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Útdráttur 
Rannsóknin Daglegt líf fatlaðra barna: Fjölskylda, skóli og frístundir hefur það 

markmið að afla þekkingar á daglegu lífi fatlaðra barna og fá fram sjónarhorn 

þeirra á líf sitt og aðstæður. Sjónum var meðal annars beint að þáttum sem 

stuðluðu að eða hindruðu samfélagsþátttöku barnanna. Í rannsókninni var beitt 

aðferðum eigindlegrar rannsóknarhefðar. Notuð voru hálfopin viðtöl og 

þátttökuathuganir. Þátttakendur voru tíu fötluð börn á aldrinum 10–15 ára og 

foreldrar þeirra auk nokkurra fagaðila sem starfa að málefnum fatlaðra barna. 

Tekin voru viðtöl við börnin og foreldra þeirra og þátttökuathuganir gerðar í 

skólum og tómstundaúrræðum þar sem börnin dvöldu. Beitt var markvissu úrtaki 

og börnin í rannsókninni voru með ólíkar skerðingar og bjuggu við margvíslegar 

aðstæður. Þau ættu því að endurspegla fjölbreytileika fatlaðra barna í samfélaginu. 

Niðurstöður sýndu að þættir sem stuðluðu að almennri samfélagsþátttöku 

barnanna voru: Skólaganga í almennum skóla, ófatlaðir vinir, rétt hjálpartæki, gott 

aðgengi, liðsmenn til að vera með í frítíma og að vera ekki í sérúrræðum. Þeir 

þættir sem einkum hindruðu samfélagsþátttöku barnanna voru: Að vera í sérskóla 

og sérúrræðum í tómstundum, skortur á tómstundaúrræðum og aðstoðarfólki til 

hafa með í frístundum og slæmt aðgengi. Rannsókninni er ætlað að vera framlag 

til aukins skilnings á barnæsku og fötlun. Hagnýtt gildi hennar felst í því að varpa 

ljósi á þætti sem stuðla að aukinni samfélagsþátttöku fatlaðra barna og að benda á 

það sem betur má gera í skipulagi og framkvæmd þjónustu við fötluð börn á 

Íslandi þannig að þau geti verið þátttakendur í daglegu lífi á borð við önnur börn. 



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. 

  

 
 



Formáli 
Ritgerðin Daglegt líf fatlaðra barna: Fjölskylda, skóli og frístundir er hluti af 120 

eininga meistaranámi í fötlunarfræði við Félags- og mannvísindadeild Háskóla 

Íslands. Ritgerðin er 60 einingar og leiðbeinandi minn var dr. Rannveig 

Traustadóttir prófessor. Ég vil þakka henni fyrir góða leiðsögn, þolinmæði og 

stuðning við þessa ritgerð.  

Þá vil ég sérstaklega þakka börnunum og foreldrum þeirra sem tóku þátt í 

rannsókninni fyrir góða samvinnu og þann trúnað og traust sem þau sýndu mér. 

Án þeirra væri engin rannsókn. Þorvaldi Kristinssyni þakka ég yfirlestur. Að 

lokum færi ég móður minni og syni innilegar þakkir fyrir ómetanlega hvatningu 

og umburðarlyndi meðan á ritsmíðunum stóð.  
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Inngangur 
Þessi ritgerð fjallar um daglegt líf fatlaðra barna á Íslandi og byggist á eigindlegri 

rannsókn sem hófst árið 2006 og lauk árið 2008. Valið á viðfangsefninu tengist 

áhuga mínum á aðstæðum fatlaðra barna, en jafnframt því að daglegt líf þeirra 

hefur lítið verið rannsakað hér á landi. Rannsókninni er ætlað að gefa innsýn í 

aðstæður fatlaðra barna í íslensku samfélagi. Eru fötluð börn samhliða jafnöldrum 

sínum í leik og starfi, í skólum og frístundum? Hvernig eru fjölskylduaðstæður 

þeirra? Hvað einkennir líf fatlaðra barna? Þessum spurningum og fleiri verður 

leitað svara við hjá þátttakendum í þessari rannsókn. Von mín er sú að ritgerðin 

gefi vísbendingu um veruleika tíu til fimmtán ára fatlaðra barna á Íslandi.  

