hvada félagslegu peettir méta
daglegt lif fatladra barna & aldrinum 10-15 &ra og hvernig fotlud born takast & vio
fotlun sina i daglegu lifi og i samskiptum vid annad fdlk. Sérstaklega voru
skodadir peettir sem stydja eda hindra samfélagspatttoku og reynt ad 6dlast
skilning & daglegu lifi fatladra barna i tengslum vid fjolskyldu, skélagbngu og
fristundir. Rannsokninni er &tlad ad veita innsyn i daglegt lif fatladra barna hér &

landi.
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Lykilhugtok

I ritgerdinni er gerdur greinarmunur & ordunum skerding (e. impairment) og fotlun
(e. disability). T daglegu tali er pessi adgreining ekki gerd, heldur er hugtakid
fotlun notad sem samheiti um folk med margvislegar skerdingar. I ritgerdinni er
aftur & moti leitast vid ad adgreina pessi tvo hugtok par sem skerdingin er alitin
liffreedileg og skilgreind sem takmarkanir & virkni einstaklingsins af voldum
likamlegrar og andlegrar skerdingar eda skerdingar & skynjun. Fotlunin er hins
vegar af felagslegum toga og skilgreind sem takmarkanir & edlilegri
samfélagspatttoku til jafns vid adra vegna manngerdra eda félagslegra hindrana
(Rannveig Traustadéttir, 2003; Tregaskis, 2002). Fotlun er pvi félagsleg smid og
bvi verdur upplifun patttakenda i pessari rannsokn af fyrirbaerinu fétlun skodud at

fra peirra eigin reynslu og upplifun i félagslegu samhengi.

Mikilveegi rannsoknarinnar

A Islandi hafa ekki verid gerdar margar rannsoknir par sem sjonarhorn fatladra
barna koma fram og reett er vid bornin sjalf. Pad er pvi frumkvoodlastarf i
rannsoknum & asku og fotlun & islandi sem for af stad med rannsokninni Born,
ungmenni og fotlun sem hofst ario 2005 & vegum Rannsoknarseturs i
fotlunarfredum vid Haskala islands. Meistaraverkefni mitt, Daglegt lif fatladra
barna er hluti af peirri stéru rannsékn og mun eins og hin endurspegla raddir og
reynslu fatladra barna og ungmenna hér & landi. Mikilvagi rannséknarinnar felst
ekki sist i pvi ad leyfa réddum barnanna sjalfra ad heyrast og fa fram upplysingar
um reynslu peirra af pvi ad vera fotlud.

Rannsékn min mun vonandi nytast sem framlag til aukins skilnings a
barnaesku og fétlun. Han mun einnig verda innlegg i framproun rannsdkna innan
fotlunarfreeda hér & landi. Hagnytt gildi rannséknarinnar felst einkum i pvi ad
varpa ljosi a peetti sem ad geta ordid til bota i skipulagi og framkvemd pjonustu

vid fotlud born og fjolskyldur peirra.

Uppbygging ritgerdarinnar

I fyrsta kafla er sagt fra fyrir freedilegum bakgrunni rannsoknarinnar og gerd grein
fotlunarfreedi og mismunandi sjénarhornum a fotlun. pa er fjallad um rikjandi
samfélagsskilning & fotludum bérnum og raktar rannsoknir sem hafa verid gerdar

um asku og fotlud born ut fra fyrri rannséknum med tilliti til fjolskyldu, skola og
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fristunda, en pad eru pau svid sem rannsékn min beindist einkum ad. 1 68rum
kafla er gerd grein fyrir adferdafraedi rannsdknarinnar og freedilegum undirstéoum
hennar. Par er einnig fjallad um eigindlega rannséknarhefd og gerd grein fyrir
markmidum rannsoknarinnar, patttakendum, gagnadflun og hvernig stadid var ad
greiningu gagna. Ad sidustu er gerd grein fyrir takmdérkunum rannsdknarinnar og
sidferdilegum alitama&lum. Nidurstodur rannsoknarinnar eru kynntar i naestu
premur koflum. T pridja kafla beini ég sjonum ad fjélskyldum barnanna og skoda
pann studning sem fjolskyldan feer, baedi fra storfjolskyldunni og pjonustukerfinu.
Auk pess ryni ég i ordredu foreldranna um bdrn sin Gt fra félagslegum og
leeknisfreedilegum sjonarhornum. Fjordi kafli er um skélamal, par er ad finna
umfjollun um val foreldra a skélum fyrir bérn sin, astedur pessa vals og gerd
grein fyrir patttoku barnanna innan skolans og vidhorf skélans til barnanna. |
fimmta kafla er fjallad um tomstundir barnanna, ahugamal og iprottir. I sjétta og
sidasta kaflanum eru nidurstodur rannséknarinnar dregnar saman og skodadar i
samanburdi vid adrar rannsoknir um sambeerileg efni. bar a eftir er reett hvad

leerdoma megi draga af rannsokninni.
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1. Fraedilegur bakgrunnur

pessi kafli fjallar um fraedilegan bakgrunn rannséknar minnar en han er & svidi
fotlunarfreda. Fyrst fjalla ég almennt um fotlunarfraedi sem fraedigrein, pa geri ég
grein fyrir mismunandi sjonarhornum & pad hvernig fotlun er skilgreind,
leeknisfreedilegum sjonarhornum og félagslegum sjonarhornum. Pa kynni ég
félagsfraeedi barna sem leggur aherslu & ad bérn séu sterk og feer og hafi rédd sem
ber ad taka alvarlega. Ad lokum er yfirlit yfir rannsoknir um fotlud bdrn og
sjonum sérstaklega beint ad peim pattum sem ég skodadi sérstaklega i rannsokn

minni, p.e. fjélskyldu, skola og fristundum.

Um fotlunarfraedi

Fotlunarfredi hafa proast i akvednu sogulegu, freedilegu og politisku samhengi.
pau voru fra upphafi tengd kréfunni um fulla samfélagspatttoku fatlads folks,
motmalum gegn einangrun a sérstokum stofnunum og utilokun fra venjulegu lifi.
Fotlunarfreedi eiga sér samsvorun i proun annarra freedigreina sem taka a malum
ymissa samfélagshopa sem ekki hafa notid jafnréttis og fullra mannréttinda svo
sem kvenna, pjodernishopa og samkynhneigdra (Rannveig Traustadéttir, 2003).
pPa er soguleg préun skodud eins og hefur verid gert med pjoderni,
bjodfelagsstéttir, kynferdi og kynhneigd. Fotlunarfraedi er ung freedigrein og ekki
eru nema 20 ar sidan fraedirit kennd vid fotlunarfredi litu dagsins 1jos i
einhverjum meeli.

Hvad er fotlun og hvernig & ad skilja hana er grundvallarspurning innan
fotlunarfraeda, en par eru rikjandi félagsleg sjonarhorn og litid svo & ad fotlun sé
félagsleg smid og einkum skoépud af hindrunum i umhverfinu. Félagslegar
hindranir i lifi fatlads félks geta verid slemt adgengi, neikvaed vidhorf og
fordomar sem takmarka athafnir og lif fatlads folks med andlegar og likamlegar
skerdingar. Pessar félagslegu hindranir leida til undirokunar fatlads félks og
misréttis sem er samberilegt vid kynpattamisrétti og kynjamisrétti (Rannveig

Traustadottir, 2003). Fotlun er pvi félagslega skdépud og pvi verdur upplifun
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patttakenda i pessari rannsokn af fyrirbeerinu fotlun skodud ut fra peirra eigin
reynslu og pvi félagslega samhengi sem hun birtist i. P& hafa fétlunarrannséknir
gagnrynt pekkingardflun sem hefur att patt i ad skapa og vidhalda nidurlegingu
og undirokun fatlads folks. Sumir hafa gagnrynt visindaleg vinnubrégd og
freedilegt hlutleysi fyrir ad hylja, vidhalda og endurskapa samfélagslegt misrétti,
til deemis fotlunarmisrétti (Clough og Barton, 1995).

Prju meginhugtok og undirstédur fotlunarfreeda eru jafnreétti, samskipan og
sjalfredi fatlads folks til jafns vid adra. Pbess vegna er mikilvegt fyrir
rannsakendur og fagfolk i pjonustukerfinu ad hlusta & hvad fétlud born segja,
virda Oskir peirra og stydja pau i ad velja pad sem pau vilja (Shakespeare og
Watson, 1998).

Leeknisfraedileg sjonarhorn

Sjonarhorn kennd vid laeknisfreedi og liffreedi voru rikjandi mestalla 20. 6ld og &
fyrri hluta aldarinnar attu pau patt i stefnu sem midadi ad adgreiningu fatlads folks
og Ofatlads. | samreemi vid pessa stefnu var byggd upp sérgreind pjonusta fyrir
fatlad folk & alteekum stofnunum sem einangradi pad fra 6fétludu folki. Enn eru til
ymis serraraedi fyrir fotlud born, enda er pessi skilningur a fotlun lifseigur.
Leeknisfredilegur skilningur & foétlun einnkennist einkum af pvi ad litid er &
skerdingu fatlads félks sem galla eda afbrigdileika og 16gd ahersla & leekningu eda
endurhafingu. Litid er & fotlunina sem personulegan harmleik einstaklingsins og
talido ad fatladir seu hopur sem sé Ofeer um ad taka patt i edlilegum ath6fnum
vegna likamlegra eda andlegra ,,galla* eda takmarkana sem geri pa Oedlilega
(Rannveig Traustadottir, 2003).

Laeknisfraedileg sjonarhorn leggja aherslu & pad hvad sé ad viokomandi
likamlega eda andlega svo haegt sé ad veita radgjof, medhondlun, pjalfun og
leekningu. Fotlunin er talin steda allra erfidleika og litid tillit tekid til ahrifa
umhverfis og adstedna. Margir fredimenn (sja t.d. Barnes, Mercer og
Shakespeare, 1999) benda & ad skerdingin sé svo yfirgnafandi ad han vegi pyngra
en vidkomandi barn sem perséna. Somu freedimenn gagnryna einnig ad fagfolk er

talid vita hvad fatlada einstaklingnum er fyrir bestu
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Margir freedimenn, samtok og stofnanir hafa reynt ad skilgreina og flokka
fotlun. Pannig sendi Alpjédaheilbrigdismalastofnunin (WHO) fra sér alpjédlegt
flokkunarkerfi um fotlun arid 1980 (ICIDH). par er greint & milli priggja
lykilhugtaka:

Skerding (e. impairment) sem er missir eda afbrigdileg sélren, likamleg eda
liffreedileg bygging eda virkni. Fétlun (e. disability) sem er takmorkud geta eda
vanhafni (vegna skerdingarinnar) til ad framkveaema athafnir & sama hatt eda innan
peirra marka sem edlileg eru talin. Homlun (e. handicap) visar til erfidleika
einstaklingsins sem stafa af skerdingu eda fotlun og takmarka eda hindra
vidkomandi manneskju vid ad uppfylla edlileg hlutverk (midad vid aldur, kyn,
félagslega og menningarlega peetti).

Margir hafa gagrynt [ICIDH-flokkunarkerfid fyrir ad vera mj6g
leeknisfreedilegt og fyrir ad eigna skerdingunni nénast alla erfidleika
einstaklingsins (Rannveig Traustadottir, 2003).

Arid 2002 kom fram nytt flokkunarkerfi, ICF (International Classification
of Functioning, Disability and Health), & vegum Alpjédaheilbrigdismala-
stofnunarinnar sem flokkar feerni og ferniskerdingu & nyjan hatt. Hugsunarhattur
er breyttur pvi ad ICF malir faerni einstaklingsins i pvi samfélagi sem hann eda
han byr i og horfir pvi a astand viokomandi Ut fra heilsu en ekki skerdingu.
Skerdingin er pa ekki orsok heldur afleiding af heilsuastandi. Einnig er talad um
virkni (e. activity) og péatttoku (e. participation) og hugtakinu ,,handicap* hafnad.
patttaka er skilgreind sem hlutdeild i fjélbreytilegum lifsadsteedum par er &herslan
16g0 a demigerda framkvemd daglegra athafna (Snafridur Pora Egilson og
Gudrun Palmadéttir, 2006; Valgerdur Gunnarsdottir, 2003).

pessi proun er nokkud demigerd um pad hvernig skilningur a fétlun hefur
verio ad breytast og feerast til meiri félagslegs skilnings. Allar nyjustu
skilgreiningar leggja til demis &herslu & samspil fétlunar vid félagslegt og
menningarlegt umhverfi sitt, umhverfi sem getur aukid & vanda folks eda dregid ur
honum (Tryggvi Sigurdsson, 2008). bad er pvi ljost ad vid flokkun a
proskahomlun og 6drum skerdingum verdur ad horfa jafnt til einstaklingsins sjalfs
og pess umhverfis sem hann lifir og hraerist i.
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Félagsleg sjonarhorn
Breska félagslega likanid um fotlun var préad upp ur 1970 af litlum hopi
ahrifamikilla fatladra barattumanna i Bretlandi. Politisk baratta peirra beindist
gegn innilokun fatlads folks & solarhringsstofnunum, fatekt og utilokun fra
samfélagslegri patttoku (Barnes, 1998; Rannveig Traustadottir, 2003). UPIAS-
samtokin  (Union of the Physically Impaired Against Segregation)
endurskilgreindu fotlunarhugtakio 1972 og gerdu skyran greinarmun & skerdingu
(e. impairment) sem liffreedilegum peetti og fétlun (e. disability) sem afleidingum
félagslegra hindrana sem utilokudu patttoku fatlads folks i samfélaginu (Barnes,
1998). Hindranirnar skapa félagslega atilokun og leida til undirokunar. Hugtakio
fotlun visar pvi til &kvedinnar tegundar félagslegrar undirokunar og misreéttis
(Rannveig Traustadottir, 2003; Tregaskis, 2002). Orsakir fotlunar liggja pvi hja
samfélaginu i efnahagslegum, poélitiskum og menningarlegum hindrunum en ekKi
hja einstaklingnum sjalfum vegna likamlegrar skerdingar (Race o.fl., 2005).
Fotlun er pannig endurskilgreind sem afleiding af samfélagslegu fyrirkomulagi
sem Utilokar, hindrar og takmarkar athafnir folks med oOlikar skerdingar. bessar
hugmyndir pykja mjog frelsandi fyrir fatlad folk sjalft par sem peir erfidleikar og
hindranir sem pad meetir i daglegu lifi sinu eru oft af félagslegum orsékum
(Rannveig Traustadottir, 2004). Fatlad folk hefur talad um ad at fra pessari
skilgreiningu a fétlun sé pad sem einstaklingar ekki vandamalid heldur samfélagid
(Riddel og Watson, 2003).

A Nordurlondum er enginn einn radandi skilningur & fétlun. prétt fyrir pad
deila Nordurlandablar sameiginlegum hugmyndum um fotlun og leggja aherslu a
tengsl fatlads einstaklings og umhverfis. Petta eru margar sameiginlegar
hugmyndir sem endurspegla rikjandi hugmyndafraedi, skilgreiningar i
freediskrifum og stefnumoétandi gognum stjérnvalda (Rannveig Traustadottir,
2004).

pessar hugmyndir hafa verid nefndar norreeni tengslaskilningurinn um
fotlun og fela i sér nokkur meginatridi. I fyrsta lagi er fotlun talin misgengi milli
einstaklings og umhverfis. Orsok misgengisins getur verid ad einstaklingurinn bui
ekki yfir peirri feerni sem edlileg telst og ad umhverfid geri ekki rad fyrir peim
mannlega margbreytileika sem er til stadar. bvi er einstaklingur skilgreindur

fatladur ef skert feerni, veikindi eda skerding leidir til hindrana fyrir hann i
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daglegu lifi. Fétlunin er pannig afsteed, hdd umhverfi og skilgreind i tengslum vid
pad. P& er fotlun adsteedubundin p.e. hvort skerding leidir til fotlunar fer eftir
adstedum og pvi samhengi sem einstaklingur er i hverju sinni. Til demis er
sjonskert manneskja ekki fotlud pegar hin talar i sima. Fotlun er einnig afsteed ad
bvi marki ad &dkvardanir um pad hvener einstaklingsbundin liffreedileg einkenni
eru skilgreind sem fotlun geta verid mismunandi. Sem dami tekur norski
freedimadurinn Jan Tgssebro moérk proskahdmlunar sem hafa verid midud vid
greindarvisitolustig (1Q) a bilinu 50-85. bannig getur verid misjafnt hver er talinn
vera med proskahomlun eftir peim vidmidum sem vid gefum okkur og pad stydur
ba skodun ad fotlun sé félagslega akvordud (Tassebro, 2004). bannig hefur verid
misjafnt hve stor hluti pjoda i Evrépu hefur verid skilgreindur med proskahémlun.
petta synir hversu tilviljanakennt pad er hver er skilgreindur fatladur og hve
skilningur okkar & fotlun er félagslega dkvardadur (Rannveig Traustadéttir, 2004).
A Nordurléndum er hugtakid fotlun notad sem yfirhugtak um hopa folks
med mismunandi skerdingar. Skilningur & fétlun & Nordurlondum er fyrst og
fremst politiskur og grundvallast & hugmyndinni um velferdariki eda pvi ad
velferd og mannréttindi skuli né til allra, lika fatlads félks. (Gustafsson, Ta@ssebro
og Traustadéttir, 2005). pegar fatlad folk saekir rétt sinn eda pjonustu til hins
opinbera, er skilgreiningin & fotlun hins vegar mjog leeknisfreedilega midud. bar
ma nefna hefdbundna greiningu fatladra barna & Greiningar- og radgjafarst6d
rikisins og 6rorkumat Tryggingastofnunar. Vardandi réttindi einstaklinga til bota
og pjoénustu gilda salfreedilegar eda leknisfreedilegar skilgreiningar (Gustafsson
o.fl., 2005).
Bresk og norreen fotlunarfreedi eiga samt ymislegt sameiginlegt p6 ad aherslan sé
a tengslin milli einstaklings og umhverfis a Nordurlondum i stad algerrar
adgreiningar pessara pétta, svokalladrar tvihyggju i breska likaninu (Rannveig
Traustadottir, 2006). Eins og og komid hefur fram er ekki til nein skyr
skilgreining & Nordurldondum & pvi hvad fotlun se, og megnid af peim rannséknum
sem gerdar hafa verid par eru hagnytar rannsoknir og oft an fraeedilegs grundvallar
og kenninga (Gustafsson o.fl., 2005). Tom Shakespeare (2005) bendir & ad a moti
komi ad ekki er reynt ad lata fotlunarrannséknir @& Nordurlondum pjéna einu
freedilegu sjonarhorni eda akvedinni hugmyndafraedi olikt pvi sem gerist i

Bretlandi. P& telur Shakespeare ad norreni tengslaskilningurinn virdist
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skynsamlegur og rada betur en breska félagslega likanid vio ad skyra pa floknu
tilveru sem fatlad folk lifir i.

Félagsfraedi barna

Rannsdkn min er a svidi fotlunarfreeda en er jafnframt unnin Gt fra félagsfreedi
barna og byggdist & vidtdlum vid bornin sjalf og peirra fraségnum af upplifun
sinni & daglegu lifi peirra og adstedum. Miklar framfarir i kenningum og
rannséknum & barnzsku einkenna hina nyju félagsfreedi barna (James o.fl., 1998).
par til nylega var barnaska almennt tiltélulega 6rannsakad svid og hefébundnar
adferdir folust i pvi ad rannsaka lif barna dbeint i gegnum samfélagslegar
stofnanir svo sem fjolskyldu, skola og velferdarpjonustu. Hin nyja adferd felur i
sér grundvallarendurmat & hugmyndinni um asku i félagslegu og sdgulegu
samhengi og vidurkenningu & mannréttindum barna og aukinni vitund barna
sjalfra um pau (Priestley, 2003).

Um &rabil hafa tvo vidhorf verid rikjandi:

Born eru annadhvort talin vera i stigvaxandi ferli til ad verda fullordin og
medlimir samfélagsins i framtidinni, eda i natidinni Oproskud og félagslega
6burdug, eins og vandamal eda fornarlomb og opaegindi i felagslegu skipulagi
fullordinna. Ahrif af pessum sjonarhornum hafa haldid bérnum fyrir utan
felagsfreedina sem raunverulegu vidfangsefni (Alanen, 1994, bls. 27).

Flestar eldri rannséknir & fotludum bornum hafa einkennst af
leeknisfreedilegu sjonarhorni og pvi hvada ahrif skerding hefur a barnid, en
felagslegir og umhverfislegir peettir ekki skodadir. Einnig hafa margar rannsoknir
einkennst af pvi ad bdrnin hafa verid i hlutverki pjonustunotenda og sjonarhorn
peirra ekki komid fram (Connors og Stalker, 2007; J6éhanna Einarsdéttir, 2006;
Priestley, 2003; Rannveig Traustadottir, 2005).

Hinar nyju kenningar um félagsfredi barna lita & barnaesku sem einstakt
felagslegt fyrirbaeri sem skoda verdur i pvi samhengi (Priestley, 2003).

Innan pessara fraeda er leitad eftir aliti barna & malefnum sem pau varda og
idulega talad um ad gera rannsoknir med bérnum i stad pess ad tala um rannsoknir
& bornum. Litid er & lif barna og skodanir sem ahugavert hér og nt og barnasku
sem afmarkad rannsoknarefni. L6go er ahersla & ad born séu sterk og heef, hafi
rodd sem beri ad taka alvarlega og bui yfir pekkingu og skodunum sem best sé ad

nalgast hja peim sjalfum. Hreyfingar um rétt barna sem borgara og rétt til patttoku
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og akvardanattku, eins og Barnasattmali Sameinudu pjédanna fra arinu 1997,
skipa mikilvaegan sess en hann stadfestir rétt barna til ad tja eigin skodanir og hafa
ahrif & eigid umhverfi (Johanna Einarsdéttir, 2006). Félagslegar stofnanir méta
skilning okkar a edlilegu lifshlaupi og vandamalunum sem upp geta komid ef
einstaklingar eda hdpar eru 6feerir ad meeta peim vidmioum sem gert er r&d fyrir i
sliku ferli. Hugmyndin um edlilegt lifshlaup er pvi félagsleg smid (Priestley,
2003). Lifshlaup fatlads folks er yfirleitt ekki eins einfalt og stadalmyndin um
»e0lilegt lifshlaup“. Oft byrja fravikin fra stadalmyndinni strax pegar born feedast
med skerdingar og na ekki ad uppfylla kréfuna um edlilegan proska. Kenningar og
hugmyndir um edlilegan proskaferil eru radandi og valda pvi ad 61l fravik eru talin
gera born Gedlileg. Priestley bendir & ad petta skyri af hverju litid er & uménnun
og menntun fatladra barna sem svo mikid vandamal i natimapjodfélégum og ad
fotlud born hafa til deemis verid utilokud fra menntun i almennum skélum vegna
pbess ad pau mati ekki viomidum skolans um edlilegan proska (Priestley, 2003).

pvi er liklegt ad fatlad barn upplifi hvorki edlilega a&sku né unglingsar,
heldur sé pad buid undir pad ad verda had 6drum a fullordinsarum (Shakespeare
og Watson, 1998). Sum hugtok sem vid notum yfir skerdingar eru tengd
hugmyndinni um edlilegan proska og endurspegla ad félki hafi mistekist ad na
fullum proska eda geti pad ekki. Demi um pad er hugtakid proskahomlun.
Hugmyndin um edlilegt lifshlaup demir fatlad folk ur leik pvi ad pad er flest
Ofeert um ad uppfylla pau viomid sem par eru sett. Samkvaemt Priestley (2003) er
meginhlutverk skolakerfisins ad undirbla bdrn fyrir vinnumarkadinn og
félagsmota pau a akvedinn hatt fyrir fullordinsarin. betta & hins vegar ekki vid um
fotlud born sem fara & mis vid skolagongu i almenna skdlakerfinu og eru i
sérskdlum eda sérdeildum, oft lika i framhaldsskélum. Pau fara pvi oft adrar leidir
i menntun og félagsmatun en 6f6tlud born.

Pessi nyja nalgun gerir kleift ad skoda adsteedubundna reynslu barna i 6liku
félagslegu samhengi og ahrif barna vid ad mota pad samband. Hin nyja
félagsfraeedi barna, sem leggur aherslu & ad hlusta & rédd barna sjalfra, vekur upp
spurningar um pjonustu og stefnu sem oft setur fétlud born undir einn hatt og
afneitar margbreytileika peirra i 1j6si reynslu og sjalfsmyndar. 1 1j6si pessarar nyju
adferdar hafa fotlunarfreedingar synt aukinn ahuga & reynslu og sjonarhorni
fatladra barna sjalfra (Priestley, 2003).
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Félagsfreedi barna vekur spurningar um vald og hvernig samfélagsgerd og
gjorair fullordinna geta valdid bérnum erfidleikum og skodar ahrif mismunandi
umhverfis- og félagspatta & lif barna. Litid er & fotlud bérn sem aumkunarverd,
sjuklinga, had 6drum og 6haef. Morg fotlud born eru mjég einangrud vegna pess
ad pad er ekki annad fatlad folk i fjolskyldunni, pau skortir sterkar fyrirmyndir i
samfélaginu og litid er um jakvaedar imyndir af fotludu folki i fjéImidlum eda i
menningu samtimans (Shakespeare og Watson 1998).

par til nylega var &skan almennt tiltélulega 6rannsakad svid og hefébundnar
adferdir voru ad rannsaka lif barna 6beint i gegnum samfélagslegar stofnanir svo
sem fjolskyldu, skéla og velferdarpjonustu Einnig hafa margar fyrri rannsoknir
einkennst af pvi ad bornin hafa verid i hlutverki pjonustunotenda og sjonarhorn
barnanna ekki komid fram. Tilgangur minnar rannsoknar er ad afla pekkingar a
tilveru fatladra barna og fa fram peirra sjonarhorn & lif sitt og adstedur. Daglegt
lif peirra hefur litid verid rannsakad hér & landi og hingad til litid verid leitad eftir

skodun barnanna sjalfra og aliti & eigin lifi.

Rannsoknir um fotlud born

I eldri rannsoknum um fotlud born hefur aherslan yfirleitt verid a ahrif fotlunar
barns & fjolskyldu pess sem heildar en ekki & barnid sjalft sem byr vid fétlunina
(Rannveig Traustadottir, 2007; Robinsson og Stalker, 1999). Nu er pé til stadar
aukinn ahugi innan fotlunarfraeda a reynslu og sjénarhorni fatladra barna (Connors
og Stalker, 2003; Priestley, 2003; Shakespeare og Watson 1998; Snafridur pPora
Egilson og Rannveig Traustadéttir, 2009b; Watson o.fl., 2000). | rannsoknum sem
beinast ad barnaesku og foétlun er vaxandi &hugi & ad skoda sjonarhorn barnanna
sjalfra og fa fram frasagnir peirra um sitt daglega lif (Connors og Stalker, 2003;
Connors og Stalker, 2007; Hirst og Baldwin, 1994; Kelly, 2005; Watson o.fl.,
2000; Widdows, 1997).

Umradan og ordraedan um fotlud born hefur oft sndist um neikvada hluti
eins og pad hvad pau séu afbrigdileg, hvad fotlunin sé mikill harmleikur og ad pau
séu byroi a fjélskyldum sinum. Jakvadari nalgun er Oalgengari, par sem ekki er
horft einungis a hvad er i 6lagi hja barninu og reynt ad leidrétta pad med pjalfun
og medferd, heldur unnid ad pvi ad fjarleegja hindranir i umhverfinu lika, eins og
fordoma og ureltar stadalmyndir (Rannveig Traustadottir, 2005; Shakespeare og
Watson 1998). Fatlad folk hefur talad um ad pvi sé synd yfirletisleg godvild,
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komid sé fram vid pad af medaumkun og pad verid gert ad vidfangsefni
godgerdarstofnana (Watson, 2003). pessi imynd af fotludu folki, bornum og
fullordnum sem vidfangsefni godgerdarstarfsemi alita margir ad se tilkomin fyrir
ahrif fjolmidla. Margar Utbreiddar hugmyndir um fatlad folk eiga reetur sinar ad
rekja til fjoImidla og er jafnvel vidhaldid af peim. Fatlad folk er oft synt sem had
6drum og hopur til ad vorkenna (Watson, 2003).

pa er mjog algengt ad fatlad folk birtist i fjéImidlum i adsteedum par sem
pad er bedid ad lysa skerdingu sinni og leknisfredilegum afleidingum hennar
fremur en daglegu lifi og ahugamalum (Watson, 2003). Skerdingin er talin
uppspretta allra erfidleika einstaklingsins og litid sem ekkert tillit tekid til ahrifa
umhverfis og adsteedna (Barnes o.fl., 1999).

Hvernig fotlud born birtast i fjolmidlum og hvernig 16ggjof flokkar fotlud
bérn getur styrkt imynd af fétludum bérnum sem dsjélfbjarga, varnarlausum og i
neyd. Ordradan i fjolmidlum og samfélaginu almennt leggur oft aherslu & fotlun
barns sem personulegan harmleik og varnarleysi (Huges, 2007). Tungumalid og
notkun pess endurspeglar ekki adeins samskipti okkar vid hinn félagslega heim
heldur endurskapar hann lika (Priestley, 1999). bess vegna hefur opinber ordraeda
um fotlud born og hvernig han birtist i fjolmidlum motandi &hrif & hvernig
almennt er hugsad um fotlud bérn og hvada stadalmyndir af peim eru radandi
(Corker, 1999; Huges, 2007; Pescolido o.fl., 2008).

Priestley bendir & ad fatlad folk, einkum born, sé stimplad sem Qvirkir
biggjendur i velferdarkerfinu i stad pess ad hafa jakveeda imynd sem patttakendur
i samfélaginu (Priestley, 1999). Hreyfingar fatlads folks vida um heim hafa barist
gegn stadalmyndum og lagt aherslu & ad lysa politiskum raunveruleika fatlads
folks, samspili skerdinga og umhverfis og lagt aherslu & patttoku fatlads folks i ad
skapa imyndir um fatlada (Nelson, 2003).

Fotlud born eru oft vidfangsefni gédgerdarstarfsemi og eru pa synd sem
fornarlomb sem parf ad aumka sig yfir. Fatlad folk hefur sjalft barist & méti pvi ad
pad sé synt sem aumkunarvert og piggjendur élmusu jafnvel pé ad malstadurinn
sé godur (Helga Einarsdéttir, 2009; Nelson, 2003; Wolfensberger, 1980).

Mark Priestley (1999) hefur sagt ad rddandi ordreeda um ,,sérparfir“ og ad
adgreinandi adferdir og uUrraedi, sem notadar eru fyrir fotlud born, geti haldid

afram ad bua til flokkana, fétlud bérn og ,,hinir®.
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Fotlud born og fjolskylda

Fjolskyldan er mikilveeg i lifi allra barna, ekki sist fatladra barna sem eru oft
hadari foreldrum sinum og systkinum en 6f6tlud born (Stalker og Connors, 2005).
Rannsoknir gefa lika til kynna ad pau verji mun meiri tima med fjolskyldu sinni
en Of6tlud born (Tessebro og Ytterhus, 2006). Rannsoknir syna ad umdénnun
fatladra barna er lika timafrekari en 6fatladra barna og foreldrar upplifa oft ad
umoénnun peirra samanstandi af jakvaedri og neikveedri reynslu, baedi mikilli vinnu
0g astud foreldrahlutverksins (Tgssebro og Lundeby, 2002).

Algengt er ad vid feedingu fatlads barns lati maedur af vinnu utan heimilis til
ad annast um barnid. Rannsoknir hafa einnig synt ad pegar fatlad barna feedist
styrkir pad hefobundna verkaskiptingu innan fjélskyldunnar (Rannveig
Traustadottir, 1994). Fatlad barn og uppeldi pess kallar a aukna vinnu innan
fjolskyldunnar sem oftast kemur einkum i hlut madranna. Madur fatladra barna
eru pvi oft preyttar, badi likamlega og andlega. bvi er hjalp og studningur fra
nanustu fjolskyldu mjog mikilvegur (Dora S. Bjarnason, 2004b; Elsa Sigridur
Jonsdottir, 2003; Rannveig Traustadottir, 1995). Einnig er studningur fra
samfélagi og pjonustukerfi mikilveegur fyrir fjolskylduna og hvernig sa studningur
er veittur.

Heegt er ad veita pjonustu med margvislegum heetti, en mikilveegast er ad
han sé 16gud ad pérfum og éskum peirra sem hennar njéta. Einstaklingsbundin
pjonusta vid fjolskyldur fatladra barna einkennist af pvi ad hdn er
einstaklingsbundin og sveigjanleg. begar han er skipuldgd er fyrst og fremst litid
til barnsins og fjolskyldunnar og pess ad koma til méts vid peer parfir. Pjonustan
er sveigjanleg og midast vido parfir folks og lifsadsteedur & hverjum tima.
Einstaklingurinn parf ekki ad dvelja i tiltekinni byggingu til ad fa pjonustuna og
pa fylgir fjarmagnid einstaklingnum sem far pjonustuna en ekki endilega
akvedinni stofnun sem veitir hana. Stofnanapjénusta einkennist af pvi ad hun er
bundin vid vissar stofnanir og veitir afar takmarkada moguleika & sveigjanleika
eda einstaklingsbundnum darreedum. Fjarmagnid og pjonustan eru bundin
vidkomandi stofnun/byggingu og folk parf ad dvelja i byggingunni til ad fa
pjonustuna. Fjarmagnid fylgir pannig byggingum en ekki einstaklingum
(Rannveig Traustadottir, 1997).
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Vegna peirrar gagnryni sem oft hefur verid sett fram vardandi pjonustu og
studning vid fotlud born og fjélskyldur peirra potti mér athyglisvert ad skoda
hvers konar studning bérnin i pessari rannsokn og fjolskyldur peirra attu kost a fra
pjonustukerfinu. Komid hefur fram ad skortur & pjonustu vid fjolskyldu fatlads
barns eykur &lagid & hana og krofur sem gerdar eru til systkina fatladra barna
innan fjolskyldunnar. Ef studningur pjénustukerfis og storfjolskyldu bregst eru
pad oft systkini sem ad taka vid abyrgdinni (Olga Bjorg Jonsdéttir, 2009).

Connors og Stalker (2003) hafa rannsakad reynslu og upplifun fatladra
barna og systkina peirra af fotlun. Helstu nidurstdédur peirra hafa verid ad fotlud
bérn skildu fétlunina gegnum &preifanlega reynslu eins og likamlegar hindranir,
stofnanalegar hindranir og vidbrégd annarra. Born upplifa fotlun einnig i gegnum
skerdingu sina, pad ad vera 6druvisi, hegdun og framkomu annarra i gard peirra
og apreifanlegar hindranir (Connors og Stalker, 2007). b4 hefur komid fram ad
skerding fatladra systkina kallar oft & vidbrogd og athygli fra umhverfinu sem
reynast systkinum peirra épzgileg (Olga Bjorg Jonsdottir, 2009).

I rannsokn Brotherson og Goldstein (1992) nefndu foreldrar fatladra barna
fjérar hindranir sem stdédu i vegi fyrir godri nytingu og skipulagi & tima peirra:
Vanhafni fagfélks til ad samraema vinnubrégd sin & milli, of moérg verkefni og
krofur fra fagfélki a hendur foreldrum, skortur & adgengilegri naerpjonustu og
sveigjanlegri og fjolskyldumidadri pjonustuaztiun fyrir fjélskylduna. P4 kom i
1j6s ad ad foreldrar vildu ad pjalfun og kennsla veeri hluti af daglegri ratinu og i
umhverfi barna sinna og ad mark veri tekid & pvi ad peir pekktu born sin best
(Turnbull, Turnbull, Erwin og Soodak, 2006).
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F6tlud born og skoli

par sem skblaganga barnanna i pessari rannsokn var skodud sérstaklega er hér
farid yfir rannsoknir sem snla ad skolamalum fatladra barna. Foreldrar fatladra
barna hafa & undanférnum aratug sost i auknum meeli eftir pvi ad born peirra fai
ad ganga i sinn heimaskola og njoti menntunar vid hafi med jafnéldrum sinum
(Ingibjorg Haraldsdottir, 1999). I islenskum Iogum er kvedid & um jafnrétti til
nams eda eins og segir i Il6gum um grunnskola: ,,Nemendur eiga rétt 4 ad komid
sé til mots vid namsparfir peirra i almennum grunnskaéla an adgreiningar, an tillits
til likamlegs eda andlegs atgervis” (Log um grunnskéla nr. 92/2008). |
stefnumorkun freedslurdds Reykjavikur um sérkennslu og sérkennslulrreedi kemur

fram ao:

Meginleidarljos er skéli an adgreiningar, pad er skoli med
pjonustu fyrir alla nemendur badi fatlada og ofatlada. Hver
skoli a ad vera fer um ad sinna 6llum nemendum, svo sem
kostur er, og taka a sérkennslupérfum og erfidleikum sem upp
kunna ad koma i skolanum. PO er gert rad fyrir ad um 1%
nemenda stundi nam i sérskolum og sérhaefdum sérdeildum.
Foreldrar eiga rétt 4 ad velja & milli sérskola, sérhaefdrar
sérdeildar og almenns skola fyrir bdrn sin (Fredslurad
Reykjavikur, 2002).

I reglugerd vid 16g um sérkennslu fra 1996 segir m.a. i 1. gr. 13: ,,Nemendur skulu
eiga kost & ad stunda ndm i almennum grunnskola i skolahverfi sinu* (Reglugerd
um sérkennslu nr. 389/1996). Pannig ad gert er rad fyrir og alveg skyrt ad
foreldrar hafi val um hvers konar skolaurraedi pau velja fyrir fétlud born sin.
Almennur skilningur manna a fotlun i samfelaginu hefur ahrif & pad hvernig
komid er fram vio fatlada nemendur og hverni Grraedi i skolamalum proast. Ef litid
er a fotlun ut fra svokolludu leknisfredilegu sjonarhorni, er aherslan & skerdingu
einstaklingsins og pad sem adgreinir hann fra norminu. Adgreining nemenda sem
ekki standa undir kréfum skélans vardandi til deemis hegdun og arangur er pvi
talin edlileg og réttmaet. Skraningu i sérskéla meetti pvi telja stadfestingu a pvi ad
nemenda tokst ekki ad nd markmidum almenna skélans og er pvi edlileg afleiding
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vanhafni hans. Ef skilningur & fotlun er at fra félagslegu sjonarhorni er Gtilokun
nemenda fra almennum skolum flokkud undir vangetu skélans p.e. skort a
urreedum eda fagpekkingu, til ad veita naudsynlegan studning. Skraning nemenda
i sérskola er pvi skilin sem stadfesting a vangetu almenna skolans til ad veita pann
stuoning og pau urredi sem fatladir nemendur eiga rétt & l6gum samkvemt
(Priestley, 2003). begar svo skilningur & fotlun er samkveemt norrena tengsla-
likaninu pa er aherslan & tengsl skerdingar einstaklingsins og félagslegs umhverfis
sem ekki nar ad mata porfum hans. Skraning i sérskdla er hvorki skilin sem
vangeta nemenda eda skdla heldur tengsl a milli skerdingar nemenda, vangetu
almenna skélans og annarra ahrifapatta svo sem fjarveitingar til skéla, menntunar
foreldra, vidhorfa skdlastjora og kennara til fatladra barna og samremdra krafna
um einkunnakerfi og boklega pekkingu nemenda (Hanna Bjorg Sigurjonsdattir,
2005).

Skoli an adgreiningar byggist & peirri kenningu ad allir geti leert en ad folk
leri & mismunandi hatt. Ollum bornum & ad gefast kostur & ad stunda nam i
almennum bekk med jafndldrum i sinum heimaskola, og ad allir leeri samkvaemt
einstaklingsaatlun og taki patt i félagsstarfi (Elin G. Olafsdéttir, 2000). Gretar
Marindsson og Kolbran Gunnarsdéttir (1992) segja hugmyndina um skola an
adgreiningar (e. inclusion) naskylda hugmyndum um bléndun, en hugtakid skoli
an adgreiningar gangi lengra par sem fatladir og Ofatladir séu ekki adgreindir
heldur eigi jafnan rétt til menntunar. Ennfremur benda pau & ad hugmyndin um
skdla fyrir alla eigi nokkud langt i land med ad komast til framkveemda hér a
landi. Orsakir pess liggi fyrst og fremst i vidhorfum i samfélaginu sem séu
andsnuin fotludum ad morgu leyti og ekki sidur i adsteedum innan grunnskoélans,
svo sem pekkingu, studningi og skipulagi namsadsteedna (Anna Ingeborg
Pétursdattir o.fl., 2000).

I rannsokn Gretars Marinéssonar o.fl. um menntun barna med
proskahdmlun, sem birt er i bokinni Talmar og teekiferi, nefndu foreldrar sem
voldu sérskdla fyrir fotlud born sin eftirfarandi astedur: félagstengsl barnsins,
vidhorf skoélastjornenda og ad bodid var upp a lengda vidveru eda skdladagvist i
sérskolanum. P4 kom i ljos ad patttaka barna med proskahémlun var med ymsum
hetti innan skolanna og ekki nein ein skyr lina i pvi. Upplifun foreldra og
starfsfolks skolanna i rannsokninni var ad samskipti barnanna feeru minnkandi vid

jafnaldra med haekkandi aldri (Gretar L. Marindsson o,fl., 2007). peir foreldrar
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sem velja sérskdla til ad tryggja félagstengsl barna sinna telja ad 6llum likindum
ad ,lik born leiki best“ (Putnam, 2002). Foreldrar barna sem attu erfitt med ad
koma bornum sinum inn i almennan skdla pratt fyrir skylausan rétt nefndu viohorf
starfsmanna og pa oftast skodlastjora, skolinn hefdi ekki fjarmagn og
sérfraedipekkingu, og ad pau vidhorf hefdu verid rikjandi ad barnid etti ad vera i
sérskdla sjalfs sins vegna (Gretar Marindsson, 2007). Meiri likur eru & ad fotlud
born sem ganga i sérskola fai minni menntun og pvi feerri atvinnuteekifeeri sidar
meir en peir sem ganga i almennan skéla (Shah, 2005).

Konnun sem Menntasvid Reykjavikur Iét gera arid 2000 medal foreldra
barna med sérparfir i sérskdla syndi svipadar nidurstodur en par kom fram ad
vitneskja um neikvadari vidhorf til proskahamladra nemenda i almennum skélum
var ein asteda pess ad foreldrar voldu sérskdla fyrir born sin. Einnig skipti betri
bjonusta eins og dagvistun eftir skdla méali (Gudny Bergpdra Tryggvadottir, Anna
Ingeborg Peétursdéttir, Anna Lilja Sigurdardottir, Arthur Morthens og Kristin
Jonsdottir, 2000).

I rannsokn Sigridar Einarsdottur (2003) ,,Ad vera i sérdeild* kom fram ad
patttaka og leikni i fristundastarfi skipti miklu mali i sambandi vid vinattutengsl
barna i sérdeild vid énnur born. Félagsmidstdd i einu hverfinu var mikilvegur
midpunktur sem studladi ad tengslum unglingana i sérdeildinni vid adra unglinga i
hverfinu (Sigridur Einarsdéttir, 2003).

Kristin Bjornsdottir (2003) telur ad 6fatladir framhaldsskdlanemendur séu
oft vid upphaf framhaldsskélagongu ad upplifa nytt og spennandi upphaf a
skolagéngu sinni og oft taki vid nyr, spennandi timi med nyjum vinum,
kunningjum og kennurum. Ungt folk med proskahémlun i rannsokn hennar hafdi
hins vegar oft verid med sama félkinu i leikskdla, grunnskola og framhaldsskéla.
pad hafdi einnig verid med pessu sama félki i tomstundastarfi og sumardvol.
Ennfremur kom fram ad margir kennarar eda proskapjalfar sérndmsbrauta i
framhaldsskolum hofou adur kennt i sérskdlum og eda unnid vid tomstundastarf
og sumardvalir fatladra barna og ungmenna. Vegna smadar pessa samfélags sé
pbvi liklegt ad fortidin fylgi peim & milli skdlastiga (Kristin Bjornsdéttir, 2003).

I ranns6kn Vlachou (1997) var pad vinnualag kennara sem vard til pess ad
peir litu & nemendur med sérparfir sem afgangssteerd hja sér en i forgangi hja
studningskennurum. betta styrkti skiptingu milli kennara og studningskennara.

Pessi nyting mannafla leiddi til yfirbordslegs studnings kennaranna og peir toku
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litla &byrgd & ad mennta bdrn med sérparfir. Petta styrkti skilgreininguna &
bornum med sérparfir og sérkennurum. Bérnum med sérparfir var heattara vid
atilokun innan almennra bekkja vegna kennsluhatta og adferda sem styrktu
takmarkandi kennsluadferdir, sérstaka imynd af bornum og linulaga proska barna.
Kennarar i rannsékn Vlachou t6ludu um utanadkomandi prysting um ad lata
bornin passa inn i tiltekio kerfi og hofou efasemdir um ad bérn med sérparfir
fengju menntun vid hafi innan almenns skola (Vlachou, 1997). Rannsoknin syndi
hvernig fotlun er felagslega gerd og nemendur med fotlun dtilokadir vegna
skilgreininga pess efnis hvad sé ,,normal“ og ,,ekki normal*.