 Áætlað er að um 6,4% íslenskra barna séu fötluð, langveik eða með 

skerðingar af ýmsu tagi (Tryggingarstofnun ríkisins, 2005). Þjónusta við fötluð 

börn og aðstandendur þeirra var að mestu leyti byggð upp eftir 1980. Fyrir þann 

tíma var hún varla til nema í afmörkuðum mæli (Rannveig Guðmundsdóttir, 

1995). Aðstoð og þjónusta miðast nú við að fötluð börn geti alist upp hjá 

fjölskyldu sinni í stað þess að vistast á sólarhringsstofnunum fjarri heimilum 

sínum eins og áður var. Það var þó ekki fyrr en með lögum um málefni fatlaðra frá 

1992 að sérstaklega er talað um málefni barna og fjölskyldna þeirra og 

stoðþjónustu við þær. Aukin aðstoð við foreldra þýddi að auðveldara var að fötluð 

börn þeirra byggju heima. Nú felst þjónusta við fjölskyldur fatlaðra barna meðal 

annars í stuðningsfjölskyldum, skammtímavistun, fjárhagslegri aðstoð, dagvistun, 

skólaúrræðum, liðveislu, sjúkraþjálfun, sérkennslu, ferðaþjónustu og þjónustu 

Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins (Félagsmálaráðuneytið, 1998; Rannveig 

Guðmundsdóttir, 1995). Árið 1997 bjuggu 12 börn á Íslandi yngri en 16 ára á 

þremur heimilum fyrir börn og voru þar með fasta búsetu. Sama ár bjuggu 21 

einstaklingur á aldrinum 12–25 ára á sólarhringstofnunum (Félagsmálaráðuneytið, 

1998). 
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Bakgrunnur 
Í gegnum starf mitt sem þroskaþjálfi hef ég kynnst aðstæðum barna sem búa við 

skerðingar af ýmsu tagi, en ég hef um margra ára skeið unnið með fötluðum 

börnum í leikskólum og grunnskólum. Sú reynsla hefur vakið áhuga minn á 

aðstæðum og samfélagsstöðu fatlaðs fólks, ekki síst barna sem búa við skerðingar. 

Þótt aðstæður fatlaðra barna og fjölskyldna þeirra hafi breyst mjög til batnaðar 

undanfarin ár með aukinni þjónustu og breyttum viðhorfum má alltaf gera betur. 

Ekki er til mikið af rannsóknum eða skrifuðu efni þar sem fötluð börn segja frá 

reynslu sinni og því þótti mér áhugavert að skoða reynslu fatlaðra barna og þær 

aðstæður sem þau búa við í sínu daglega lífi. Innan fötlunarfræða hefur 

félagslegur skilningur á fötlun verið í forgrunni og lögð áhersla á að skoða fötlun 

út frá félags- og menningarlegum þáttum. Umræða í samfélaginu og umfjöllun í 

fjölmiðlum hefur oft og tíðum beinst að vandamálum fatlaðra barna eða vangetu 

þeirra og oft fjallað um þau sem þjónustuþega sem kosta samfélagið mikla 

peninga að aðstoða. Þannig hefur skerðing barnanna oftar en ekki verið í forgrunni 

í samfélagsumræðunni en barnið sjálft horfið í skuggann. Rannsóknin sem hér er 

kynnt er framlag mitt til umræðunnar um líf fatlaðra barna og aðstæður, og 

kröfunnar um að þau njóti sömu lífsgæða og eigi sömu möguleika í samfélaginu 

og ófötluð börn. 



 10 

Rannsóknin í hnotskurn 
Rannsóknin Daglegt líf fatlaðra barna: Fjölskylda, skóli og frístundir er hluti af 

stærra rannsóknarverkefni, Börn, ungmenni og fötlun: Rannsókn á æsku og 

uppvexti fatlaðra barna og ungmenna, sem unnið er á vegum Rannsóknarseturs í 

fötlunarfræðum við Háskóla Íslands og Rannveig Traustadóttir prófessor stýrir. Í 

rannsókninni er kannað hvaða félagslegu og menningarlegu þættir móta daglega 

tilveru fatlaðra barna og unglinga með það fyrir augum að afla þekkingar á því 

hvaða skilning börnin sjálf leggja í líf sitt og aðstæður.  

Áherslan í þeim hluta rannsóknarinnar sem ég vann var að skoða hvernig 

daglegt líf fatlaðra barna er með tilliti til fjölskyldu, skóla og frístunda. 

Gagnasöfnun fyrir þennan hluta fór að stærstum hluta fram í upphafi 

rannsóknarinnar Börn, ungmenni og fötlun, en hún hófst árið 2006 og var 

tilgangur hennar að kortleggja líf fatlaðra barna á þessum þremur sviðum, í 

fjölskyldu, skóla og frístundum. Ég beitti aðferðum eigindlegrar rannsóknarhefðar 

og lykilþátttakendur voru tíu fötluð börn og unglingar á aldrinum 10–15 ára, 

foreldrar þeirra og nokkrir fagaðilar sem starfa að málefnum fatlaðra barna. 