Komid hefur fram i rannséknum ad pd ad skdli an adgreiningar sé skyr og
opinber stefna, vanti oft upp & pekkingu, vilja og pjalfun starfsfolks innan
skolanna svo vel takist til (Cavet, 1998). Innan skoéla purfa videigandi radstafanir
og teekjablinadur ad vera til stadar fyrir nemendur med skerdingar en ekki koma
sem sérstok vidbot fyrir ,,sérstaka nemendur* (Snafridur Péra Egilson og Helena
Hemmingsson, 2009). Sveigjanleiki i hlutverkum fyrir allt starfsfolk og aukin
samvinna og teymisvinna milli pess eru naudsynlegar forsendur fyrir skola an
adgreiningar. pa parf ad vanda til pess hvers konar adstod bérnum med skerdingar
er veitt svo ad han sé hvorki of litil né of mikil og virki eflandi en ekki hindrandi
fyrir bornin (Shah, 2005). pad hefur komid fram i islenskum rannséknum sem
erlendum ad studningur sem veittur er fotludum bérnum innan skéla er misjafn. |
rannsékn Helgu Einarsdottur (2009) kom fram ad nemendur hofou frekar
neikvaeda reynslu af studningsfulltrum innan skdlanna og toldu pa ofvernda sig. |
rannsokn um hreyfihdmlud boérn kom fram ad pott deemi veeru um goda reynslu af
pjonustu studningsfulltrda gatu peir dregid Gr virkni nemenda med ofpjonustu
(Snafridur Pora Egilson og Rannveig Traustaddttir, 2009a). Auk pess gat pad
reynst bornunum erfitt ad eignast vini og vera félagslega virk pegar pau voru i
fylgd med fullordnu folki. prétt fyrir jakveedan asetning getur studningur i sumum
tilfellum pess vegna verid heftandi og einangrad fotlud bérn enn meira en ella
(Snafridur pPéra Egilson, 2005; Watson o.fl., 2000).
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F6tlud born og fristundir

Fristundir eru 6llum bérnum mikilveegar til ad sinna ahugamalum sinum og til ad
verja peim med vinum. Rannsoknir syna ad foétlud born sem hafa gengid i
almennan grunnskdla eru liklegri til ad eiga ofatlada vini en peir sem hafa gengid
sérskdla (Dora S. Bjarnason, 2004a). Oft eiga foreldrar lika sinn patt i ad fa vinina
ar skélanum heim med pvi ad hafa heimilid opid og bjoda skolafélaga velkomna
inn & pad (Dora S. Bjarnason, 1996). I ranns6kn Connors og Stalker (2003) sdgdu
fotlud born sem sottu skola langt fra heimili sinu ad pau veeru pirrud yfir ad hitta
vinina minna. Vinatta skipti miklu mali og pad sem trufladi hana eda takmarkadi
fannst bérnunum neikveett. Sum barnanna urdu samt ad férna samveru vid vini
sina heima i hverfinu til ad vera i sérskdlanum. Pau komust oft ekki i
tomstundadrredi vegna ferdaméala og petta ryrdi tdmstundir og félagsskap,
sérstaklega eldri barnanna.

I rannsokn um blind og sjonskert ungmenni kom fram ad pau sinntu
ahugamalum sem ekki krofdust pess ad pau feru Ut & medal folks og faestir
patttakenda attu marga vini (Helga Einarsddttir, 2009). I nidurstddum rannsoknar
Watson o.fl. (2000) sem gerd var & Englandi og i Skotlandi kom fram i helstu
nidurstodum ad fotlud born eru undir mjog miklu eftirliti fullordins folks. Bornin i
rannsokninni lystu porf sinni fyrir meira einkalif og toldu jafnframt ad naervera
fullordinna hefdi ahrif & samskipti peirra vid ofatlada jafnaldra. Fétlun barnanna
vard oftar en ekki meira rddandi einkenni peirra en annar mismunur eins og kyn,
aldur og kynpattur. Morg barnanna i rannsékninni hofdu takmorkud samskipti vid
Ofatlada jafnaldra sina (Watson o.fl., 2000).

Komid hefur fram ad fatladir unglingar eru hadari fj6lskyldu sinni og eiga
erfidara med ad Odlast sjalfsteedi fullordinsaranna (Closs, 1998; Dora Bjarnason,
2003; Dora S. Bjarnason, 2004b; Hrefna K. Oskarsdottir, 2005). Rannsoknir syna
ad fotlud born og ungmenni hafa feerri teekifeeri til ad njota tomstunda utan
heimilis en 0f6tlud. Adgengi og almenningssamgongur eru oft ekki hagsted
fotludum sem gerir ungt fatlad folk annadhvort had foreldrum eda starfsfolki og
hefur sinar takmarkanir. Margt mjog proskahamlad folk og fjolfatlad er oft mikid
heima med umdnnunaradilum og pa getur of mikill fritimi ordid vandamal og pvi
mikilveegt ad hafa eitthvad uppbyggjandi til afpreyingar (Cavet, 1998). Sérurraedi

fyrir fotlud born hafa verid dregin i efa vegna peirrar adgreiningar og utilokunar
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fr4 samfélaginu sem pau fela i sér. Sérstofnanir fyrir fatlada skapa valdadjafnveegi
sem getur aukid hattu & likamlegri og kynferdislega misnotkun og eydileggingu
sjalfsmyndar vegna andlegs ofbeldis. Petta hefur komid fram i ségum fatlads folks
af reynslu peirra af sérstofnunum fyrir fatlad folk (Goodley, 2003). F6tludum
bérnum & grunnskdlaaldri, sem a&fa iprottir med seripréttafélogum fyrir fatlada,
hefur fekkad mjog p6 ad patttaka peirra innan almennra iprottafélaga hafi ekki
aukist mikido (Maria Jatvaroardottir, 2009). P4 hefur komid i 1jos ad mesta
adgreining fatladra barna og ungmenna er i fritima peirra. Par eru pau langflest i
tomstundaidkunum sem eingdngu eru &tladar fotludum bdérnum og ungmennum.
parna metti nefna iprottaidkun, sumarbadir, vinnuskdla og fristundaheimili. Pegar
pau eru med 6fétludum jafndldrum sinum er pad einkum i hverfinu heima med
félégum i nagrenninu. bvi er pad ahyggjuefni ad foétludum bérnum og unglingum
skuli enn vera Gthlutad rymi sem adgreinir pau fra 6drum samfélagspegnum
(Rannveig Traustadottir, 2008).

pad er oft vandamal fatladra unglinga ad purfa ad hafa starfsfolk med ser i
tomstundum og peir skammast sin fyrir pad eins og algengt er ad unglingar geri
fyrir foreldra sina (Cavet, 1998). begar skipulagdari tomstundum yngri barna
Iykur er erfidara fyrir fatlada unglinga ad fylgja eftir pvi sem unglingar gera eins
og ad hanga saman tilviljunarkennt og pvi meiri hetta a felagslegri einangrun eftir
sem bornin eldast (Connors og Stalker, 2003).

Fatladir unglingar taka fremur patt i tdmstundaidkun sem styrt er af
fulloronum. beir eru lika 6liklegri til ad reykja og neyta &fengis eda taka patt i
ahaettuhegdun. pa skortir fatlada unglinga fyrirmyndir ar fjélmidlum. Peir eiga pvi
oft erfidara med ad prdfa aukid sjalfstaedi sitt sem yfirleitt fylgir unglingsarum og
ad skapa ser sjalfsmynd. Unglingar eru aldurshdépur stadsettur milli asku og
fullordinsara og pad er mjog mismunandi eftir timaskeidum sdgunnar og

menningarsamfélogum hvenaer folk verdur fullordid (Priestley, 2003).
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Samantekt

I pessum kafla hefur verid fjallad um fétlunarfreedi sem fraedigrein og 6likan
skilning & fotlun og gerd grein fyrir mismunandi sjonarhornum & fétlun. P& var
gerd grein fyrir félagsfraedi barna og kynntar rannsoknir par sem fotlud born og lif
peirra er skodad i samhengi vid fjélskyldu, skdla og fristundir. bessir prir peettir
eru einnig peir sem ég beindi sjonum ad i rannsékn minni en i nasta kafla verdur

sagt fra framkveemd rannséknarinnar.
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2. Framkveemd rannsoknar

I pessum kafla mun ég gera grein fyrir fradilegum undirstddum rannsoknar
minnar sem eru fyrirbeerafreedi og moétunarhyggja. Pa verdur sagt fra eigindlegri
rannsOknaradferd og peim adferoum sem notadar voru vid gagnadflun og
greiningu gagna. Framkvemd rannsoknarinnar er lyst, gerd grein fyrir
markmidum, rannsoknarspurningum og sagt fra patttakendum i rannsékninni. Ad
lokum er fjallad um takmarkanir rannsoknarinnar og siéferdileg alitamal sem ad

henni lUta.

Markmid og rannsdknarspurningar

Markmidum pessarar rannsoknar ma skipta i prennt. I fyrsta lagi ad afla pekkingar
& daglegu lifi fatladra barna og fa fram sjonarhorn peirra, upplifun og reynslu. |
0oru lagi ad skoda hvada félagslegu peettir méta daglegt lif fatladra barna a
aldrinum 10-15 &ra og i pridja lagi ad skoda hvernig fotlud born tokust & vid
fotlun sina i daglegu lifi og i samskiptum vid annad fdlk. Sérstaklega voru
skodadir peettir sem stydja eda hindra samfélagspatttoku og reynt ad 6dlast
skilning & daglegu lifi fatladra barna i tengslum vid fjolskyldulif, skdlagbngu og
fristundir. Adalspurningin var: Hvernig er daglegt lif fatladra barna & islandi? bar
sem pessi spurning var mjog vid og opin proudust nokkrar undirspurningar. par

rannsoknarspurningar sem leitast er vid ad svara i rannsokninni eru:

Hvernig eru tengsl fotludu barnanna vid fjolskyldu, vini og

jafnaldra?
. Hvernig er skélatilhégun barnanna hattad?
. Hvernig eru fristundir fétludu barnanna?
. Hvad stydur og hvad hindrar samfélagspatttoku barnanna?
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Fraedilegar undirstoour adferdafraedinnar

Eigindlegar rannsoknir eru tulkandi og byggja & kenningum motunarhyggju um ad
veruleikinn sé félagslega skapadur. Markmid eigindlegrar rannséknar er ad kanna
hvada skilning og merkingu félk leggur i lif sitt, athafnir og adsteedur (Bogdan og
Biklen, 2003). Han tekur pvi tillit til upplifunar og reynslu einstaklinga af
fyrirbzerum, eins og reynslu folks af fotlun. bvi ma atla ad reynsla patttakenda i
rannsokninni leidi til pekkingar & daglegu lifi og veruleika fatladra barna & Islandi.
Grundvollur eigindlegra rannsékna eins og pessarar er pvi moétunarhyggja og
rannsoknin er fyrirbaerafraedileg rannsokn.

Motunarhyggja tekur mid af pekkingarfraedilegum forsendum og ut fra peim
er dregin su grundvallardlyktun ad pekking sé afurd pess hvernig einstaklingar
skapa merkingu ar reynslu sinni. Ekkert er 6had tulkun, merking verdur til pegar
einstaklingur talkar fyrirbaerin sem a vegi hans verda og tualkunin byggist a
reynslu hans og vidhorfum (Puridur Johannsdottir, 2006). Fyrirbaeri eins og fotlun
og stétt eru pvi félagslega métud og had reynslu folks. bessi freedilega nalgun
hentar vidfangsefni minu vel par sem pad samremist edli moétunarhyggju ad
fotlun sé félagslega skapad astand, pvi ad veruleikinn er felagslega skapadur
samkvaemt motunarhyggju. ,,Motunarhyggja er skilgreind sem heimspekilegt
sjonarhorn med aherslu & pad hvernig manneskjur, einar og i samhengi vid adra,
mota og eru motadar i gegnum mallegt, félagslegt og sdgulegt samhengi“
(Schwandt, 1997, bls. 19). Motunarhyggja (e. constructionism) er pad
bekkingarfreedilega sjonarhorn sem rannséknin byggist &. FAlk skilur og upplifir
hluti og fyrirbseri @ mismunandi hétt, enginn a ndkvemlega sama veg (Crotty,
1998). bvi telur métunarhyggjan ad veruleikinn sé felagslega skapadur og ad
bekking se afurd pess hvernig einstaklingar skapa merkingu ar reynslu sinni
(Meyvant péroélfsson, 2003). peir sem adhyllast métunarhyggju hafna pvi ad
bekking & heiminum sé einfold speglun pess sem par er, heldur telja hana
félagslega hugsmidi (e. social artifacts), endurspeglun & pvi hvernig vid
skilgreinum hlutina. Hin félagslega hugsmidi er sprottin Gt fra birtingarmyndum,
I6gmalum ordraedunnar og hugmyndafraedilegum afleidingum sem svo stjorna

félagslegum adgerdum (Berglind R6s Magnusdottir, 2003; Schwandt, 1997).
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Fyrirbeerafraedilegar rannsoknir leitast vio ad skilja merkingu atburda og
gagnkveem ahrif & venjulegt folk i &kvednum adstedum og byggjast flestar
eigindlegar rannsoknir a peim grunni. Fyrirbaerafraedin er ekki einsleit stefna en
upphafsmadur hennar var pyski heimspekingurinn Edmund Husserl (1859-1938).
Hér verda rakin nokkur helstu einkenni hennar.

Fyrirberafreedi nefnist su heimspekistefna sem midar ad pvi ad lysa
atburdum og ath6fnum eins og peer koma fyrir. Han lysir medal annars einféldum
athofnum folks og er i pvi tilliti talad um reynsluheim (p. Lebenswelt). Pad er sa
heimur sem umlykur okkur og vid bdum i, med hlutum, hugmyndum, fyrirbaerum
og ordum eins og allt petta kemur okkur fyrir sjonir. Reynsluheimurinn kemur &
undan visindalegum veruleika i pekkingarfreedilegum skilningi. Rannsokn
fyrirbaerafredinnar a burdarrasum reynsluheimsins & sér pekkingarfraedilegt
markmid. Su stadreynd ad ibuar reynsluheimsins eru sidferdis- og athafnaverur er
Iykilatridi i pessu samhengi. Edli pekkingar er skodad ut fr4& mannlegum
athofnum, starfi manna og samskiptum en ekki & grundvelli ovirkrar skynjunar
(Skirbekk og Gilje, 1999).

pad sem fyrirbaerafraedin leggur aherslu & er ad fa fram huglaeg sjonarmid a
hegdun félks. Markmidid er ad fa adgang ad hugmyndaheimi patttakenda til ad
skilja hvernig peir bua til merkingu um atburdi i daglegu lifi sinu. Peir sem
adhyllast fyrirbaerafreedi ganga ut fra pvi ad veruleikinn sé félagslega motadur.
Markmidid i fyrirbarafreedilegum rannséknum er ad skilja vidfangsefnid ut fra
sjonarhorni patttakenda (Bogdan og Biklen, 2003).

Megindlegar eda hefdbundnar rannsdknaradferdir hafa verid gagnryndar
fyrir pad ad raunveruleikinn sé ekki hlutleegur heldur huglegur (e. subjective),
hadur upplifun einstaklinga og verdi til i félagslegu samhengi og enginn einn
sannleikur sé til (Bogdan og Biklen, 2003; Sif Einarsdéttir, 2004).

Fyrirberafredilegar rannsoknir par sem mannlegar athafnir eru i
sviosljésinu eru ahugaverdar fyrir félagsvisindi og umraduna um grundvoll
pbeirra. begar fyrirbaerafreedingar rannsaka adsteedur mannlegs lif keppast peir vid
ad beita somu hugtékum og menn nota sjalfir um athafnir sinar. Ad pessu leyti er
fyrirbzerafredin & sama bati og pau félagsvisindi sem mida ad skilningi (Skirbekk
og Gilje, 1999). Aodferdin sem notud er i pessari rannsokn Kkallast

fyrirbaerafraedileg rannsoknaradferd (e. phenomenology) en su adferd hentar vel
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par sem verid er ad kanna upplifun pétttakenda af akvednu fyrirbeeri. I pessu
tilviki, fyrirbeerinu fotlun.

Upphafsmadur fyrirbaerafreedinnar Husserl skrifadi: ,,Daglegt hagnytt Ilif er
einfalt (naive). Pad er kaffert i fyrirframgefinni veréld hvad vardar reynslu,
hugsun, gildi eda storf. A medan eru skapandi markviss ferli upplifunar sem
efnislegir hlutir verda til af einfaldlega til stadar, lida &fram nafnlaust* (Husserl,
1960, bls. 152).

Eigindleg rannsokn

I pessari rannsokn er beitt adferdum eigindlegrar (e. qualitative) rannséknarhefdar
sem er samheiti yfir fjolbreyttar rannsdknaradferdir. Eigindlegar rannsdknir eru
talkandi og byggja & kenningum um ad veruleikinn sé félagslega skapadur.
Markmid eigindlegra rannsokna er ad rannsaka hvada skilning og merkingu folk
leggur i lif sitt, athafnir og adstaedur (Bogdan og Biklen, 2003). Notud er adleidsla
vid slikar rannsoknir. Ekki er sett fram tilgata til ad hrekja eda stadfesta, heldur er
gognum safnad og dregnar alyktanir af peim. Rannsakandinn er pvi
adalrannsdknarverkfaerid. Hann safnar gdgnum, vinnur ar gégnunum, greinir pau
0g gerir pau merkingarber (Bogdan og Biklen, 2003).

Eigindlegar eda fyrirbeerafraedilegar rannsdknir beinast ad reynslu folks og
hvada merkingu fyrirbaeri, hugtok eda atburdir hafa i lifi folks (Creswell, 1998).
Allir patttakendur i rannsokninni hafa reynslu af fyrirbaerinu fotlun i daglegu lifi
sinu. Fyrirbearafreedilegar rannsoknir leitast vid ad skilja merkingu atburda og
gagnkveem ahrif & venjulegt folk i akvednum adstedum og byggjast allar
eigindlegar rannsoknir & peim grunni. Markmidid med eigindlegum rannséknum
er ad skilja viofangsefnid Ut fra sjonarhorni péatttakenda (Bogdan og Biklen,
2003). Mannlegar athafnir eru i sviosljésinu i eigindlegum rannsoknum og eru
ahugaverdar fyrir félagsvisindi og umraduna um grundvoll peirra. Markmidid er
ad skilja veruleikann fra sjonarhorni péattakenda og eru upplysingarnar fengnar
beint fra patttakendum i rannsokninni og i nidurstddum er vitnad i frumgdogn
(Kvale, 1996).
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patttakendur

Oll bérnin bjuggu i foreldrahGsum og attu systkini, par af bjuggu tvo hja einstaedu
foreldri. Sj6 barnanna gengu i almennan grunnskola, tvo voru i sérskéla og eitt i
sérdeild. Viomelendur i pessari rannsokn voru valdir med markvissu urtaki. pessi
adferd var notud til pess ad vidmelendur veittu sem mesta yfirsyn og hver nyr
patttakendi valin i peim tilgangi ad beeta vid nyrri pekkingu (Rannveig
Traustadottir, 1995).

Eg valdi vidmalendur sem ég taldi henta vidfangsefninu, bérn sem eru 6l
fotlud og pekkja fyrirbeaerid pvi vel. Tiu fotlud boérn & aldrinum 10-15 ara voru
Iykilpatttakendur og einnig voru tekin vidtol vid madur peirra og fedur i sumum
tilfellum auk annarra sem pekktu bornin. Alls voru vidtolin 25 talsins, tiu vid
bornin sjalf, tiu vio foreldra peirra og fimm vid fagfolk eda starfsfolk sem pekkti
bornin vel. Sum barnanna attu erfitt med ad tja sig og pvi mikilvaegt ad fa ad reda
vid foreldra peirra og folk sem pekkti pau vel til ad dypka skilning minn &
adsteedum barnanna. I peim tilvikum tok ég einnig nokkur vidtél vié fagmenn sem
unnu med bornunum i skélum og i fristundum peirra.

Einnig gerdi ég patttokuathuganir & stodum par sem bornin voru vid leik og
storf. beer patttokuathuganir féru fram i skélum, sumarbudum, fristundaheimilum
0g & malpingi er vardadi malefni fatladra barna og voru sex talsins. Par kom pvi
fjoldi fatladra barna vid s6gu auk starfsfolks & peim stédum sem
patttokuathuganirnar voru gerdar. bannig leitadist ég vid ad fa betri innsyn i
reynsluheim barnanna og adstedur. Lykilpatttakendur skiptust pannig milli kynja
ad drengirnir voru sex og stulkurnar fjérar.

I upphafi rannsoknar var sendur tdlvupostur til nokkurra foreldrafélaga
fatladra barna par sem rannsdknin var kynnt og bedid um vidtél vid born og
foreldra peirra & pessum tiltekna aldri, 10-15 ara. Vidbrogd voru jakvaed og
budust nokkrir foreldrar til ad reeda vid born sin og spyrja pau um patttdku og
fengust pannig nokkrir vidmalendur. | upphafi var akvedid ad ekki skipti mali
hvers edlis skerding barnanna veeri skipti til ad fa sem fjolbreyttasta mynd af lifi
barna sem ad bla vid skerdingar. Pvi eru patttakendur mjog olikir hvad vardar edli
skerdinga peirra og en peer eru af Olikum toga, til demis einhverfa,

Downsheilkenni, heilalomun (Cerebal palsy), hreyfihdmlun, proskahémlun,
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heyrnarskerding og sum bornin voru med fleiri en eina skerdingu. Allir
patttakendur utan einn bjuggu a hofudborgarsvaedinu.

pegar viotolin héfust bentu foreldrar og viomaelendur mér a fleiri bérn sem
ad veeru tilbuin ad taka patt og pannig gekk ageetlega ad fa patttakendur. bar sem
um born er ad reeda purfti leyfi foreldra fyrir patttoku peirra og gekk vel ad fa
leyfi foreldra, og bornin sjalf voru fus til ad vera med. Eins og &dur segir hafa
margir komid vid ségu i patttokuathugunum, par af fjéldi annarra fatladra barna
auk lykilpatttakendanna tiu. Til ad vernda patttakendur i rannsokninni akvad ég ad
nota ekki n6éfn barnanna eda annarra vidmealenda og nota heldur ekki gervinofn.
Vidmelendur i rannsékninni eru pvi nafnlausir og i einstaka tilfelli hefur 6drum
personugreinanlegum atridum einnig verid breytt. Pad er gert til ad halda fullum
tranadi vio patttakendur og koma i veg fyrir ad haegt sé ad rekja upplysingar eda

audkenni til peirra.

Gagnaoflun

Rannsoknin, Daglegt lif fatladra barna var sampykkt af Sidanefnd
Félagsvisindadeildar Haskdla islands sem hluti af rannsékninni, Bérn, ungmenni
og fotlun: Rannsokn & asku og uppvexti fatladra barna og ungmenna (Rannveig
Traustadottir, 2007). Hun var einnig tilkynnt til Persénuverndar arid 2006 og var
sampykkt an athugasemda.

Gagnasofnun fyrir rannsoknina hofst vorid 2006 og lauk arid 2007. I byrjun
hafdi ég samband vid foreldra, en sampykki peirra var forsenda patttoku barnanna
sem Oll voru 6lograda eda undir 18 ara aldri. Foreldrar reeddu vid bérn sin um
patttoku og undantekningarlaust vildu bérnin vera med svo og foreldrarnir sem
einnig voru tekin vidtol vid. Eg gerdi patttakendum grein fyrir pvi hvad felist i
rannsokninni og ad pau geetu dregid sig til baka ar henni hvenzr sem veri.
Adferdir rannsoknarinnar voru utskyrdar og nafnleynd og trinadi heitid.

Eg lagdi upp med vidtalsramma sem tok til fjolskyldu, vina, daglegs lifs
barnanna, skéla og reynslu peirra almennt af pvi ad vera fotlud. Hvert hljodritad
vidtal var fra 45 minatum upp i 80 minutur og sidan afritadi ég vidtdlin ordrétt
eftir viomalendum. Vidtolin foru flest fram & heimilum péatttakenda en tvo voru
b6 tekin & kaffihusi og eitt & vinnustad. Vidtolin voru hélfopin (e. semistructured)
og felur pad i sér ad spurt er um peetti sem rannséknin beinist ad, en 16gd ahersla &

ad vidmelendur segi fra og lysi med eigin ordum pvi sem spurt er um og peim
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finnst skipta mestu méli (Bogdan og Biklen, 2003). Vidtol sem rannsdknaradferd
eru askorun um ad endurnyja, audga og utvikka hugmyndina um pekkingu i
rannsoknum i félagsvisindum. Fyrirbarafredileg nalgun var notud par sem
sjonarhorn barnanna a lif sitt var skodad og leitast vid ad lysa innihaldi pess og
skilningi viomelenda & reynslu sinni og grundvallarmerkingu & lifi sinu (Kvale,
1996).

I vidtdlunum var spurt um peetti sem tengjast samfélagspatttoku barnanna og
hvernig pau upplifdu pa patttoku. L6gd var ahersla a ad patttakendur lystu med
eigin ordum lifi sinu og adsteedum og téludu um pad sem skipti pau sjalf mestu
mali. Eg baud vidmalendum alltaf ad segja fra og tala um pad sem peir téldu
mikilveegt og ad hafa i samband ef peir vildu baeta vid upplysingum eda breyta.
Viotdél voru einnig tekin vid foreldra, fagfolk og starfsfolk sem tengdust lifi
barnanna.

Par sem sum barnanna attu erfitt med ad tja sig med tali voru gerdar nokkrar
patttokuathuganir i nanasta umhverfi peirra og adstedur skodadar i daglegu lifi
peirra. | patttokuathugunum punktadi ég hja mér medan ég var & stadnum og svo
skréadi ég eftir bestu getu allt sem fram hafdi farid strax eftir patttékuathugunina.
patttokuathugun einblinir rannsakandi & akvedinn patt stofnunar og til pess fer
hann & stadinn til ad greina rannsakanlegar einingar. | patttdkuathugunum er
upplysingum safnad kerfisbundid i umhverfi heimildarfolks, tekid patt i daglegu
lifi patttakanda eda fylgst med & vettvangi (Bogdan og Biklen, 2003).

patttokuathuganirnar sem gerdar voru foru fram i skolum, fristunda-
heimilum, sumarbudum og & malpingi um f6tlud born. patttokuathugun felur i sér
ad rannsakandi fer & vettvang og safnar upplysingum. | pessari rannsokn for pvi
hluti gagnaséfnunar fram med patttkuathugunum, pannig vildi ég dypka skilning
minn & adsteedum barnanna og fa fram fleiri sjénarhorn. Alls voru gégnin rimlega
1000 bladsidur ad umfangi.

Greining rannsoknargagna

Greining og vinnsla gagna for ad storum hluta fram samhlida gagnasofnun.
Eftir hvert vidtal skradi ég hja mér hugleidingar og athugasemdir sem leiddu oft til
nyrra spurninga og lerdoms. P& gerdi ég tilviksathugun (e. case study) um hvert
0g eitt barn. bad felur i sér ad itarlega rannsokn a afmorkudu tilviki eda i pessu

tilliti hverju barni sem patt tok i rannsokninni. Gagnagreiningin beindist ad pvi ad
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fa heildsteeda mynd af barninu og lysingu & akvednum pattum lifs pess (Creswell,
1998).

pegar gagnadflun var ad fullu lokid héfst lokagreining sem folst i ad
marglesa gdgnin og draga fram pemu og munstur sem i peim birtast. I byrjun
greiningar notadi ég opna kodun sem felur i sér ad leitad er ad dhugaveroum
flokkum og pemum i efni gagnanna. Par & eftir notadi ég markvissa kédun sem
felur i sér ad skoda gognin at fra einstokum pemum eda flokkum og skrifadi
greiningarblod ut fra peim gognum (Creswell, 1998). Greiningarbléd eru eins
konar minnisbl6d rannsakenda um mismunandi peetti rannséknar eda pemu
(Bogdan og Biklen, 2003). Einnig skodadi ég vidtolin vid foreldra barnanna ut fra
ordraedugreiningu. Tungumalid baedi skapar og endurspeglar raunveruleikann og
oll samskipti byggjast & pvi. Ordraedugreining reynir ad gera skil fjolbreytilegri
merkingu og métsdgnum sem er ad finna i einum texta. EkKi er til nein ein adferd
ordreedugreiningar heldur margar tegundir og adferdir. Markmidid var ad skoda
vidtolin og sjd hvort og hvernig motsagnir og prastef birtust i ordraedu
foreldranna. Vidtalsramminn sem ég notadi gaf feri & ad finna svor vid peim
rannsoknarspurningum sem ég lagdi upp med og pegar leid a greiningu gagnanna

duttu sumar rannséknarspurningar Ut og adrar kviknudu i stadinn.

Takmarkanir rannsoknar

Ekki reyndist unnt ad taka eiginleg vidtol vid 61l bornin i rannsokninni vegna
skerdinga peirra. | peim tilfellum var farin su leid ad gera patttokuathuganir i
nénasta umhverfi peirra i skdla, sumarbudum og tomstundadrreedum. Pannig var
fylgst med daglegu lifi peirra og reett vid pa sem best pekkja bdrnin eins og
foreldra, vini, skolafélaga og fagadila sem starfa med peim. Ella hefdu pessi born
sem ekki geta tjao sig, verid Utilokud ar rannsékninni og rannsoknin pvi ekki nad
til pessa hdps. Rannsoknin hefur takmarkad alhafingargildi par sem reynsla og
upplifun af fétlun er mjog einstaklingsbundin og Urtaksadferd ekki fallin til
alhafingar. Rannsoknin etti eigi ad sidur ad geta gefid gddar visbendingar og

innsyn i lif fatladra barna & islandi.
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Sidferdileg alitamal

Rannsakendur standa yfirleitt alltaf frammi fyrir einhverjum sidferdilegum
alitamalum og ekki sist pegar um er ad raeda rannsokn med bérnum. begar bérn
eru hofd med i rannsoknum og leitad eftir peirra rédd og skodunum er hegt ad
koma peim i vidkveema stoou. En til ad peirra sjonarhorn og upplifun komi fram
var naudsynlegt ad koma fram vid pau sem sterk og hef til ad fa fram peirra
mikilveega framlag i rannséknina. Ef vid litum & fotlud bérn sem valdalausa og
vidkveema einstaklinga pa er hetta a ad vid tolum nidur til peirra og faum ekki
skodanir peirra fram (Dockett og Perry, 2007).

Grundarvallaratridi allra rannsokna eru upplyst sampykki, trunadur,
nafnleynd, tengsl, vernd og samskipti og ekki sist i rannséknum par sem bérn eru
patttakendur. Born eru ekki von pvi ad leitad sé eftir sjonarmidum peirra og ad
pau séu spurd alits um lif sitt og a pad ekki sist vid um fétlud bérn. Born hafa lika
tilhneigingu til ad lita & fullorona sem yfirvald sem pau eiga erfitt med ad vera i
andstddu vid. bess vegna er mikilvaegt ad gera sér grein fyrir pvi og passa upp a
ad bornin segi hug sinn en ekki pad sem peir haldi ad rannsakandinn eetlist til
(J6hanna Einarsdéttir, 2007). bvi leitadist ég vid ad vera med opnar spurningar
sem voru ekki leidandi og leyfa peim ad tja sig frjalst um akvedna petti eda
malefni. begar ég leitadi eftir patttoku barnanna reyndi ég ad utskyra alla peetti
rannsoknarinnar pannig ad bornin skildu hvad etti ad gera, hvar og hvernig
nidurstédurnar yrou notadar og ad markmidid veeri ad peirra skodanir fengju rodd
0g heyrdust.

pa voru born og foreldrar i rannsékninni oft ekki sammala um hlutina og
sogdu Olikt fra atburdum. Eg sagdi skyrt i upphafi ad paer upplysingar sem bornin
gafu veeru trunadarmal okkar, jafnvel gagnvart foreldrum og kennurum. pad komu
b6 engar upplysingar fram i rannsokninni sem voru pess edlis ad taka pyrfti
afstodu til pess ad trinad yrdi ad brjota med hagsmuni barns ad leidarljosi.
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Samantekt

I pessum kafla hefur verid fjallad um fraedilegar undirstddur rannsoknarinnar sem
eru motunarhyggja og fyrirbeerafraedileg nalgun. Eigindlegri rannsoknarhefd var
lyst svo og framkveemd rannsdknarinnar. Gerd var grein fyrir patttakendum og
hvernig gagnadflun og greining for fram. ba voru takmarkanir rannsoknarinnar
reeddar svo og sidferdileg alitamal. 1 nastu premur koéflum verda nidurstodur
rannsoknarinnar kynntar ut fr4 greiningu rannsdknargagna. Nidurstédurnar
skiptast i prja kafla, Fjolskylda en par er sagt fra heimilisadsteedum barnanna og
stuoningi fra fjolskyldu og samfélagi. pPa kemur kaflinn, Skdélaganga med
umfjéllun um skolatilhégun barnanna og i sidasta kaflanum, Fristundir er sagt fra

hvad bornin gera i fritima sinum.
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3. Fjolskylda

I pessum kafla er gerd grein fyrir fjélskylduhégum barnanna i rannsokninni og
samskiptum vid fjolskyldu. P& er skodad hvada studningur var i bodi fra
samfélaginu og hvernig honum var hattad. Pa er mikilveaegi hjalpartekja og

adgengis raedd og ad lokum skodud ordreeda foreldranna um born sin.

Fjolskylduadstedur

Oll bornin i rannsékninni bjuggu i heimahGsum hja foreldrum og tvo peirra hja
einsteedu foreldri. Oll bornin nema eitt attu systkini sem ymist bjuggu & heimilinu
lika eda voru flutt ad heiman. pad var aberandi ad madurnar sinntu umonnun
barnanna meira en fedurnir og voru margar virkar i félagasamtokum sem tengjast
fotlun. Systkini voru i moérgum tilfellum sterkar fyrirmyndir barnanna og gerdu oft
meiri krofur til peirra en foreldrarnir. Médir drengs med Downs-heilkenni sagdi
um pad:

Ja, systir hans er flutt ad heiman og hann samsamar sig og
hlakkar mikid til pegar hann flytur ad heiman og getur bodid
okkur i heimsokn i mat. Ja, ja, hann natturlega hefur pessar
sterku fyrirmyndir, systur sinar.

Ja, ja. peer hafa alltaf gert raunhaefari og sterkari krofur til hans
heldur en nokkurn timann vid. ber eru nattarlega naer honum i
aldri, sérstaklega pessi i midjunni ... hin er ennpé ner. pad er
dalitio gaman ad upplifa hvernig han getur peytt svona: ,,Atlid
pbid ad koma fram vid hann eins og sméabarn® pegar ég smyr ofan

i hann.

Foreldrar nefndu ad lif fjolskyldunnar hefdi breyst mjog mikid vid ad eignast
fatlad barn. Sumar madurnar hofou heett ad vinna ati til annast bornin. ba
takmarkadist vinnutimi foreldra, einkum madranna, af skdélatima barnanna.

Adspurd um hvad hefdi breyst vid ad eignast fatlad barn sagdi ein maodirin:
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»,Natturlega bara allt. Svo hérna er petta lika binding mikil og allt verdur pyngra i
vofum ... ég hleyp ekki Gt i bud eda neitt svoleidis.”

Lif systkina breyttist lika vid ad eignast fatlad systkini og oft purftu pau ad
setta sig vid mun minni athygli foreldranna. Einn brddir hafdi verid einkabarn i
tiu ar pegar hann eignadist fjdlfatladan brédur. Adspurd um hvernig hann hefdi
tekid pvi sagdi maadir hans: ,,Hann tok pvi bara mjog vel. Hann var buinn ad vera
einkabarn i tiu ar. J4, hann vard bara fullordinn & einni noéttu, pad var bara
svoleidis. Fékk vekjaraklukku.*

Systkini sumra barnanna notfeerdu sér stundum fotlun peirra sér i hag eda til
ad fria sjalf sig sok.

Eg meina, pad koma néttdrlega stundum upp pessi, pd veist, pad
fylgir nattdrlega pessum krokkum ad pau tria 6llu. Pau gera
ekki greinarmun og pad er nattdrlega reynt ad fa hann til ad gera
ymislegt sem ad allir vita ad ma ekki og hann veit pad i raun og
veru lika. En ef madur ma vera med, pa gerir madur ymislegt og
pau eru mjog fljot i skdlanum ad finna Ut svona. Braedur hans
hafa profad petta, ef ég var med kex upp & skapnum sem ég
&tladi ad geyma, ef einhver kemur og mann vantadi eitthvad og
ba bara kemur pessi yngsti og segir: ,,Heyrdu sjadu uppi, pad er
kex viltu na i pad“, og hann fer og naer i kex og ... pegar ég kem

heim og segi: ,,Heyrdu, hver tok kexid?* ,,Hann.*

Fedurnir voru mikilveegir i lifi barnanna en 61l bornin i rannsdkninni nema tvo
bjuggu med mddur og fodur. Svo virtist sem ad & medan bornin voru yngri tekju
madurnar mun meiri abyrgd & umoénnun peirra en pegar barnid eltist keemu
fedurnir meira ad umdénnun pess og yrou meiri patttakendur. Ein modirin svaradi
begar hun var spurd hvort eiginmadurinn teki jafnan patt i uppeldi mikid fatladrar
dottur peirra:

Ja, algerlega, og nuna er ég bdin ad vera, ég nattarlega sa um
pakkann alveg fyrst sex arin, svo for ég ad vinna og svo for eég i
ndm og tvofalt nam pannig ad hann hefur alltaf verid tekladur
inn meira og meira. Pannig ad hann er bara 100% aktifur i pessu
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enda mundi petta ekki ganga nema, pu veist, ég tala ekki um af
bvi ad ég er lika Gtivinnandi. Petta er ekki haegt nema badir

adilar taka jafnan patt.

parna kemur samt fram ad hdn telur sig hafa séd um uménnun barnsins ad mestu
leyti ein fyrstu sex arin. Onnur médir sagdist vera ordin mjog preytt og &tladi ad
draga sig ut ar forystu félagsamtaka fatladra barna: ,,NU er ég alveg buin ad fa ndg
i bili, parf ad fara ad hugsa um sjalfa mig svoldid.” Pannig ad madurnar voru oft
preyttar og pad var eins og meira meaddi a peim en fedrunum i sambandi vid
bornin.

Foreldrar nefndu ad pjonustan sem i bodi veeri pyrfti ad vera sveigjanlegri
0g ad audveldara veri ad fa pjonustuna meira heim i moérgum tilfellum. Ein

fjolskylda hafdi fengid studning fyrir barnid inn a heimilid:

Pad er nu kannski adeins ad koma hérna, koma svona meiri
sveigjanleiki, og meira pannig ad madur geti radid hvad madur
vill eda fengid pad sem manni hentar. J&, vid hofum verid med
sma svona visi ad pessu, vorum med strak hérna i, ja, hatt i prju
ar sem ad var badi rddinn sem lidveisla og sem, ja, pad voru

teknir heimilishjalparpeningar lika til pess ad borga honum.

Bérnin og fjolskyldan voru oft undir miklu alagi, ekki bara vegna skerdingar
barnanna, heldur séttu bérnin pjalfun og pjonustu & marga mismunandi stadi. bau
voru i sjukrapjalfun, talpjalfun, idjupjalfun, lengdri vidveru eftir skéla og i vistun
utan heimilis &kvedinn tima i manuai.

Bornin sjalf virtust ekki upplifa pad ad heimilislifid veeri frabrugdio
heimilislifi 6fatladra barna. pau pekktu ekki annad en ad vera med skerdingu og
voru ekki ad bera sig saman vid oOfatlada jafnaldra ad pvi leyti. Fotludu bornin i
rannsokninni voru margbreytilegur hopur og misjafnt hvernig pau tokust & vid
skerdingu sina i daglegu lifi. Eitt barnid sagdi: ,,Eg bara vil ekki lata vorkenna
mér, ég poli pad ekki.* Adrir voru mikid ad hugsa um fotlun sina og langadi oft ad
vera lausir vid pa skerdingu sem peir bjuggu vid eins og fram kom i mali fjortan

ara stulku en hun sagdi: ,,pad koma vikur sem mig langar ofsalega mikid til ad
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vera 0f6tlud og bara tala um pad daglega ad mig langi pad, en svo gleymi ég pvi
oft i smatima.*

Enn onnur virtust bdin ad setta sig vid fotlun sina og hreyfihamladur
drengur sagdi adspurdur hvort hann yrdi einhvern tima pirradur ut af skerdingu

sinni: ,,Nei, eiginlega ekki, sa&tti mig alveg vid pad.“

Mikilveegi fj0lskyldunnar

Oll bérnin i rannsékninni bjuggu vid gott atleti og hja astrikri fjolskyldu sem
hugsadi vel um hag peirra & allan hatt. Tengsl barnanna vid systkini sin voru i
Ollum tilvikum nain og mjog géd. Systkini voru oft godir félagar og fundu leidir
til ad hafa samskipti p6 ad pad geeti verid vandkvedum bundid. Samskiptum
einna systkina i rannsokninni var lyst svona. ,,pau leika mikid saman og hann er
alveg ofbodslega gédur vid hana, polinmddur, og pau bara bda til eigin leiki og
tdkn og pad er bara alveg einstakt. Pannig ad hann er svona hennar félagi.”
Systkini voru einnig sterkar fyrirmyndir barnanna eins og almennt gerist og einn
drengur var alveg &kvedinn i ad flytja ad heiman pegar hann yrdi jafngamall eldri
systur sinni sem var nyflutt ad heiman.

Einn prettan ara strakur sagdi pegar mamma hans kvartadi undan ad hann
svaradi aldrei i heimasimann pegar hann hringdi, jafnvel p6 ad hann veri einn
heima, og pad pirradi breedur hans: ,,Ja, en ég veit aldrei hver petta er.”* pa var
abyrgdarkennd systkina gagnvart fotludum systkinum i morgum tilvikum mikil.
Maodir lysti hvernig brodir fatlads drengs kom heim i hverju hadegi til ad gefa
honum ad borda: ,,Hann kemur heim og eldar i hadeginu og ... hann a bara prju
kortér i hadegismat og eydir pvi og ekki bara handa sjalfum sér heldur handa
brédur sinum lika.”

Fatlada barnid var pannig almennt i forgrunni innan fjélskyldunnar hvad
vardar praktiska hluti og tilfinningalega. Vidhorf fétludu barnanna sjélfra til
annarra fjolskyldumedlima voru i 6llum tilfellum jadkveed i samskiptum peirra
innan fjolskyldunnar. Hjalp og studningur foreldra var mjog mikilveegur
bornunum, en sumum peirra fannst foreldrarnir stundum of strangir eda
ofverndandi. Margir foreldrar vildu leggja &herslu a sjélfsteedi hja bérnum sinum
en pad gat ordio flokid pvi ad & sama tima purftu pau ad sinna mikilli likamlegri

umonnun barna sinna.

44



Atta af tiu bérnunum i rannsékninni voru i vistun utan heimilis reglulega
akvedinn tima | manudi, annadhvort i skammtimavistun eda hja
studningsfjolskyldu. 1 ollum tilfellum var studningsfj6lskyldan einhver ar
storfjolskyldunni eda folk sem foreldrarnir pekktu. Enda hoéfdu foreldrarnir
yfirleitt sjalf ordid sér ati um folk til ad gerast studningsfjélskylda fyrir barn sitt. |
fjolskyldu margra barnanna hafdi einhver nakominn tekid ad sér ad vera einhvers
konar launadur studningsadili barnsins. Eldri systir eins drengs var um tima
lidsmadur hans. ,,Systir hans var einu sinni lidveislan hja honum og svo fannst
mér pad bara ekki rétt,” sagdi modir peirra og breytti pvi.

Amma einnar stdlkunnar hafdi um tima verid stuoningsfjélskylda hennar og

sagdi modir stulkunnar ad pad hefdi ekki gengid lengur:

Nakvaemlega, pannig ad hérna, en okkur stdd til demis til boda
ad fara med hana a hvildar- og endurhafingarheimili strax og
bad opnadi, en pad bara ég gat pad ekki [med aherslu]. Pad var
ekki fyrr en sko petta pyngist, hun pyngist og allt verdu erfidara,
bara eins og tengdamamma vildi hafa hana, pa bara gat hin pad

ekki lengur.

Foreldrar virtust velja fjolskyldumedlimi af tveimur &steedum, peir treystu peim
betur en vandalausum og pa purfti barnid ekki endilega ad yfirgefa heimilid.
Tvitugur brédir fjolfatlads drengs og kerasta hans voru studningsfjolskylda hans.