Þátttökuathuganir voru einnig gerðar í skólum og tómstundaúrræðum þar sem 

börnin og unglingarnir dvöldu og þar kom fjöldi annarra barna við sögu. Börnin í 

rannsókninni eru með ólíkar skerðingar og endurspegla þann fjölbreytileika sem 

er að finna meðal fatlaðra barna.  

Markmið rannsóknarinnar 
Markmið þessarar rannsóknar er afla þekkingar á daglegu lífi fatlaðra barna og fá 

fram sjónarhorn þeirra, upplifun og reynslu, skoða hvaða félagslegu þættir móta 

daglegt líf fatlaðra barna á aldrinum 10–15 ára og hvernig fötluð börn takast á við 

fötlun sína í daglegu lífi og í samskiptum við annað fólk. Sérstaklega voru 

skoðaðir þættir sem styðja eða hindra samfélagsþátttöku og reynt að öðlast 

skilning á daglegu lífi fatlaðra barna í tengslum við fjölskyldu, skólagöngu og 

frístundir. Rannsókninni er ætlað að veita innsýn í daglegt líf fatlaðra barna hér á 

landi. 
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Lykilhugtök 
Í ritgerðinni er gerður greinarmunur á orðunum skerðing (e. impairment) og fötlun 

(e. disability). Í daglegu tali er þessi aðgreining ekki gerð, heldur er hugtakið 

fötlun notað sem samheiti um fólk með margvíslegar skerðingar. Í ritgerðinni er 

aftur á móti leitast við að aðgreina þessi tvö hugtök þar sem skerðingin er álitin 

líffræðileg og skilgreind sem takmarkanir á virkni einstaklingsins af völdum 

líkamlegrar og andlegrar skerðingar eða skerðingar á skynjun. Fötlunin er hins 

vegar af félagslegum toga og skilgreind sem takmarkanir á eðlilegri 

samfélagsþátttöku til jafns við aðra vegna manngerðra eða félagslegra hindrana 

(Rannveig Traustadóttir, 2003; Tregaskis, 2002). Fötlun er því félagsleg smíð og 

því verður upplifun þátttakenda í þessari rannsókn af fyrirbærinu fötlun skoðuð út 

frá þeirra eigin reynslu og upplifun í félagslegu samhengi. 

Mikilvægi rannsóknarinnar 
Á Íslandi hafa ekki verið gerðar margar rannsóknir þar sem sjónarhorn fatlaðra 

barna koma fram og rætt er við börnin sjálf. Það er því frumkvöðlastarf í 

rannsóknum á æsku og fötlun á Íslandi sem fór af stað með rannsókninni Börn, 

ungmenni og fötlun sem hófst árið 2005 á vegum Rannsóknarseturs í 

fötlunarfræðum við Háskóla Íslands. Meistaraverkefni mitt, Daglegt líf fatlaðra 

barna er hluti af þeirri stóru rannsókn og mun eins og hún endurspegla raddir og 

reynslu fatlaðra barna og ungmenna hér á landi. Mikilvægi rannsóknarinnar felst 

ekki síst í því að leyfa röddum barnanna sjálfra að heyrast og fá fram upplýsingar 

um reynslu þeirra af því að vera fötluð.  

Rannsókn mín mun vonandi nýtast sem framlag til aukins skilnings á 

barnæsku og fötlun. Hún mun einnig verða innlegg í framþróun rannsókna innan 

fötlunarfræða hér á landi. Hagnýtt gildi rannsóknarinnar felst einkum í því að 

varpa ljósi á þætti sem að geta orðið til bóta í skipulagi og framkvæmd þjónustu 

við fötluð börn og fjölskyldur þeirra. 

Uppbygging ritgerðarinnar 
Í fyrsta kafla er sagt frá fyrir fræðilegum bakgrunni rannsóknarinnar og gerð grein 

fötlunarfræði og mismunandi sjónarhornum á fötlun. Þá er fjallað um ríkjandi 

samfélagsskilning á fötluðum börnum og raktar rannsóknir sem hafa verið gerðar 

um æsku og fötluð börn út frá fyrri rannsóknum með tilliti til fjölskyldu, skóla og 
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frístunda, en það eru þau svið sem rannsókn mín beindist einkum að. Í öðrum 

kafla er gerð grein fyrir aðferðafræði rannsóknarinnar og fræðilegum undirstöðum 

hennar. Þar er einnig fjallað um eigindlega rannsóknarhefð og gerð grein fyrir 

markmiðum rannsóknarinnar, þátttakendum, gagnaöflun og hvernig staðið var að 

greiningu gagna. Að síðustu er gerð grein fyrir takmörkunum rannsóknarinnar og 

siðferðilegum álitamálum. Niðurstöður rannsóknarinnar eru kynntar í næstu 

þremur köflum. Í þriðja kafla beini ég sjónum að fjölskyldum barnanna og skoða 

þann stuðning sem fjölskyldan fær, bæði frá stórfjölskyldunni og þjónustukerfinu. 