MOair peirra lysti asteedum pess pannig:

Pvi ad barn eins og hann parf, hann fer ekkert ad heiman svo
glatt. Hann parf serstakt ram til ad sofa i, hann sefur ekki hvar
sem er og hann parf nattarlega alla adstodu sem er hérna heima.
Einhver fjolskylda uti i bee hun mundi teplega taka hann ad sér
pvi ad pa veeri han bundin heima pvi ad ... hann fer ekkert nema
i bil sem ad tekur hjélastolinn pvi ad hjélastolinn er ekki hagt
ad leggja saman eda neitt svoleidis. Pannig ad pad er eiginlega
tomt mal ad tala um ad vandalaust folk uti i bee taki ad sér barn

eins og hann.
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I pessu tilfelli tok brodirinn virkan patt i uménnun brédur sins. Hann var eina
systkinid og var i hlutverki studningsfjolskyldu til ad hvila foreldra sina. Medan
&ttingjar sumra barnanna toku mikinn patt i adstoda fjolskylduna sem launadir
eda Olaunadir studningsadilar, attu adrir minni adgang ad adstod. Sumir gatu ekki
einu sinni fengid possun innan fjélskyldunnar vegna skerdingar barns sins. bannig

lysti moair ein pvi hvernig gengi ad fa péssun:

Annars pa hefur folk bara ekki treyst sér til pess. Hann hefur
bara verid pad erfidur ad folk hefur ekki treyst sér til pess p6 ad
bad hafi gengid vel tvo, prju sidustu arin, pa hefur pad verid
pannig. Hann er néttdrlega svolitid outreiknanlegur og bara folk

reedur ekki vid hann.

pannig var pad alls ekki algilt ad um mikinn studning fra storfjélskyldu veeri ad
reeda. | flestum tilvikum hefdu foreldrar barnanna kosid ad fa meiri adstod inn &
heimilid i stad pess ad purfa ad senda bornin ad heiman. betta leystu sumir med
bvi ad vera med au-pair stulku, og hja einni fjélskyldu purfti barnid ekki ad fara Gt
af heimilinu til stuoningsfjolskyldu par sem pad voru brodir hans og kaerasta sem
bjuggu i sama husi. pa var lika algengt ad fdlk, sem hafdi kynnst bornunum i
gegnum starf sitt, proskapjalfar, studningsadilar og adrir, veeru studnings-

fjolskylda, eins og eftirfarandi ord madur eins barnsins lysa:

Ja, hann hafdi verid med studningsfjélskyldu, sex ara féekk hann
studningsfjolskyldu og pad var leikskolakennarinn sem ad var
med hann i leiksk6lanum og hdn var studningsfjélskylda i tvo,
pbrja ar. pekkti hann mjog vel og pad gekk voda vel og svo
fengum vid studningsfjolskyldu aftur pad var sko lika
starfsmadur ur skélanum, proskapjalfi sem ad var med hann.

En vid vorum ad fa ntna einn frenda hans til ad vera lidveisla.
Hann er rosalega skemmtilegur og svo erum vid med
studningsforeldra, pa erum vid buin ad hafa undanfarid ar, hugsa

€g, eda eitt og halft ar.

46



pannig kom pad oftast i hlut peirra sem pekktu barnid eda voru bundir pvi
fjolskyldubdndum ad annast pad i hlutverki studningsadila. petta var félk sem

bornin og foreldrarnir pekktu og treystu og pvi vard pad fyrir valinu.

Skammtimavistun
Oll bornin i rannsékninni hofdu verid i vistun utan heimilis vegna skerdinga
sinna, flest reglulega baedi i skammtimavistunum og hja studningsfjolskyldu.

I sumum tilvikum voru skammtimavistanir flokkadar eftir skerdingu en ekki
aldri pannig ad nokkrir voru med yngri bornum i skammtimavistun sem peim
fannst pau ekki eiga samleid med félagslega. Foreldrar drengs sem var ellefu ara

s0gdu um skammtimavistun sonar sins:

En hann finnur sig ekki, hann er i skammtimavistun, pad er eini
studningurinn sem vid hofum haft. Vido erum ekki med
stuoningsfjolskyldu og ekki med lidveislu. pegar hann fer i
skammtimavistunina, pad verdur alltaf sérara og sarara ad senda
hann pangad pvi par er hann med bérnum & 6llum aldri alveg
nidur i priggja ara. Og leidist, hundleidist. Hann & prja skipti
eftir, pa heettir hann, hann er ad verda of gamall par. Eg hef bara
verid i peirri stddu ad vid hofoum ekkert annad, petta var eina

Urreedid sem vid hofoum.

pa hofdu born i rannsékninni préfad ad fara i vistun & akvedid hvildar- og
endurhafingarheimili og ekki likad pad vel. Modir drengs sem er likamlega

fatladur sagdi um pad:

Gaman? Ekki ndgu skemmtilegt. Hann vildi bara sleppa vid ad
fara pangad af pvi a@ mamma hans er skemmtilegri. Nei ...
honum likadi ekki vel par. Par voru baedi krakkar med svona
hljod og sem ad, hann er nattirlega svo vanur ad leika vid
krakka sem eru, ja ... ofatladir.

Annar sagdi adspurdur um hvort hann vildi fara pangad aftur: ,,Nei mig langar

bara ad vera hér [heima]“
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Bornin hofou flest verid i einhvers konar sélarhringsvistun utan heimilis
reglulega fra pvi i leikskdla, hja studningsfjolskyldum i skammtimavistun. Margir
i rannsékninni voru i skammtimavistun i hverjum manudi og ein stulkan var
midur sin yfir ad hafa verid & pjoéohatidardaginn i skammtimavistun og misst af
hatidarhdldunum. Han sagdi lika ad pad veeru leidinlegir krakkar par, og pegar
spurt var nénar Gt i pad sagdi han: ,,peir eru med teeki sem pipir i [sondu] og svo
eru litil bérn sem skala mikid.” Pannig var hun med bérnum i skammtimavistun
sem voru med mun meiri skerdingu en han, og lika mjog ungum bérnum, en hdn
var fjortan ara. Foreldrum fannst pau ekki geta gert sému krofur til uménnunar i
skammtimavistuninni og heima og yrdu pvi ad satta sig vid ad ymislegt feeri
aflaga par. Pad gerdist ekki heima. Ein mddirinn sagdi um skammtimavistun

dottur sinnar:

Sko, eftir pvi sem ad ég upplifi petta pa gengur petta i raun
afskaplega vel, en pad eru néattarlega, pad koma svo margir
parna ad henni og pad ekki haegt ad gera krofur eins og heima.
PG veist han fer i nattfétunum og svona i skolann og svona
misskilningur. Pad eru reyndar fot sem hefdu alveg geta sloppid
en spelkurnar settar kannski 6fugt & hana og han sefur ekki nogu

vel par.

Sum bdérnin héfdu hreinlega ekki orku eda uthald til ad nyta alla pa pjonustu sem
skammtimavistunin baud upp a. bau upplifou dvélina par sem aukid alag og urdu
pvi foreldrar ad minnka vistun barna sinna par. Ein mddir sagdoi frd pvi ad
skammtimavistun sonar hennar hefdi verid minnkud ar sj0 nottum i manudi i

fjorar eftir ad skdlaganga hans i grunnskola hofst:

En svo pegar hann for i skolann, pa pyddi ekki ad hann veeri i
skammtimavistun og skélanum um leid, hann hafdi ekki kraft i

bad, of mikid alag, pannig ad pa var hann fjorar naetur i manudi.

P& ad bornin veeru ordin unglingar héldu pau afram ad fara i skammtimavistun, en
han er i bodi til atjan ara aldurs fyrir bérn og ungmenni. Sum barnanna i

rannsokninni voru ekkert likamlega fotlud og purftu ekki eins mikla hjalp og
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umoénnun i daglegu lifi og hin boérnin. Eigi ad sidur nyttu pau pjonustu
skammtimavistunar. Fimmtan &ra stulka med proskahdmlun dvaldi fimm daga i
manudi i skammtimavistun. Boérnin purftu pvi ad fara ad heiman til ad fjolskyldan
fengi hvild fr& umoénnun peirra. Vegna skorts & pjonustu og sveigjanleika i
bjonustu téludu foreldrar um ad mikid alag veeri & fjolskylduna vardandi uménnun
fatladra barna og petta var st lausn sem peim var bodin af pjonustukerfinu.
Foreldrar barnanna hefdu gjarnan kosid ad hafa pjonustu vid fjélskyldurnar med
60rum heetti og ad hun teki meira mid af porfum barnanna sem einstaklinga.
Foreldrarnir i rannsdkninni voru pvi oft af illri naudsyn ad senda bornin fra sér allt
upp i sj6 daga i manudi par sem peir hofou ekki Onnur pjonustulrraedi.
Fjolskyldan purfti hvild og pa var ekki um adra pjonustu ad reeda en skammtima-
vistun. bad olli sumum foreldrum mikilli vanlidan og sektarkennd og eitt foreldri

ordadi pad svona:

Mér finnst pad stora maélio ad fdolk fai, bornin fai og
fjélskyldurnar pann studning sem peer purfa og par sem pau eru.
Baedi minnka pennan pvealing & krokkunum, pad er alltaf verid
pveela peim fram og til baka, og gefa okkur svoldid feeri & ad
vera fjolskyldur og bérnunum feeri & ad vera born i edlilegu
umhverfi og svona. Menn eiga ad fara i vaxandi meli i pad ad
veita pjonustu til og adstod til einstaklinganna og fjélskyldnanna
par sem ad per eru, og vid forum alltaf i einhvern svona

stofnanaleik vardandi pa allskyns pjonustu.

Tekid skal fram ad foreldrarnir voru ekki ad gagnryna pa sem veittu pjonustuna
heldur fyrirkomulag hennar. pad er erfitt fyrir 6ll bérn ad fara ad heiman og
sérstaklega born sem bua vid skerdingar og eru jafnvel enn vidkveemari fyrir

breytingum & umhverfi sinu og breyttum adsteedum.

Hjalparteeki og adgengi

I ljés kom ad hjéalparteeki voru sumum bornunum og fj6lskyldu peirra mjog
mikilveeg og skiptu pau bdrnin miklu mali i daglegu lifi. Oft lenti pad p6 a
foreldrum peirra ad ganga & eftir pvi ad born peirra fengju hjélparteeki vid hefi og
var einn prettan ara drengur nybuinn ad fa lyftara heim i fyrsta skipti & a&vinni en
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foreldrar hans héfdu i tolf ar lyft honum med handafli Ur og i hjélastélinn sinn og
a klosett. Oft komu hjalparteekin seint og illa eda eins og ein mddirin sagdi: ,,... ég
man pegar vid skiptum Ur gamla rafmagnsstolnum hans yfir i pann sem ad hann er
nuna med. Sko, hann var vaxinn upp ur stolnum loksins pegar hann kom.“ Tveir
drengir i rannsokninni voru i rafmagnshjolastolum sem gerdu peim kleift ad fara
ferda sinna sjalfir. Hjalparteekin voru peim mikilveeg og peir hugsudu vel um pau
og baru virdingu fyrir peim. Pad kom fram i svari annars pegar spurt var hvort
vinir hans fengju ad profa bilinn eins og hann kalladi rafmagnshjolastolinn sinn:
»,Nei pad er bannad ad lana hann eda pau ségdu mér pad, pau sem ad gafu mér
hann.” Einn drengur var spurdur um hjalparteeki og hvort hann veeri &nsegdur eda
hvort honum fyndist hann vanta eitthvad: ,,Nei, pad er nu bdin ad koma kona fra
Greiningarmidstodinni [Greiningar- og radgjafarstdd rikisins] pannig ad pad er
eiginlega allt fint sko.” Toélvur voru bérnunum mikilveegar sem hjalpartaeki, teki

til samskipta og sem afpreying. Pannig lysti ein méadir télvunotkun sonar sins:

Hann & fartdlvu hérna heima og svo er hann med fartlvu i
skolanum og svo er hann med tjaskiptatlvu a rafmagnsstéinum
sinum. bar sem hann skrifar bara texta og ytir 4 takka og pa talar

talvan, og reyndar, pa getur madur sett inn flytiordalista.

Ein hreyfihdmlud stalka i rannsokninni atti vinkonu i hjolastol og hamladi pad pvi
ad vinkonan geti heimsott hana pvi ad & heimilinu voru stigar. Hun sagoi: ,,Besta
fatlada vinkona min er i 6drum skola og er i hjolastol og pad er erfitt ad hittast af
bvi ad ég by i hisi med stiga, svo ég fer alltaf til hennar.*

Adgengi i skola var lika misgott og olli stundum erfidleikum. Likamlega
fotlud unglingsstalka lysti pvi pannig: ,,Eg kemst allt en pad er ekki gott adgengi
fyrir hjélastola, stigar og mikid verid ad fara a milli stofa.” P& skipti adgengi ad
byggingum mali fyrir sum bornin i rannsokninni sem voru likamlega fotlud. Einn
strakur komst til deemis ekki i heimsdkn til vina sinna vegna slems adgengis og
bvi urdu peir yfirleitt alltaf ad koma heim til hans. Forsenda pess ad hann kaemist
heim til peirra var ad einhver fullordinn veeri heima til ad adstoda. begar ratt var
um hvada framhaldsskoli yrdi fyrir valinu pegar ad peim timamétum kaemi, kom
greinilega fram ad stor péattur i pvi vali yrdi hvernig adgengid veeri ad

skolabyggingunni og takmarkadi pad pvi moéguleika sumra barnanna & vali &
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framhaldsskola. Einnig hofou nokkrar fjolskyldur purft ad breyta hdsnadi sinu til
ad adlaga pad ad fotlun barna sinna eda jafnvel skipta um hdsnadi. Fadir lysti

breytingum a husnaedismalum fjélskyldunnar svona:

Ja, sem sagt vid bjuggum i 6dru hverfi hérna i baenum og pa for
hann i sinn hverfisskola. Svo fengum vid pessa 168 hérna til ad
byggja hids sem ad myndi henta rafmagnsstélnum og 6llum
hjalparteekjum og pvi, og pess vegna fluttum vid hingad i petta

hverfi og pa pennan hverfisskdla pegar hann var i 6drum bekk.

Ordreaeda foreldra

Hér verdur skodad hvernig foreldrar fatladra barna nota tungumalid um bérn sin.
Eg akvad ad skoda hluta textans og pau ord sem koma fyrir pegar foreldrar lysa
bérnum sinum.

I 6llum lysingunum voru miklar métsagnir. Pad var talad um ad bérnin veeru
ordin stér en oftar um ad pau veeru barnaleg, smabarn eda ,,baby*“. Einnig ad pau
veeru litil og varnarlaus en einnig lysingar eins og ,,6tralegur nagli“ og ,,med haan
sarsaukaproskuld”. pa kom fram i mali foreldranna ad peim fannst bornin na
godum tengslum vid folk og vera miklar félagsverur en lika ad pau ettu enga vini
& sama aldri en ettu fullordna vini. I vidtélunum kom fram ad fjolskyldan sé rikari
eftir ad hafa kynnst peim og lika ad uménnun pyngdist med arunum.

I leeknisfraedilegu ordraedunni var mikid talad um einkenni skerdingarinnar
og pa erfidleika sem fylgja henni. P& var talad um ad barn veri ad morgu leyti
eins og smébarn og alyktad ad bekkjarfélagar teldu pad yngra en pad veeri. Hin
bérnin vildu passa pad og ad stundum stedi bleian upp ur buxunum og bornin
veaeru & 0dru stigi, getulega og greindarlega, og pa voru bérn s6gd litil og
varnarlaus. Pau tvo prastef sem mér fannst einkum aberandi i vidtélunum voru ad
mikid var talad um hversu barnaleg bornin vaeru, smaborn, litil og varnarlaus, og
svo hins vegar hve lifsgldd, jakvaed, hamingjusém pau veeru, nytu lifsins og veeru
frabeer.

pad préastef ad fotlud boérn séu barnaleg midad vid aldur kemur vel fram i
viotdlunum, en i almennri ordredu um fatlad folk, sérstaklega folk med
proskahomlun, er babiljan um eilif born prautseig, ad fatlad folk verdi aldrei

fullordid og verdi pvi eilif boérn. Foreldrarnir alitu oft ad jafnéldrum barnanna
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fyndist pau barnaleg. Eg held ad par séu pau ad visa til mikillar adstodar sem born
beirra purfa i daglegu lifi. Margir fulloronir purfa jafnmikla adstod. Gerir pad folk
barnalegt ad purfa mikla adstod eda umonnum eda er pad ad vera med
proskahdmlun sem gerir folk barnalegt?

Samt var aberandi ad pau ord eda setningar sem flokkast undir ad lysa
sterkum hlidum barnanna voru miklu fleiri en pau sem ad lysa skerdingu peirra
eda vangetu. Einnig var himor notadur i vidtélunum, til deemis sagt ad barn veeri a
sama proskastigi og fadir pess, en pau voru mjog nain. I leknisfredilegu
ordreedunni hja foreldrunum sem var til stadar ma finna samsvorun vid pa
ordreedu og stadalmyndir ad fotlud born séu barnaleg midad vio aldur, i porf fyrir
mikla umodnnun og 0Osjalfsteed. Foreldrarnir téludu aldrei um pau sem byrdi en
sumir toku pé pannig til orda ad pad veeri alltaf ad verda erfidara ad burdast med
pau.

Pegar hin ordraedan var skodud, st sem ég kalla félagslega, var allt annad
upp & teningnum. Margir kostir voru taldir upp og ad pau nytu lifsins, veeru
hamingjusém, gléd og algerir prakkarar. beim var lyst sem félagsverum sem
skildu meira en margir og talad var um sterkar hlidar barnsins og pad sem
einstakling sem hefdi marga goda eiginleika til ad bera sem adrir getu tileinkad
sér. Nefnt var til deemis ad barnid atti ad halda namskeid i gledi og hamingju fyrir
adra. begar foreldrarnir voru ad lysa barninu fra 6dru sjonarhorni en sinu i
vidtélum, til deemis i sambandi vid bekkjarfélaga, greiningu (p.e. skerdingu) og i
sambandi vid skolann, kom &hersla & skerdingar og leknisfreedilega nalgun frekar
i 1j6s. Mogulega geeti pad tengst pvi hvad ordraeda fagfolks innan stofnana, til
demis i skola, er leknisfreedileg og mikil ahersla & skerdinguna og greiningu
barns par. En pegar pau voru ad lysa samskiptum sinum vid barnid eda
samskiptum innan fjélskyldunnar kom fram allt énnur ahersla og lysing & barninu,

jakveedari, personulegri og einstaklingsmidadri.

Samantekt

I pessum kafla hefur verid fjallad um heimilisadsteedur barnanna, studning sem
fjolskyldurnar fa, mikilveegi hjalpartekja og gods adgengis, og ad sidustu var
skodud ordreeda foreldra um fotlud born sin.

I naesta kafla verdur skolagongu barnanna i rannsokninni gerd skil.
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4, Skélaganga

I pessum kafla er fjallad um skolagéngu barnanna og hvada asteedur lagu ad baki
vali foreldra & skdéla fyrir born sin. Par & eftir er patttaka barnanna innan skélanna
skodud og ad lokum vidhorf annarra til barnanna innan skolans.

Almennur skoli

Af bornunum tiu sem eru lykilpatttakendur i rannsokninni voru sjo i almennum
skdla, tvo i sérskdlum og eitt i sérdeild. ESli eda alvarleiki skerdinga virtist ekki
hafa &hrif a eda tengjast pvi hvort boérnin stundudu nam i almennum skoéla eda
sérskdla. Sem demi ma nefna ad fjolfatladur drengur var i almennum skola en
stulka med proskahomlun en enga likamlega skerdingu var aftur a moti i sérskola.
I flestum tilfellum kom ekkert annad til greina hja foreldrum barnanna en
almennur skoli fra upphafi. Flestir foreldrarnir hofou purft ad leggja mikla vinnu
og tima i ad undirbla skoélagéngu barna sinna i almenna skdélanum. Foreldrar
beggja barnanna i rannsdkninni sem voru i serskélum ihugudu i upphafi
skolagbngu barna sinna ad setja pau i sinn heimaskola, enda héfou bornin badi
verid i almennum leikskdlum og gengid vel. Foreldrarnir toldu mottokurnar i
heimaskolunum med peim hatti ad peim leist ekki & pann valkost. MOdir annars

barnsins lysti méttokunum pannig:

En svo for madur i skolann hans [heimaskdlann] og pa fékk
madur pannig mottokur eda vid fengum pau svor ad hann veeri
velkominn en mundi aldrei f& pa pjonustu sem ad hann pyrfti, til
pbess veeri hvorki til peningar né starfsfolk og pad var bara mjog

a hreinu.

Sumir foreldrar barnanna, sem féru i almenna skola, skyrdu fra pvi ad peim hefdi
verid tjad af skolayfirvéldum ad skdlavist barna peirra yrdi dyr. Ein modirin hafdi
personulega purft ad hafa milligbngu um ad fjarmagn fra Fraedsluskrifstofu veeri

tryggt vegna skélagdngu sonar hennar. Fram kom ad 61l bornin voru ad ségn
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anaegd i almenna skélanum. bau héféu 61l nema eitt studning allan skélatimann og
var adstodarfdlk peirra yfirleitt fagfolk. Bornin sem voru i almenna skolakerfinu
umgengust ofatlada jafnaldra sina par og attu 6ll 6fatlada vini ur skolanum sem
pau hittu utan skolatima. Bornin sem stundudu nédm i sérskdla attu eingéngu
fatlada vini. Enda umgengust pau eingdngu fotluo born, baedi i skéla og
tomstundum.

Pad ad ganga i heimaskdla virtist pvi yta undir pad ad bérnin eignudust
Ofatlada vini en sidur ef pau voru i serskéla. Val foreldranna a skola fyrir bérn sin
hafdi pannig mikil &hrif & Iif barnanna, p.e. hvort pau umgengust 6fétlud born i
skdélanum og fengju teekifeeri til ad eignast éfatlada vini en pau tengsl voru i 6llum
tilvikum myndud i gegnum skolana. pad var pd ekki alltaf prautalaust fyrir
foreldrana ad hafa bornin i almennum skéla. M&dir prettan ara mikid hreyfi-

hamlads drengs sagdi:

Fyrsta arid var bolvad vesen, pa vorum vid greinilega ekkert
mjog askileg. ba var eiginlega fyrirséd ad vid veerum ad byggja
og flytja og petta var svona timabundid astand, og skdlastjorinn

vildi bara hafa hann i sérdeild og fannst petta bara bélvad vesen.

pannig ad mottokurnar i heimaskola voru oft erfidar til ad byrja med og sumir
foreldrarnir purftu ad berjast fyrir rétti barna sinna til skolagongu i almenna
skélakerfinu. Onnur modir sem valdi sérskola fyrir dottur sina med proskahémlun
hafdi ahyggjur af pvi ad dottir hennar myndi ekki eignast 6fatlada vini i almenna
skolakerfinu og verda Ut undan félagslega. HUn sagdi:

pau kannski byrja i fyrsta bekk i serskélanum og kannski annan
bekk og svo skipta pau, og svo koma pau oft aftur pegar ad pau
eru komin upp i kannski attunda, niunda bekk. pa eru kannski
bessi félagslegu peettir ordnir svo ofbodslega sterkir, pau eru
kannski buin ad missa alla vini eda ekki eignast vini eda
eitthvad. bvi ad félagspatturinn er svo ofsalega stor og mikill
lika i pessu mali. Madur ser pad alveg hvad pad skiptir miklu
mali, pessi félagsproski, pegar ad bornin verda eldri. Sko, bilid &
milli, aldurslega séd, verdur alltaf steerra og steerra.
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Peim &hyggjum sem hér er lyst er ad vinatengsl fatladra barna vid ¢fatlada
jafningja minnki eda heetti pegar & unglingsarin er komid. P6 kom hid gagnsteda
fram hja tveimur 13 og 14 ara drengjum med hreyfihdmlun. peir attu mjog goda
oOfatlada vini Ur bekknum sinum og hittu pa mikid utan skdla. Modir annars peirra
sagdi um vini hans: ,,pad eru adallega bara vinirnir i sk6lanum og pad hefur eflst
mikid sidustu svona tvd arin og peir eru meira farnir ad koma hingad heim,
vinirnir ar skolanum.*

Foreldrarnir upplifdu pvi oft slemar mottékur pegar pau kynntu sér og
sottust eftir skolagéngu fyrir boérn sin i almenna grunnskélanum. Peim fannst
bornin ekki vera velkomin og med pvi ad skdlastjérnendur I6gdu aherslu &
neikvaeda peetti, eins og hvad skorti innan skolans, fannst peim peir meta
fordomum og neikvaedum vidhorfum. pa fannst peim vanpekking & fétlun eins og
proskahomlun &berandi innan almenna grunnskolans. Ein mddirin sagdi um
vidhorf starfsfolks hverfisskola dottur hennar gagnvart fétludum bornum: i 68ru
lagi, pa pekkti ég, ég veit ad pad er ljott ad segja petta, ég nattdrlega pekkti
hugsunarhatt flestra i hverfisskolanum gagnvart svona bérnum og hann var ekki
sa ad ég vildi setja barnid mitt i pessar adstaedur.*

Hér var med 6drum ordum ekki um pad ad reda ad almenni grunnskolinn
neitadi bérnunum beint um skolavist en malid sett pannig upp vid foreldrana ad
bornin fengju ekki pjonustu vid hefi, fjarmagn eda starfsfolk veeri ekki til stadar i
skoélanum til ad taka vid bérnunum, og jafnvel sagt ad pau hefdu ekkert pangad ad
gera. bvi hofou pessi vidhorf, dsamt pvi ad meiri pjonusta var i tengslum vid
sérskdlann en i almennum skolum, ahrif a val foreldranna. Pad var pvi oft
prautseigju foreldranna ad pakka ad bornin foru, pratt fyrir pessar mottokur, i
almennan skoéla. pau téldu pad rétt barnanna og vildu ad bornin veeru med vinum i
hverfinu i skdla sem bdrnin hofou verid med i leikskdla og farnast vel. Pa hofdu
systkini peirra verid i sama skola eda voru enn og pvi fannst foreldrunum pad
edlilegt ad pau feeru i pann skéla. Foreldrar litu svo & ad sérskolar veeru eingdngu
fyrir born med proskahémlun og i sumum tilfellum leist bérnunum sjalfum ekki &
sérskolann. Foreldrar toldu ad i sérskolanum veeru einsleitar fyrirmyndir og pa

myndu bornin ekki umgangast og kynnast 6fétludum bérnum par.
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Sérskoli
Tvo born i rannsékninni stundudu ndm i sérskéla og svo hafdi verid alla peirra
skdlagdngu; eitt barnanna var nemandi i sérdeild. Pau tdmstundaurraedi sem pau
nyttu voru einnig sérurraedi, eingdngu fyrir fotlud bérn. Sému ségu var ad segja
um morg fleiri fotlud bérn sem voru i sama sérskola. Hér er reynt ad varpa ljosi a
nokkrar astaedur pess.

Foreldrar beggja barnanna ihugudu i upphafi skélagéngu barna sinna ad
setja pau i sinn heimaskola enda h6fou bornin baedi verid i almennum leikskélum
og gengid vel. Foreldrarnir t6ldu mottokurnar i heimaskélunum med peim heetti

ad peim leist ekki & pann valkost. Modir lysti méttokunum i skélanum pannig:

Og svo voldum vid sérskdla og pad tengdist baedi pvi ad vid
h6éfdum svona kannad heilmikid, en svo for madur i skolann
hans [heimaskdlann] og pa fékk madur pannig mottdkur eda vid
fengum pau svor ad hann veeri velkominn en mundi aldrei fa pa
pjonustu sem ad hann pyrfti. Til pess veeru hvorki til peningar né

starfsfolk og pad var bara mjog a hreinu.

Um pad hvort foreldrar fatladra barna séu almennt medvitadir um ad meiri
bjonusta veeri i kringum sérskolann sem pau voldu en almenna skolann, eins og til
deemis lengd vidvera upp i 10. bekk en ekki adeins upp i 4. bekk eins og almennt

gerdist, sagdi sama modir:

Svo petta med pjonustuna i kring. A medan ad pad er ekki bodid
upp & lengda vidveru i almenna grunnskdlanum eftir 4. bekk pa
er petta ekki skéli an adgreiningar vegna pess ad fotlud born
hafa ekki 6ll moguleika & ad vera par, bara af svona praktiskum
astedum og pad er heilmikil mismunun. Pad er fullt af
foreldrum sem ad hafa valid pennan sérskola vegna pess ad pad

er moguleiki & svona pjonustu.
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Foreldrar annars barnsins voldu sérskdlann sem hér um reedir adallega af tveimur
astedum. bPau oOttudust fordoma og neikved vidhorf i gard barnsins i
heimaskolanum og héfou ahyggjur af ad med pvi ad hafa barnid i sama skola og

systur hennar veeru pau ad leggja byrdar & herdar eldri systur pess:

I fyrsta lagi sa ég pad nattirlega ad ef ég myndi setja hana
pbangad pa yroi pad systirin sem ad passadi hana og ég myndi
fara langleidina med kannski ad eydileggja mikid fyrir henni af
bvi ad han er pannig ad han er ofbodslega abyrgdarfull og var
pad strax sem bara sex, sjo ara krakki. Hun hefdi verid med hana
ati i friminatum og par hefdi ég verid buin ad setja byrdi & hana

sem er ekKki réttlatt. bPad var pad fyrsta sem ég hugsadi.

Modir viokomandi barns pekkti vel adstedur og vidhorf starfsfolks i
heimaskolanum hennar par sem ad han hafdi verid starfsmadur par. Skolastjérinn
par hafdi petta um fyrirhugada skdlagéngu ad segja:

Eg myndi ekki segja petta vid adra foreldra en ég @tla bara ad
segja petta vid pig beint, hun hefur ekkert hér ad gera. Audvitad
tokum vid henni ef pd vilt pad, vid gerum pad, en han hefur

samt ekkert hér ad gera.

Adspurd um pad hvort pau hefdu vitad ad pad veeri meiri stodpjonustu i tengslum
vid sérskolann og hvort pad hefdi haft ahrif a val foreldranna & sérskola sagdi
fadir: ,,pad var forsendan fyrir pvi raunverulega. bad for af okkur hellingspakki
sem ad for yfir & skélann pegar han fer pangad.” Ad meiri pjonustu skyldi vera i
bodi i sérskolanum var forsenda pess ad foreldrarnir véldu hann.

I sérskolanum var almenn pekking & fotlun til stadar og nemendur par allir
fatladir og pvi toldu einir foreldrar ad barn peirra myndi ekki skera sig ar hépnum
eins og pau ottudust ad geeti gerst i almenna skélanum. pa téldu pau einnig ad
meiri likur veeru & ad barnid yrdi félagslega sterkt i sérskélanum i stad pess ad
upplifa sig sem ,Iuser”* innan almenna skolans. Par geti legid ad baki o6tti vid
getumidad ndm og krofu um arangur nemenda i almenna skélanum og slema

félagslega stddu par vegna fotlunar. Ad velja sérskola fyrir fatlad barn virtist pvi
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ekki sndast eingdngu um pad ad velja skola. | raun var sjalfkrafa lika verid ad
velja fleiri Graedi sem voru lika sérdrraedi, eingdngu &tlud fétludum bérnum hvort
sem foreldrum likadi betur eda verr.

Ef barn gekk i viokomandi sérskola var pad einnig i sérdrraedi i tomstundum
eins og i lengdri vidveru eftir skdla & veturna og tdbmstundaheimili/vinnuskdla &
sumrin vegna skipulags tomstundamala hja skélanum. Mottokurnar i sérskélum
voru lika betri s6gdu foreldrar og par var naegt starfsfolk med pekkingu &
skerdingum og famennir bekkir. Barnid var velkomid og skar sig ekki ar vegna
skerdingar sinnar. P4 var pad ad meiri pjonusta skyldi vera i bodi mikilvegur
pattur i vali foreldranna a sérskdla.

Innan skélans
Bérnin sem voru i almennum skola fylgdu p6 ekki sinum bekk i 6llu en ad mestu.
pau fylgdu ekki alltaf jafndldrum i tilhdgun innan skdlans og voru stundum i
6drum fogum en bekkurinn, pa jafnvel annars stadar en i skélastofunni og voru pa
ad gera annad med studningsadilum sinum & medan bekkurinn var i peim fogum.
Einn drengurinn sleppti til deemis donsku og var i télvunami a medan bekkurinn
hans var i donsku. Ollum foreldrunum fannst wvera litil samskipti vid
bekkjarkennara innan almenna grunnskolans vegna skdlagongu barna peirra.
Studningsadilinn (oft proskapjalfi) var tengill peirra vid skolann og til hans
leitudu pau ef eitthvad var. Einnig virtist pad ad hafa eyrnamerktan studningsadila
inni i skolanum hafa pau ahrif ad boérnin héfdu i sumum tilfellum litil samskipti
vid bekkjarkennarann sinn.

pad kom fram ad foreldrunum fannst vanta upp & pekkingu bekkjarkennara
hvad vardar fotlun og stundum fannst peim peir og bérn peirra stundum meta
akvednu ahugaleysi kennarans. Peir toldu sig pvi stundum purfa ad minna a
barnid og passa upp & samskiptin. Eitt foreldri lysti &hyggjum sinum af

samskiptum vid kennarann svona:
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Um leid og pad koma kannski tver, prjar vikur sem hann
minnist ekki a hana og hann sjalfur hettir ad tala um hana,
pannig ad pa byrja eg alltaf [ad tala] vid kennarann. NU er hann
heettur ad tala um pig, na talar hann bara um studninginn, og ég
vil ad pad sé skodad.

Sum boérnin sem stundudu ndm i almennum skola téldu ad pau fengju of mikinn
studning i skolanum. bPau voru med studningsadila med sér og toldu ekki porf &
honum i 6llum timum sem hann var med peim i. Eftirfarandi samtal vid prettan

ara einhverfan dreng er ar rannsokninni:

Rannsakandi: | skolanum, er ekki proskapjalfi med pér i
timunum?

Drengur: JU, kennslustundunum ad adstoda mig.

Rannsakandi: Og er pad ekki betra ad hin sé med, er gott ad
hafa hana?

Drengur: EkKi alltaf.

Rannskakandi: Hvener finnst pér pad ekki?

Drengur: Mismunandi.

Rannsakandi: J&, en hun er med pér i 6llum timum i skélanum?
Drengur: Nastum pvi held ég.

Rannsakandi: En i ipréttum og svona?

Drengur: bar er ég svona aleinn byst ég vid.

pau téldu jafnframt ad neervera fullordinna eins og studningsfulltria hefou ahrif &
samskipti peirra vid 6fatlada jafnaldra. Félagsleg samskipti innan skola urdu pvi
oft takmarkadri en ella hefdi verid vegna nerveru fullordinnar manneskju. Pa
fannst bornunum oft skemmtilegra ef einhver yngri manneskja var studningurinn
beirra og strakunum fannst skemmtilegra ad hafa karlkyns studningsadila.

Adeins einni stulku hafdi verid stritt vegna fétlunar sinnar og var pad i
skolanum. Um var ad raeda bekkjarbrédur hennar og var hun mjég midur sin yfir
bvi og vildi skipta um bekk vegna pessa. HUn sagdi: ,,pad er leidinlegur strakur i

bekknum og mig langar ad fara i annan bekk. Hann er alltaf ad strida mér.” [
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samradi vid skolann atludu foreldrar hennar ad reyna ad gera videigandi
radstafanir til ad koma i veg fyrir petta. Hin bornin ségdu ad peim hefdi aldrei
verid stritt vegna fétlunar sinnar, en einn tolf ara strakur sagdi ad sumir spyrou um
fétlunina: ,,Kannski litlu krakkarnir og pa segi ég peim pad bara, og pau spyrja
bara hvort ég feddist med petta eda ekki og pa segi ég bara ja.“ Onnur bérn i
rannsokninni hofou ekki ordid fyrir strioni eda einelti. P4 kom fram ad bornin
voru stundum valin sidust af skélafélégum i leikjum eda til ad vera med i herbergi
a skolaferdalogum eda eins og einn drengurinn ordadi pad i umraedum vid modur

sina i rannsékninni:

MO6dir: Eg meina, pid vorud i sama herbergi parna pegar pid
forud i skolaferdalag og ég held ad hann hafi viljad vera med per
Drengur: Nei, ég held ekki. betta gerdist bara einhvern veginn
ad pegar enginn var eftir pa vorum vid tveir eftir, en ég valdi

engan, ég bad ekki um neinn.

Vidhorf

Viodhorf barnanna og félaga peirra til fotlunar sinnar voru motud af pattum i
umhverfinu svo sem ytri tdknum, porf peirra fyrir adstod vid athafnir daglegs lifs
og fleira. Kennarar og proskapjalfar téludu stundum um ad krakkarnir litu a
fatlada skolafélaga sina sem yngri en sig sjalf og keemu fram vid pau eins og yngri
systkini. 1 einni patttékuathugun sem var gerd i skola var fjolfétludum tolf ara
dreng gefinn barnamatur i nestistima innan bekkjarins eins og bérn undir eins ars
borda. Hinir krakkarnir voru med joguart, braud og avexti og Svala. Hann var
matadur & barnamat vid hlid bekkjarfélaga sinna en var p6 lika med Svala. petta
ytti undir pa mynd af honum ad hann vaeri 6druvisi og barnalegri en pau hin og
hefdi getad verid einn pattur i ad utskyra pad asamt 6dru ad bekkjarsystkinunum
fannst hann yngri en hann var. | sama skéla voru bornin latin skiptast & um ad vera
med drengnum i frimindtum inni eda Uti. Hann var pa einn med peim i friminatum
0g pau voru pannig sett i halfgert hlutverk adstodarmanna af fullordnum. pegar

proskapjalfinn hans var spurd hvernig pad gengi, sagdi hun:
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Pau skiptast & ad vera med hann og eru tvd og tvd med honum.
Svona misvel, pad svona parf soldid mikid ad minn pau & hann,
ad pau séu med hann og madur heyrir stundum ,,oh“ og ég held
lika ad pad sé aldurinn, pau eru farinn ad syna pvi minni dhuga
eftir pvi sem pau verda eldri. Eiginlega bara misjafnt eftir
krokkum, stundum kem ég og sé ad pau hafa verid ad spila og
spjalla vid hann og hann hefur verid med og pa er bara annar
med honum i lidi eda eitthvad og ad hann er svona meira utan

vid hja 6drum.

Adrir virtust tengja skerdingu sina personuleika sinum og athéfnum en ekKi
endilega tengja pad skerdingunni, ad peir veeru 6druvisi. Einn einhverfur drengur i
almennum skola sagdist ekki gera neitt i frimindtum og bara vera einn: ,,Reyndar
ba er ég bara labbandi um einn og veit ekki hvad ég a ad gera.” begar spurt var af
hverju og hvort pad veri ekki ndg haegt ad gera, leikir, fotbolti og fleira sagdi
hann: ,,Eg geeti farid og gert ymsa hluti. Af hverju ekki, pad er bara ég.“
Bérnunum var oft vorkennt eda synd godsemi eins og ad pau attu bagt ut af
skerdingunni. Ein stalkan var nybyrjud i nyjum skola & unglingastigi. HUn sagdi
ad skolafélagarnir hefdu veitt sér athygli og vorkennt ser til ad byrja med: ,,Fyrstu
dagana pa vorkenndu pau mér og voru mjog mikid ad tala vid mig en svo heetti
pad pegar pau vondust mér.” Hun sagdi lika ad peir unglingar sem pekktu fatlad
folk pekktu pad oftast i gegnum fjélskylduna, attu fatlada ettingja en ekki vini.
Moair straks med Downs-heilkenni sagdi ad pad veeri oft talad um hann en ekki
vid hann og hann fengi stundum hluti gefins sem adrir krakkar fengju ekki og pad

for i taugarnar & henni:

Vid forum ut a kaffihds a laugardaginn. Hann valdi sér af
matsedli svo kom pjénustustilkan og sagdi: ,,Hvad ma bjéoa
honum* og pvi lendir hann oft i. Einu sinni sagdi ég, pa var ég
voda vond mamma, pegar hann fékk snid i bakariinu gefins,
petta var farid ad pirra mig svo ofbodslega ad ég sagdi: ,,NU

varstu heppinn ad vera aumingi“, og aumingja stulkan han sko,
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ég var voda vond en pau fa alls konar svona hluti Ut & sina

fotlun.

Proskapjalfi sem adstodadi hreyfihamladan strak innan almenna grunnskdlans
svaradi pegar huan var spurd ad pvi hvort han fyndi fyrir 6druvisi framkomu eda

fordomum fra 6oru starfsfélki skolans i gard hans:

Nei, mér finnst pad ekki og ég finn ekki fyrir fordomum. Eg finn
nattarlega fra kennurum, vanpekkingu fra peim sem ekki hafa
komid beint ad honum og kannski svolitil hraedsla, en ég held ad

hann upplifi ekki neitt svona fordéma.

Starfsmadur i fristundastarfi fyrir fatlada sagdi um fétlud bérn og unglinga ad efla
byrfti sjalfsteedi peirra, og vidhorf peirra til starfsmanna veeri ad pau hlyddu oft i

blindni og gagnrynislaust. Hann lysti pvi pannig:

petta er svoldid vidhorfid peirra og petta er svo sem pad sem ad
pau hafa alist upp vid, ad vera endalaust med einhverjum
starfsmonnum. bau lita upp til okkar og hlyda okkur endalaust
og vid erum svo klar og frabaer og vid héfum svoldid reynt ad

gera pad pannig ad starfsmennirnir skipta minna og minna mali.

Eitt barnid sagoi: ,,pad er lika erfitt ad vera eina fatlada barnid i skdlanum en ég er

allavega i godum bekk og pad hjalpar mér mikid.*

Samantekt

I pessum kafla hefur verid fjallad um skélagéngu barnanna sem toku paétt i
rannsokninni, farid yfir val foreldra & skéla fyrir born sin og astaedur pess, fjallad
um pétttoku barnanna innan skdlans og ad lokum voru vidhorf annarra til
barnanna skodud. | nasta kafla verda fristundir og vinatta tekin fyrir i 1josi reynslu

barnanna.
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5. Fristundir

I pessum kafla verdur farid yfir hvad bornin gera i fristundum sinum og sagt fra
ahugamalum peirra og patttoku i ipréttum og tomstundastarfi. P4 er fjallad um
vini og vinattu og gerd grein fyrir starfi lidsmanna sem eru med bérnunum i

fristundum peirra.

Ahugamal og iprottir

Ahugamal barnanna i rannsokninni voru margvisleg. Ahugamal sumra barnanna
takmorkudust p6 af likamlegri eda andlegri skerdingu peirra. Einn drengurinn i
rannsokninni for alltaf beint heim eftir skdla vegna pess ad likamleg orka hans var
a protum eftir skoladaginn. Honum fannst skemmtilegast ad horfa a sjonvarpid og
lata lesa fyrir sig, en pad atti hann erfitt med sjalfur. Mamma hans sagdi um
afpreyingu hans: ,,i raun og veru pad eina sem ad hann gerir sjalfur er ad horfa &
sjonvarp, hlusta a masik og soégur.” Tiu ara stulka i rannsokninni var aldrei komin
heim ar skélanum fyrr en klukkan 17:30 a daginn. Eftir skdla var hun oft preytt.

Mamma hennar lysti fritima eftir skdla svona:

Ja, pa vill hun bara horfa & sjénvarpid, leika eda vera i télvunni
eda eitthvad slikt. Pannig ad pa er han yfirleitt med bara au-pair
stelpunni, bara ad leika eda bara dingla. Han vill ekki hafa neitt
prégramm pegar hin er komin heim. HUn nattdrlega gerir svo
margt i skélanum og skoladagvistinni ad vid latum pad bara gott
heita.

Pessi born fengu pvi ad gera pad sem pau vildu eftir ad heim var komid eftir skola
en likamleg skerding pessara tveggja hamladi pvi ad pau feeru til demis ein Ut ad
leika sér og pvi voru pau mikid heima vid eftir ad skolatima lauk.

TOIf ara drengur med Downs-heilkenni hafdi mikinn &huga & fotbolta og
tolvum og var mikid uti ad leika sér i hverfinu par sem hann bjé. Einhverfur

drengur i rannsékninni a sama aldri var einnig mikill télvuahugamadur, fannst
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gaman ad horfa a vided, fara i sund og for oft einn Ut ad hjéla. Mamma hans
sagdi: ,,pad er alveg otralegt hvad hann ratar pannig ad hann hefur pad alveg a
hreinu, madur parf ekki ad hafa neinar ahyggjur af ad hann tynist. Unglingsstulka
med proskahdmlun sagdist vera mikid i télvunni sinni og hafa gaman af ad hlusta
a tonlist i botni og syngja med. Mamma hennar beetti vid: ,,Helsta dskin er ad fa
snyrtivorur og fot og hvad er pad Odruvisi en allar fimmtan ara stelpur.”
Ahugamal barnanna voru med svipudum hetti og almennt gerist en skerdingar
peirra hofou i sumum tilfellum ahrif & sjalfsteedi peirra til ad gera akvedna hluti
eins og ad fara ut ein.

pad vantadi oft Urreedi fyrir unglingana i rannsokninni hvad vardadi
einhvern til ad fara med peim i félagsstarf, eins og a skdlaball. bau purftu adstod
en vildu alls ekki ad mamma eda pabbi kemu med. ba var oft flokid ad finna
einhvern sem veeri heppilegur og geeti séd um pad, og oftar en ekki var um brédur
eda systur ad reeda. Bornin hofou um faerri tomstundadrraedi ad velja en 6fotlud
born, stundum vegna skerdinga sinna. bau bérn sem hofou aeft ipréttir hofou oll
nema eitt &ft med iprottafélogum sem eingdngu voru fyrir fatlad folk. Morg
barnanna i rannsokninni hofou ekki eft iprottir, en flest hofdu bornin verid i
sjukrapjalfun og jafnvel sundi sem tengdist henni. Ad 6dru leyti voru bornin i
rannsokninni ekki i skipuldgdum tomstundum nema peim sem tengdust skéla eins
og lengdri vidveru. I raun voru adeins tvo peirra sem voru ennpé i skipuldgdum
tomstundum pegar rannsoknin for fram, annad i sundi og tonlistarnami, hvoru
tveggja sérarraedi fyrir fatlad folk.

prettan ara drengur, sem byr uti a landi og er mjog hreyfihamladur, &fdi
fétbolta med 6f6tludum jafnéldrum og hafdi adur sft badminton med peim. Hann
var sa eini i rannsokninni sem &fdi iprottir med ofétludum jafndldrum. Engin
sérurredi eru til stadar i porpinu hans pannig ad hann fylgdi &6fétludum
jafnéldrum sinum i skéla og tdmstundum. Pegar hann var spurdur hvort vinir hans
adstodudu hann eitthvad vid athafnir daglegs lifs svaradi hann: ,,Ekki mikid, ekki
allavega pegar ég er ad fara i fotin, sko. Nei, bara i fotbolta, pa hjalpa peir mér
upp eda eitthvad pannig.” Hin bdrnin i rannsokninni héfou ekki verid i neinum
almennum skipul6gdum tomstundum nema pa i sérarreedum fyrir fotlud born.

Modur annars drengs fannst adgangur ad almennum iprottafélogum geta
verid erfidur fotludum bérnum par sem ekki var studning ad fa og oft veeru gerdar

miklar krofur um arangur i ipréttum, eins og til deemis i fotbolta. Hun sagdi:
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J4, audvitad hefdi honum pétt gaman & afingunum ef einhver
hefdi verid med honum & afingunum sem hefdi séd teekifaerin
sem hann geeti, pvi pu parft ekki ad vera patttakandi alveg 100%

i 6llu sem er verid ad gera.

pa kom i 1jés ad sum bornin voru frekar félagslega einangrud og toku ekki patt i
neinu tomstundastarfi. I sumum tilfellum var pad Ut af likamlegri skerdingu ad
erfitt var ad finna iprott vid hefi, eda jafnvel ad foreldrum fannst of breidur hopur
hvad vardar aldur og fotlun vera ad &fa saman hja sériprottafélogum fatladra, til
deemis fullordnir og born. Ellefu ara hreyfihamladur strakur hafdi verid ad spé i ad
fara ad aefa Boccia med iprottafélagi fyrir fatlada. MAdir hans sagdi um astedur
pess ad hann hefdi hatt vid:

Vid erum buin ad spa i petta i morg ar og pa var eiginlega buid
ad segja okkur ad hopurinn sem er ad &fa hérna i baenum, hann
vaeri ekki fyrir hann. Petta veeru meira svona fullordnir

einstaklingar sem ad eru mikid skertir.

Drenginn langadi ekki ad @fa med fulloronu folki med proskahomlun og
fjolskyldunni fannst hann enga samleid eiga med peim hopi.

pa nefndu foreldrar ad fotlud born hefdu ekki adgang ad Mentorverkefninu
og fannst pad midur. Mentorverkefnid er fyrir grunnskélanemendur & aldrinum sjo
til tolf ara og er markmidid med pvi ad haskdla- og framhaldsskélanemendur veiti
grunnskolanemendum studning og hvatningu med reglulegum samverustundum.
Ungmennin verdi grunnskdlabérnum fyrirmynd og jékveett afl i lifi peirra
(Mentorverkefnid Vinatta, 2010). Foreldrum fannst petta mérgum midur og eitt

pbeirra sagdi um pad:

Pad beinist ad 6drum markhdp, fatladir eru ekki inni i peim
markhdp. J4, bara vantar lika folk sem sér tekifeerin, en fatladir

ramudust ekki inn i pessu Mentorverkefni.
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Sum barnanna héfou verid i sumarbadum fyrir fotlud born og likad ageetlega og
nokkur peirra eignudust kunningja par. Skélinn er stor og mikilveegur pattur i lifi
barna og bérnin sem tdku patt i pessari rannsokn voru par engin undantekning.
pPad ad stunda ndm i akvednum skoéla hefur lika ahrif & félagsskapinn og
félagslifio. Bornin sem stundudu nam i sérskélum attu faa éfatlada vini, enda allir
skdlafélagar peirra fatladir. TOmstundir peirra métudust lika mjog af sérskélanum
og voru allar tengdar honum og allt voru pad sérarreedi fyrir fétlud born. Eins og
skipulagid var hja ITR (iprétta- og tomstundasvidi Reykjavikur) var ekki hagt ad
vera i sérskola og fara svo & almennt fristundaheimili med 6fétludum boérnum,
heldur var einungis sérdrreedi i bodi. Yfirmadur sérrireda hja ITR sagdi: ,,J4,
pannig ad peir sem hafa valid sér sérskola, peir fara i sérarraedi. beir hafa ekki
moguleika & ad fara a annad fristundaheimili.”

Pegar hann var spurdur ad pvi hvernig gengi med studning vid fotlud born
innan almennra fristundadrreeda & vegum ITR, til demis & leikjanamskeidum &

sumrin, svaradi hann:

Eg veit pad ekki, pad sem ég veit er ad vid myndum ekki segja
fr& pvi med stolti. Vid erum ekki god i pessu. Okkur finnst vid
vera rosalega go6d sums stadar, ekki alls stadar, og petta er
eitthvad sem bara vid hofum ekki ekki lagt aherslu & hingad til.
PU veist sums stadar er pad frabeert annars stadar ekki, pad er pa

bara vankunnétta.

Tveer stalkur i rannsdkninni, sem voru badar med proskahdmlun, hofou pratt fyrir
ad vera unglingar i 8. og 10. bekk badar verid i lengdri vidveru sem einungis er
fyrir f6tlud born og unglinga. Iprétta- og tdmstundasvid Reykjavikur, ITR, rekur
nuna fjora fristundaklubba i borginni fyrir fétlud bérn og unglinga & aldrinum 10—
16 &ra. Lengd vidvera var einungis i bodi upp i tiu ara aldur fyrir 6fotlud born.
Stalkunum fannst pad alls ekki gaman og 6nnur sem var fjortan ara for eftir skola
(heimaskadla) i lengda vidveru med eingdngu fotludum krokkum. Hun sagdi: ,,pad
eru bara svo fair, vid erum bara tveer stelpurnar. bad er leidinlegt.”

Morg born i sérskola umgangast pvi eingdngu fatlada skélafélaga sina sem
nyta somu sérarreedi i fristundum sinum. Taekiferi margra fatladra barna i pessari

rannsokn til ad hitta ofatlada jafnaldra voru greinilega mjég fa. Lengda vidveran
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sem pau notudu a veturna var einungis fyrir fotlud born ar peirra skéla og a
sumrin voru pau i fristundadrreedi eingdngu fyrir fatlada. Vegna pessara adstedna
umgengust morg barnanna i sérskola enga ofatlada jafnaldra i fritima sinum nema
péa systkini sin ef pau voru a svipuéum aldri. Pau barnanna sem voru i almennum
grunnskola hofou 61l verid i lengdri vidveru med 6fétludum jafnéldrum til tiu ara

aldurs.

Vinir

Pad ad ganga i heimaskodla gerdi bornunum Kleift ad eignast ofatlada vini en sidur
ef pau voru i sérskéla. prju af bérnunum attu enga fatlada vini eda kunningja. Val
a skdla hafdi pannig mikil ahrif & lif barnanna, p.e. hvort pau umgengust 6f6tlud
boérn i skélanum og fengu teekifeeri til ad eignast 6fatlada vini, en pau tengsl voru i
allflestum tilvikum myndud a vettvangi skolanna.

Medal annars kom fram i rannsokninni ad ef fatlad barn var i almennum
skdla for pad & almennt fristundaheimili. En ef fatlad barn var i sérskéla pa for
pad lika i ,sér* fristundaheimili, p.e. eingobngu med fotludum bornum.
Sértomstundadrraedin & vegum ITR i tengslum vid sérskola, sem fotlud bérn og
unglingar geta nytt ser, voru lengd vidvera eftir skola & veturna og
fristundaheimili eda vinnuskoli & sumrin. Bdrnin i rannsokninni sem voru i
sérskolum hofdu pvi ekki teekifaeri til ad hitta 6fatlada jafnaldra i tomstundastarfi
ITR eftir skola. I rannsékninni kom fram ad mérg bérn i sérsk6lum umgengust
idulega eingbngu fatlada skolafélaga sina sem nyttu sému sérurraedi eftir skola.
Teekiferi sumra barnanna sem stundudu ndm i seérskola til ad hitta ofatlada
jafnaldra gatu pvi verid fa. MOdir prettan ara einhverfs drengs sagdi um reynslu af

sérskdla og sérdrreedum tengdum honum:

Hann funkerar best i sama umhverfinu og hefur verid voda
aneegour pannig ad vid hofum bara haldid okkur vid pad.
Audvitad er petta ekki rosaleg tilbreyting en pad er samt, petta
er meira og minna sama starfsfélkid, en adalatridid er ad honum
hefur 1idid vel. En med seérskdlann, par ertu med bysna einleitar

fyrirmyndir og pad verdur 4kvedin menning og akvedin hugsun.
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pPa virtist sem buseta ati & landi geeti verid jakveedur ahrifapattur i
samfélagspétttoku fatladra barna. bannig var pad i tilfelli prettan ara drengs sem
var mikid likamlega fatladur og i hjolastél. Hann bjo i litlu porpi og var
patttakandi i flestu ef ekki 6llu sem ofatladir jafnaldrar hans toku sér fyrir hendur
& stadnum. Hann var i almennum skdla, &fdi fotbolta med lidinu & stadnum og
hafdi borid Gt bl6d og unnid i unglingavinnu. Engin sérarraedi voru til stadar i
porpinu svo ad hann fylgdi 6fétludum jafndéldrum sinum i skola, tdmstundum og
vinnu. Pegar hann var spurdur ad pvi hvad hann gerdi eftir vinnu a sumrin svaradi
hann: ,,Vinur minn er ad vinna med mér pannig ad yfirleitt komum vid bara
hingad [heim] og férum eitthvad ad gera.*

Sum barnanna i rannsokninni héfdu mjog takmorkud samskipti vid jafnaldra
sina. Ymsar likamlegar hindranir &ttu par hlut ad mali, en einnig paer sem vordudu
samskipti og vidhorf. bad ad geta ekKi tjad sig i téludu mali var ein hindrunin. Ein
moair sagoi:

pad er natturlega af pvi ad hann talar ekki, pad nattdrlega er
ofbodslega mikil takmorkun. Eg sé pad & strak sem er med C.P.
eins og hann og talar, talar mjoég mikid en er i hjolastdl ... ad
hann hefur haft miklu meiri félagsleg tengsl.

Ein stilkan sem var likamlega fotlud sagdi: ,,Talid, mig langar mest ad geta talad
skyrt ef ég meetti laga eitthvad.” Foreldrar og proskapjalfi drengs sem var mikid
likamlega fatladur i almennum skola t6ldu ad besti vinur hans veri annar fatladur
drengur sem var med honum i Bliss-timum og matartimum i skolanum. beir
hittust mjog litid utan skola og pa adeins ad foreldrunum narstéddum. Maodirin
sagdi um besta vininn: ,Hinn er alveg & sama bati, peir eru med mjog svipada
fotlun pannig lagad.” Pad var athyglisvert ad drengurinn sem um ra&dir var
tveimur arum yngri en sonur hennar sem var tolf ara. Pannig ad peir virtust taldir
vinir vegna sameiginlegrar reynsla af svipadri skerdingu frekar en annarra
mikilveegra patta eins og aldurs. P6 kom fram i vidtélum vid sému mddur ad
oOfatladur drengur i bekknum heimsakir son hennar einu sinni i viku og hefur gert
lengi. pPetta er ad frumkveaedi Ofatlada bekkjarbrddurins sjalfs, en samt tdldu
fullordnir fatlada drenginn meiri vin hans p6 ad par veeri um styringu fra

fullordnum ad reda. begar maodirin var spurd ad pvi hvers vegna Ofatladi
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bekkjarfélaginn hefdi byrjad ad koma i heimsokn, svaradi han: ,,pad var ad hans
eigin frumkveedi. Hann for bara ad velta fyrir sér hver myndi leika vid hann og
hérna, akvad pa alltaf ad koma & manudégum.*

Foreldrar fétludu barnanna voru oft meira heima vid en adrir foreldrar og
gerdu sér far um ad bjoda skolafélaga og jafnaldra velkomna & heimilid til ad
studla ad vinattu peirra og barna sinna. Peir 16gdu sig jafnvel fram um ad hafa
heimilid opid og spennandi til ad vinirnir keemu frekar. Ein mamman sagdi um

vinina og sitt framlag til pess ad efla félagatengsl:

Eg hef greett & pvi ad ég hef verid meira heima en margar
moémmurnar eda hann hefur greett & pvi, ég veit pad ekki. bad
getur vel verid. Pad er til is i frystikistunni, vinirnir pekkja pad,
og lika petta trampdlin hérna og vid gafum honum fotboltaspil i
jolagjof. Vio hofum styrt jolagjofum og afmeelisgjéfum upp a
pad ad pad purfi minni tjaskipti og meiri aksjon kannski.

Pvi var pad oft ad vinirnir komu frekar heim til barnanna en ad pau feeru til peirra.
Einn drengur sem var i almennum grunnskola atti marga kunningja og skolafélaga
i hverfinu sinu sem hann lék vid. Pegar hann var i skammtimavistun i 6dru hverfi
gat hann ekki hitt vinina heima og fannst pad leidinlegt. Pannig gat sérarraedi eins
og skammtimavistun studlad ad vinattu vid onnur fétlud born en i sumum

tilfellum hindrad tengsl vid vinina heima.

Lidsmenn

Lidveisla er urredi sem foreldrar og forradamenn fatladra barna geta sétt um fyrir
born sin og er midad vid ad lidveisla sé veitt fra sex ara aldri. Lidsmenn eru
launadir starfsmenn og adstodarfolk fyrir fatlad folk i fristundum peirra. Oll
bornin héfou haft lidsmenn og hafdi pad i 6llum tilvikum gefist vel. bad veitti
bornunum teekifzeri til ad fara i bio, leikhis eda annad pad sem pau héfdu ahuga a
an pess ad vera alltaf med foreldrum eda systkinum. Oftast var um ad reda ungt
folk sem bornin litu upp til og voru jafnvel mikilveegar fyrirmyndir. Pannig
sagadist fjortdn ara hreyfihdmlud stilka etla ad verda barnaleknir eins og

fyrrverandi lidsmadur hennar. Einn drengurinn, sem stundar ndm i sérskola, hafdi
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kynnst 6fétludum drengjum & svipudu reki i gegnum lidsmanninn sinn. M&dir

hans lysti pannig avinningi hans af peim kynnum:

Petta [er] bysna einsleitt og fyrirmyndirnar eru nattarlega svona
... pannig ad ég hef séd pad eins og pessi lidveisla okkar, pau
fara oft heim til hennar og hun a brédur og freenda sem ad hafa
verid heilmikid ad spjalla vid hann og leika vid hann ... og mér
hefur fundist hann hafa grett mjog mikio a pvi. Vio héfum
engar skodanir & ad hun eigi ad fara med hann, og mér finnst
hann hafa leert mjog mikid af pvi ad umgangast pa. beir eru
svona rélegir og &gilega indalir, og svo godir, bara viljad vera
med honum og taka hann med sér og syna honum télvuna eda
peir eru ad fara ad gera eitthvad og ... mér finnst hann hafa leert
heilmikid af pvi. Pannig ad peir eru 6druvisi fyrirmyndir og
doruvisi félagsskapur og audvitad nytur hann pess.

Moadir fimmtan ara stdlku sagdist ekki endilega lita svo & lidsmanninn ad hun veeri
til pess ad hvila fjélskylduna, heldur veeri han parna fyrst og fremst fyrir déttur
sina. Stulkan hafdi i gegnum lidsmann sinn kynnst fjélskyldu hennar og fannst
mikid til koma ad pekkja brodir hennar og sagdi um hann med addaun: ,,Hann er
svona hljomsveitargeei.”“ Bornin kynntust pvi stundum &fétludum krokkum
gegnum lidsmenn sina.

I sumum tilfellum skapadi pvi pad ad vera med lidveislu bornunum tengsl
og kunningsskap vid fleira folk, baedi bérn og fullordna sem voru bérnunum mjog

mikilveeg.

Eftirlit fullordinna

Fristundir barnanna og unglinganna sem toku patt i henni voru mjog undir eftirliti
fullordinna. Bornin voru oft med fullordnu félki i fritima sinum, foreldrum eda
lidsmonnum, pau voru morg med fullordinn studningsadila i skélanum og sum
unglinganna voru i lengdri vidveru eftir skola 6likt 6fétludum unglingum. Pa voru
maorg born i rannsékninni aldrei ein heima og pvi undir mun meira eftirliti foreldra
sinna en Of6tlud born og unglingar almennt. Tomstundum barnanna og

unglinganna var mjog styrt af fullordnum. Ma par nefna lidsmennina par sem pau
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eru med fullordnu folki i fritima sinum. begar modir prettdn ara hreyfihamlads
pilts var spurd ad pvi hvort sonur hennar veeri einhvern tima einn heima svaradi

hdn:

Aldrei, nei, hann verdur ad komast a klosettio natturlega. Pegar
madur hefur stjorn a pvagi og heegdum ad pa verdur pad ad vera
i bodi ad komast & klosett. Og lika bara svona til 6ryggis.

PG bar & vidleitni patttakenda til ad 6dlast akvedid frelsi sem tilheyrir
unglingsarunum. begar fimmtan ara stdlka var spurd ad pvi hvad han gerdi i
félagsstarfi med 6drum fotludum unglingum & laugardégum sagdi han ad pau
feeru alltaf i sjoppuna, en par rikir sem kunnugt er dkvedin unglingamenning.
Mamma hennar sagdi pa: ,,Atti ekki ad hatta pvi ad fara i sjoppuna alltaf?“
pannig virtust foreldrarnir fylgjast mun betur med fétludum boérnum sinum en
ofotludum i fristundum peirra og reyna ad hafa ahrif & hvad pau gerdu. Eitt
foreldri nefni deemi um pad pegar sonur med proskahémlun kom heim og var

bdinn ad bata vio ordafordann:

Hann kom heim og sagdi ,fuck you“ og ég nattdrlega
hidskammadi hann og sagdi ad hann meetti ekki segja svona, en
svo pegar madur veltir fyrir sér gildi pessara orda med 6drum
jafnéldrum versus gildi ordsins med mér. Pad er svoldid gaman
af pvi, pvi svo natturlega bannadi ég honum ad segja svona vid
mig, bara mig, og ég er viss um pad ad hann hefur notad petta
vid adra i skolanum, pvi petta gefur félagslegt gildi ad kunna

akvedin oro.

Tomstundir barna breytast yfirleitt ur skipulégdum tomstundum, p.e. peim sem
eru skipulagdar af fullordnum, i 6formlegar tomstundir & unglingsarunum. Petta
virtist ekki vera raunin hja patttakendum i pessari rannsokn, heldur var fristundum
flestra peirra sem fyrr styrt af fullordnu félki p6 ad pau yréu unglingar. Modir og

sonur reeddu um tomstundanamskeid og litu pad 6likum augum:
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MGdir: Stundum hefur pa farid & svona namskeid hja ITR.
Manstu, einhvern tima varstu a galdrandmskeidi.

Sonur: bad var ekkert vodalega spes, ég bara laerdi eiginlega
ekkert & pvi.

MaOdir: Ja, en petta var svona samt gaman.

Sonur: Eg nadi ekki goldrunum. betta var ekkert spes.

Morg fotlud born reyna aldrei eda reyna seint ad fa ad taka patt i ymiss konar
tomstundaidju sem fylgir pvi ad verda unglingur. I mérgum tilfellum akvadu
foreldrar fyrir bornin hvada tdmstundir hentudu peim og styréu peim i eitthvad
akvedid. Hvort sem bornin voru i almennum grunnskéla eda sérskélum voru pau
undir mun meira eftirliti fullordinna en 6f6étlud bérn og flest peirra voru med
fullordinn studningsadila allan daginn i skdélanum. Bo6rnin téldu sum ad
studningsadilarnir veeru of mikid med peim i skélanum og pyrftu ekki ad vera
alltaf til stadar. pa virtist pad ad hafa studningsadila inni i bekknum hafa pau ahrif
ad bornin hofou oft litil samskipti vid bekkjarkennarann sinn og einnig virtist pad

trufla samskipti peirra vid bekkjarfélagana.

Flokkun

Skerding barnanna virtist stundum verda meira rddandi einkenni peirra en 6nnur &
bord vid kyn og aldur, og kom pad berlega i ljés i tengslum vid sum
bjonustulrraedi eins og skammtimavistanir og i skipulagi iprottastarfs fyrir fatlad
folk par sem stundum var um mjog breidan aldurshop ad raeda. | sumum tilvikum
voru skammtimavistanir flokkadar eftir skerdingu en ekki aldri pannig ad nokkrir
voru med yngri boérnum i skammtimavistun pott peim fyndist pau ekki eiga
samleid med peim félagslega.

I sumarbGdum par sem morg barnanna i rannsékninni héfdu dvalid og er
eingdngu fyrir fotlud bérn kom nokkud & ovart hve bdrnin, sem dvoldu & sama
tima i sumarbudum, voru & 6likum aldri, eda fra sex til fimmtan ara. bvi virtist
flokkun barna eftir skerdingu meira radandi i sumarbidunum en adrir paettir eins
og aldur og kyn.

pa var pad var mjog aberandi hve ungt starfsfolk, fra sautjan upp i tuttugu
og fimm ara, vann par og athyglisvert ad pad var yfirlyst stefna forstodumanns ad

réda ekki fagfolk til starfa. Asteedu pess sagdi hann vera pa ad pegar fagfolk veeri
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ad vinna i sumarbudunum, og nefndi i pvi sambandi kennara, hefdi um of verid
einblint & pjalfun barnanna sem dvoldu par. NU veri reynt ad hafa ekkert
svoleidis, heldur eingdngu eitthvad skemmtilegt. Ef stéku sumargestir porfnudust
naudsynlegrar sjakrapjalfunar medan peir veeru a stadnum, pa veeri reynt ad bjoda
upp a 6hefdbundna pjalfun eins og ad fara & hestbak.

Bornin fengu ad koma i fyrsta skipti sex ara gémul og dvoldu pa i viku, en
eftir pad var dvalartiminn yfirleitt tveer vikur.

Modir drengs sem hafdi  verid i helgarvistun & hvildar- og
endurheafingarheimili fyrir born sagdi ad par hefdi verid baedi mjog breidur aldur
og born med Olikar skerdingar i vistun sama tima og tolf ara sonur hennar sem er

likamlega fatladur. Hun lysti upplifun sinni svona:

Sko, petta er nattdrlega alveg ofsalega finar konur parna. Eg hélt
kannski ad pad veeri meira félagstarf, en svo nattlrlega er petta
svo rosalega Olikur hopur. Eg hélt lika ad pad veeri kannski
meira valid inn jafnt, svipad eitthvad, og pau nadu einhverjum
tengslum og svona, en pad var parna ... eins ars barn sem grét og
grét..

Ja, svo var blind stelpa sem ad er svona fimmtan ara sem ad
labbadi a og allt og taladi og taladi stddugt og spurdi. bannig ad

petta var mjog olikur hépur.

Parna voru pvi bérn med mjog 6likar skerdingar & sama tima, fra eins ars aldri og
upp i ad minnsta kosti fimmtan ara unglinga. I raun attu pau ekkert sameiginlegt
nema pad ad lifa vid skerdingu af einhverju tagi. Um var ad reda svokallada
pemahelgi, en pad komu bérn med svipada sjukdomsgreiningu/fotlun og dvoldust
yfir helgi. Drengurinn sem um raedir undi sér alls ekki parna og vildi ekki fara

aftur.
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Samantekt

Hér & undan var fjallad um fristundir og vinattu barnanna vid énnur boérn og
fullordna. P& var gerd grein fyrir tdmstundum peirra, ahugamalum og patttoku i
tomstundastarfi.

Morg bornin héfou haft lidssmenn og hofou tengsl barnanna vid lidsmenn
sina skapad i sumum tilfellum tengsl og kunningsskap vid fleira folk, baedi born
og fullordna. pa var skodad hvernig bdrnin voru oft undir meira eftirliti
fullordinna en 6fétlud born, og hvernig skerding peirra var stundum gerd ad

radandi einkenni peirra.
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6. Nidurlag

Umraeda og samantekt

Hér ad framan hefur verid fjallad um fjélskylduhagi og studning vid fjélskylduna
og barnid, pa var fjallad um skélamal og loks um fristundir barnanna og vini. Hér
verda nidurstodur rannsdknarinnar dregnar saman og bornar saman vid adrar

rannsoknir.

Fjolskyldan
Oll bérnin i rannsékninni bjuggu vid gott atleti og hja astrikri fjolskyldu sem
hugsadi vel um hag peirra & allan hatt. Tengsl barnanna vid systkini sin og
foreldra voru i 6llum tilvikum nain og mjog god. Nidurstodur rannséknarinnar
leida i lj6s ad studningur vid fjolskylduna fra pjonustukerfinu gerir pad ad verkum
ad bornin purfa i moérgum tilfellum ad yfirgefa heimili sin til pess ad fara i
skammtimavistun fyrir fotlud boérn. Pa kom i 1jés ad pjonusta vid bdrnin og
fjolskyldur peirra var ekki neagilega einstaklingsmidud og regluleg vistun sumra
barnanna utan heimilis, stundum a stofnunum, vard til pess ad veikja tengsl
barnsins vid fjélskyldu sina og vini. Pad kom i 1jés i viotélum vid foreldrana ad
beir hofdu ahyggjur af ad senda bornin fra sér og i sumum tilfellum vildu bérnin
ekki fara.

petta olli oft alagi & bornin og hefdu foreldrar peirra kosid ad fa
sveigjanlegri pjonustu og pa inn & heimilid. Studningur inn & heimili barnanna var
almennt ekki i bodi, en eitt barn og foreldrar pess i rannsokninni hoféu reynslu af
slikri pjonustu um tima. pa fengu pau manneskju heim sem hentadi peim mjog vel
0g voru pau mjég anegd med pad. Pad reyndist po nokkud flokid hver atti ad
greida fyrir pjonustuna. Bornin voru stundum alls ekki &nsegd i vistun utan
heimilis og sumir foreldrar lystu pvi sem mjog erfidri reynslu og jafnvel
neydarbraudi ad hafa sett born sin i skammtimavistun. Alagid & fotlud bérn og
fjolskyldur peirra er pvi oft mikid eins og fram hefur komid i 6drum rannséknum
(Rannveig Traustadottir, 1995; Watson, Townsley og Abott, 2002).
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Studningsfjolskyldur, sem fa borgad fyrir ad hafa fotlud born i helgarvistun
einu sinni i manudi, voru oft fjdlskyldumedlimir eda einhverjir sem tengdust
fjolskyldunni eda barninu med einum eda 6drum heetti. Stundum voru systkini i
hlutverki studningsfjolskyldu eda amma og afi. Foreldrar virtust velja medlimi
fjolskyldu af tveimur asteedum, peir treystu peim betur en vandalausum og pa
burfti barnid ekki endilega ad yfirgefa heimilid. petta kemur heim og saman vid
nidurstédur ur rannsokn Olgu B. Jonsddttur (2009) um systkini fatladra barna. Ef
studningur pjénustukerfis og storfjolskyldu bregst eru pad systkini sem ad taka
vid &byrgdinni, og skortur & pjénustu vid fjolskyldu fatladra barna eykur &lagid a
hana og krofur sem gerdar eru til systkina fatladra barna innan fjolskyldu. P& voru
tveer fjolskyldur med au-pair stulku sem adstodadi vid heimilishald og umdnnun
barna.

I rannsékninni kom einnig i 1j6s ad hjalpartaeki voru sumum bdrnunum og
fjolskyldu peirra mjog mikilveeg og skiptu pau bérnin miklu mali i daglegu lifi.

pa voru madurnar oft undir miklu alagi og margar hofdu haett eda dregid ar
atvinnu sinni utan heimilis vegna uménnunar fatlads barns. Fatlad barn og uppeldi
bess kallar & aukna vinnu innan fjélskyldunnar sem oftast kemur fyrst og fremst i
hlut maedranna. Pettta hefur komid i 1jos i fleiri islenskum rannsoknum (Dora S.
Bjarnason, 2004b; Elsa Sigridur Jonsdottir, 2003; Rannveig Traustadottir, 1995;
Watson o.fl., 2002).

Madur barnanna voru pvi oft preyttar, baedi likamlega og andlega. bvi var
hjalp og studningur frd nanustu fjélskyldu mjog mikilveegur. Pad kom fram i
nidurstddum rannsoknarinnar ad pjonustukerfid vinnur stundum gegn eigin
markmidum. bannig & pjonustukerfid ad stydja fjolskyldur fatladra barna til ad
hafa bornin heima. I stadinn bydur pad upp & sélarhringsvistun, skammtima- eda
langtimavistun i stad pjonustu heim og hefur pau &hrif ad foreldrar fara ad lita &
bad sem edlilegt mal ad fatlad barn peirra sé vistad utan heimilis.

Skdlaganga barnanna

Bérnin i rannsokninni sem voru lykilpatttakendur voru tiu talsins og af peim
gengu sjo barnanna i almennan grunnskola, eitt barn var i sérdeild og tvd gengu i
sérskola. Edli og alvarleiki skerdinga barnanna virtist engin ahrif hafa a pad hvort
pau foru i sérskdla eda almennan skola. 1 vidtslum kom fram ad allir foreldrar

barnanna vildu i upphafi skolagongu ad barnid feeri i sinn hverfisskola eda
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almennan grunnskola. Leikskolaganga peirra hafdi verid i almennum leikskola og
gengid i 6llum tilfellum mjog vel.

Almenni skélinn, og fyrir hans hond skélastjorar, bar pvi vid ad ekki veeru
til naegir peningar innan hans fyrir studningsadila, adstada veeri ekki fyrir hendi og
bjonusta eins og vidvera eftir skdla veeri ekki til stadar. Skortur a lengdri vidveru
eftir skola innan almenna skdélans vo pungt medal foreldra pegar peir voldu ad
lokum sérskola. En med pvi ad telja upp alla pa peetti sem skolastjorarnir téldu ad
skorti i almenna skélann fannst foreldrunum pad syna skort & vilja og ahuga ad
bérnin keemu i skolann. Foreldrarnir upplifdu slemar mottokur pegar peir kynntu
sér og sottust eftir skélagongu fyrir born sin. beim fannst bérnin ekki vera
velkomin og med pvi ad leggja aherslu a neikveeda peetti eins og hvad skorti innan
skolans fannst peim peir meata forddmum og neikveedum vidhorfum. Petta var
mjog almenn upplifun foreldranna, raunin var su ad margir pyrftu ad hafa téluvert
fyrir pvi ad koma barni sinu i almennan skola pratt fyrir skylausan rétt barnanna.

pessar nidurstédur eru mjoég samhljoda pvi sem kom fram i rannsokninni
Talmar og teekifeeri (2007) um menntun barna med proskahomlun og fleiri
rannséknum um svipad efni hérlendis (Anna Ingeborg Pétursdattir o.fl., 2000;
Gretar L. Marinésson o.fl., 2007; Gudny Bergpdra Tryggvadottir o.fl., 2000).
Innan skdlans voru boérnin yfirleitt med fullordinn studningsadila og toéldu pau
sum ad hann hindradi eda breytti samskiptum sinum vid skdlafélaga og ad pau
byrftu ekki alltaf @ honum ad halda. betta hefur komid fram i erlendum og
innlendum ranns6knum (Connors og Stalker, 2003; Helga Einarsdottir, 2009;
Shaw, 1998; Snafridur bora Egilson, 2003; Watson o.fl., 2000) um studning vid
nemendur med Olikar skerdingar i almennum grunnskolum,

pad hefur einnig komid fram i rannsoknum ad pott skéli an adgreiningar sé
skyr og opinber stefna, skortir oft pekkingu, vilja og pjalfun starfsfolks innan
skdlanna svo vel til takist (Cavet, 1998; Gretar L. Marindsson o.fl., 2007). betta er
bvi samberilegt vid pad sem foreldrar upplifa i sambandi vid almenna
grunnskolann i pessari rannsokn.

Svo virtist sem ad fatladir nemendur yrou stundum afgangssterd hja
kennurum sinum og studningsadili barnanna veri tengilidur milli hans og
kennarans og i sumum tilvikum vid bekkjarfélaga lika. Namsefni og
namsefnisgerd virtist lika oft koma i hlut studningsadilans hvort sem hann var

fagmenntadur eda ekki. petta hefur komid fram i 6drum rannséknum eins og
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rannsokn Vlachou (1997) sem syndi yfirbordslegan studning kennara vid fatlada
nemendur sina og ad peir tekju litla 4byrgd & ad mennta bérn med sérparfir
(Vlachou, 1997).

Viohorf skolafélaga og annarra til barnanna einkenndust stundum af
vorkunn vegna skerdingu peirra og stundum var eins og skdlafélagar litu ekki &
pbau sem jafningja. Petta hefur einnig komid fram i fyrri rannséknum (Corker,
1999; Huges, 2007; Pescolido, Martin, Lang og Olafsdottir, 2008). Margar
utbreiddar hugmyndir um fatlad folk eiga reetur sinar ad rekja til fjolmidla og er
jafnvel vidhaldid af peim. Fatlad folk er oft synt par sem had 6drum og hopur til
ad vorkenna.

Petta geeti verid ein af skyringunum a vidhorfum annarra til fatladra barna,
en mjog algengt er ad fatlad folk se synt i fjolmidlum vid adstedur par sem pad er
bedid um ad lysa skerdingu sinni og leeknisfredilegum afleidingum hennar fremur
en daglegu lifi og &hugamalum (Watson, 2003).

Fristundir fatladra barna og tengsl vid jafnaldra
Ahugamal barnanna voru med svipudum hetti og almennt gerist hja 63rum
bornum. Fa peirra toku patt i tomstundastarfi med ofétludum jafndéldrum og
adeins eitt barnanna hafdi eft ipréttir med oOf6tludum bdrnum. Pad var
hreyfihamladur drengur sem bjo ti & landi og ekki voru nein sérurradi til stadar &
stadnum. Morg barnanna hofdu tekid patt i einhvers konar iprottaidkun innan
ipréttafélaga sem serstaklega voru fyrir fatlada. Sum hafdi langad til ad afa
fétbolta med 6fétludum en vantadi studning par, eins og & efingum. Prjd barnanna
voru i lengdri vidveru eftir skdla p6 ad pau veeru ordin unglingar. Lengd vidvera
var i bodi i tengslum vid sérskéla hja bérnum eldri en tiu ara en ekki i almenna
skdlanum.

petta hefur po breyst eftir ad gagna var aflad i rannsoékninni og nd er malum
pannig héattad ad fotlud born i almennum grunnskoélum & lengda vidveru upp i 10.
bekk en ekki einungis upp i 4. bekk eins og adur var. Vid petta &tti pjonustan vid
fotlud born innan almenna grunnskolans ad aukast til muna og gera hann
veentanlega ad raunheefara vali fyrir fotlud bdrn og foreldra peirra. betta er

sérurraedi sem er einungis fyrir fatlada nemendur.
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Unglingarnir i rannsokninni, sem voru i lengdri vidveru eftir skola, voru
ekki satt vid pad og almennt tidkast lengd vidvera bara fyrir born upp ad tiu ra
aldri. Rannsoknir hafa synt ad sértomstundaurraedi og onnur sérurraedi fyrir fotlud
born eru vafasém vegna peirrar adgreiningar og utilokunar fra samfélaginu sem
bau fela i sér (Cavet, 1998; Goodley, 2003).

Teekiferi barnanna sem stundudu nam i sérskdla til ad hitta ofatlada
jafnaldra voru greinilega mjog fa. Lengda vidveran sem pau voru i & veturna var
einungis fyrir fatlada ur peirra skola og & sumrin voru pau i fristundadrreedum sem
eingdngu voru &tlud fyrir fotlud born. Raunin virtist su ad sérdrraedin einangrudu
bornin frekar fr4 almennri péatttoku i samfélaginu. Pad ad ganga i heimaskola
virtist yta undir pad ad bornin eignudust ofatlada vini en sidur ef pau voru i
sérskdla. prju af bérnunum attu enga fatlada vini og voru pau Ol i sinum
heimaskola. Val & skéla hafdi pannig mikil &hrif & lif barnanna, p.e. hvort pau
umgengust 6fétlud born i skélanum og fengu teekifeeri til ad eignast 6fatlada vini,
en pau tengsl voru i flestum tilvikum myndud a vettvangi skélanna. petta hefur
komid fram i fleiri rannsoknum ad pad ad ganga i sérskdla eda almennan skola
skiptir miklu hvad vardar vini og tdbmstundir (Dora S. Bjarnason, 2004a; Kristin
Bjornsdottir, 2003; Priestley, 2003; Sigridur Einarsdottir, 2003).

Fram kom i vidt6lum vid bdrnin og foreldra peirra ad fotlud born og
ungmenni hafa mun sidur tekifeeri til ad njota tdmstunda utan heimilis en 6f6tlud.
pa kom fram ad pétttaka peirra innan almennra ipréttafélaga var nanast engin.
Petta er sambarilegt vid pad sem adur hefur komid fram i 6drum rannséknum
(Cavet, 1998) og athyglisvert ad samt hefur fotludum bérnum & grunnskolaaldri a
Islandi sem afa iprottir med sériprottafélogum fyrir fatlada feekkad mjog (Maria
Jatvardardottir, 2009).

Morg bornin hofou haft lidsmenn og i sumum tilvikum hofdu tengsl
barnanna vid lidsmenn sina skapad tengsl og kunningsskap vid fleira félk, baedi
born og fullordna.

pa kom fram ad skerding barnanna vard oft radandi einkenni peirra og litid
fram hja 6drum einkennum svo sem aldri og kyni. Sem dami voru ung fotlud
bérn og mun eldri fotlud born eda unglingar fremur sett saman i tomstundir en
fotlud og 6fétlud born & sama aldri. I sumum tilvikum voru skammtimavistanir
flokkadar eftir fotlun en ekki aldri, svo ad nokkur voru i skammtimavistun med

bérnum sem peim fannst pau ekki eiga samleid med félagslega. betta atti lika vid
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um sumarbudir i sumum tilfellum og ipréttastarf par sem mjog breidur aldur var
saman & &fingum.

Petta vard til pess ad bornin héfou ekki ahuga og vildu ekki nyta sér Grraedi
par sem hlutum var svona héattad eda foru og likadi ekki vel. bessi sérdrraedi gatu
lika hindrad samskipti vid vinina heima i hverfinu og hefur pad komid fram i
erlendum rannséknum lika eins og hja Connors og Stalker (2003). P4 er petta
sambeerilegt vid nidurstédour rannsoknar sem gerd var fyrir tiu arum a Englandi og
i Skotlandi medal 11-16 ara fatladra barna og leiddi i ljos ad fotlun peirra yrdi oft
rédandi einkenni peirra umfram adra peetti (Watson o.fl., 2000). Skerding eda
greining fatladra barna virdist pvi idulega yfirskyggja einstaklingseinkenni peirra
og hugdarefni og rada pvi hvernig umhverfid skilgreinir pau.

Bérnin og unglingarnir i rannsékninni virtust i mun meira meli vera i
felagsskap fullordins félks og undir eftirliti pess en gerdist med 6fatlada jafnaldra
pbeirra. Pau voru med fullordinn studningsadila med sér i skélanum og flest voru
sjaldan ein heima, sum aldrei. P& var tomstundum peirra oftast styrt af fullordnum
svo sem foreldrum, og unglingar voru i lengdri vidveru eftir skola. Peir sem sau
um ad vera lidsmenn barnanna i fritima peirra voru lika fullordid folk og hvort
sem um var ad raeda heima, i skdla eda tomstundum voru bornin undir eftirliti
fullordinna. Fatladir unglingar eru pvi hadari fjélskyldu sinni og eiga erfidara med
ad odlast sjalfsteedi fullordinsaranna eins og adrar rannsoknir hafa synt (Closs,
1998; Dora Bjarnason, 2003; Déra S. Bjarnason, 2004b; Hrefna K. Oskarsdottir,
2005).

Baérnin i rannsokninni lystu mérg porf sinni fyrir meira einkalif og og toldu
jafnframt ad neervera fullordinna hefdi ahrif a samskipti peirra vido jafnaldra.
pannig fannst peim félagsleg samskipti innan skoéla og utan oft takmarkast af
nerveru fullordins adila. S6mu ségu hofou fotlud born ad segja i rannsokn
Watson o.fl. (2000) um pau ahrif sem stddug navist fullordinnar manneskju hefdi
a pau.

paettir sem studludu ad almennri samfelagspatttoku barnanna voru:
Skolaganga i almennum skola, Ofatladir vinir, rétt hjalparteki, gott adgengi,
lidsmenn til ad vera med i fritima og ad vera ekki i sérdrreedum. Pattir sem
einkum hindrudu samfélagspatttoku barnanna voru: Ad vera i serarreedum badi i
tomstundum og skoéla, skortur & adstodarfolki til hafa med i fristundum og

tomstundadrreedum og sleemt adgengi.
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Leerdomur
Af nidurstodum rannsoknarinar ma draga nokkra leerdéma sem mikilveegt er ad

benda a.

e Ppjonusta vid fotlud born parf ad breytast Gr stofnanapjonustu
i stodpjonustu og laga sig ad porfum hvers barns og
fjolskyldu til ad bornin og fjolskyldur peirra geti lifad
edlilegu fjolskyldulifi.

e Kennarar virdast hafa litla pekkingu a skola an adgreiningar
og hvernig su stefna & ad vera i framkvaemd. Mikilveegt er ad
kennarar eigi pess kost ad mennta sig til pess ad kenna
nemendur i einstaklingsmidudu ndmi svo og nemendum med

olikar parfir.

e Grunnskdlinn parf ad gera sér grein fyrir ad hann a ad vera
fyrir alla og ad nemendur eru fjélbreytilegir. Pad eru ekki til
stadalnemendur fyrir skélana, skdlastarf og tillhdgun pess
parf ad vera sveigjanlegt eftir porfum nemenda til ad jafnrétti

til ndms sé virt i raun.

o /Eskilegt vaeri ad endurskoda Mentorverkefnid og leyfa
fotludum bérnum ad vera med i pvi. bad hefur gefist vel fyrir
ofotlud born og almenn anzgja rikir med pad hvernig til
hefur tekist.
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Studla parf ad almennum fristundadrreedum i stad pess ad
greina ad fotlud og 6f6tlud born, t.d. innan ITR, og gera parf
beer hugmyndir ad veruleika ad bjoda upp a lengda vidveru
fyrir fatlada unglinga i félagsmidstéovum sem Ofatladir
unglingar sekja i stad pess ad hafa fotludu unglingana a
»Serstéoum®. Einnig ettu fotlud bérn ad geta verid i sérskola
og almennu fristundalrreedi og hafa pannig vettvang til ad
hitta 6fotlud born.

Gera parf adgengi fatladra barna ad almennum
ipréttafélégum betra, par vantar pau oft studning til pess ad
geta verid med, pvi pad kom fram i pessari rannsokn ad
bornin eru ekki innan almennra ipréttafélaga en leita samt

litid i sériprottafélog fyrir fatlada.

Viodhorf samfélagsins til fatladra barna eru peim ad moérgu
leyti andsnuin, og enn eru fordomar og vanpekking i gard
peirra vid lydi. bessu lystu foreldrar medal annars i tengslum
vid almenna grunnskélann. Mikilvaegt er ad auka freedslu um

fotlun og fatlad folk innan skélanna og i samfélaginu i heild.
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