Auk þess rýni ég í orðræðu foreldranna um börn sín út frá félagslegum og 

læknisfræðilegum sjónarhornum. Fjórði kafli er um skólamál, þar er að finna 

umfjöllun um val foreldra á skólum fyrir börn sín, ástæður þessa vals og gerð 

grein fyrir þátttöku barnanna innan skólans og viðhorf skólans til barnanna. Í 

fimmta kafla er fjallað um tómstundir barnanna, áhugamál og íþróttir. Í sjötta og 

síðasta kaflanum eru niðurstöður rannsóknarinnar dregnar saman og skoðaðar í 

samanburði við aðrar rannsóknir um sambærileg efni. Þar á eftir er rætt hvað 

lærdóma megi draga af rannsókninni. 
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1. Fræðilegur bakgrunnur 
Þessi kafli fjallar um fræðilegan bakgrunn rannsóknar minnar en hún er á sviði 

fötlunarfræða. Fyrst fjalla ég almennt um fötlunarfræði sem fræðigrein, þá geri ég 

grein fyrir mismunandi sjónarhornum á það hvernig fötlun er skilgreind, 

læknisfræðilegum sjónarhornum og félagslegum sjónarhornum. Þá kynni ég 

félagsfræði barna sem leggur áherslu á að börn séu sterk og fær og hafi rödd sem 

ber að taka alvarlega. Að lokum er yfirlit yfir rannsóknir um fötluð börn og 

sjónum sérstaklega beint að þeim þáttum sem ég skoðaði sérstaklega í rannsókn 

minni, þ.e. fjölskyldu, skóla og frístundum.  

Um fötlunarfræði 
Fötlunarfræði hafa þróast í ákveðnu sögulegu, fræðilegu og pólitísku samhengi. 

Þau voru frá upphafi tengd kröfunni um fulla samfélagsþátttöku fatlaðs fólks, 

mótmælum gegn einangrun á sérstökum stofnunum og útilokun frá venjulegu lífi. 

Fötlunarfræði eiga sér samsvörun í þróun annarra fræðigreina sem taka á málum 

ýmissa samfélagshópa sem ekki hafa notið jafnréttis og fullra mannréttinda svo 

sem kvenna, þjóðernishópa og samkynhneigðra (Rannveig Traustadóttir, 2003). 

Þá er söguleg þróun skoðuð eins og hefur verið gert með þjóðerni, 

þjóðfélagsstéttir, kynferði og kynhneigð. Fötlunarfræði er ung fræðigrein og ekki 

eru nema 20 ár síðan fræðirit kennd við fötlunarfræði litu dagsins ljós í 

einhverjum mæli.  

Hvað er fötlun og hvernig á að skilja hana er grundvallarspurning innan 

fötlunarfræða, en þar eru ríkjandi félagsleg sjónarhorn og litið svo á að fötlun sé 

félagsleg smíð og einkum sköpuð af hindrunum í umhverfinu. Félagslegar 

hindranir í lífi fatlaðs fólks geta verið slæmt aðgengi, neikvæð viðhorf og 

fordómar sem takmarka athafnir og líf fatlaðs fólks með andlegar og líkamlegar 

skerðingar. Þessar félagslegu hindranir leiða til undirokunar fatlaðs fólks og 

misréttis sem er sambærilegt við kynþáttamisrétti og kynjamisrétti (Rannveig 

Traustadóttir, 2003). Fötlun er því félagslega sköpuð og því verður upplifun 
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þátttakenda í þessari rannsókn af fyrirbærinu fötlun skoðuð út frá þeirra eigin 

reynslu og því félagslega samhengi sem hún birtist í. Þá hafa fötlunarrannsóknir 

gagnrýnt þekkingaröflun sem hefur átt þátt í að skapa og viðhalda niðurlægingu 

og undirokun fatlaðs fólks. Sumir hafa gagnrýnt vísindaleg vinnubrögð og 

fræðilegt hlutleysi fyrir að hylja, viðhalda og endurskapa samfélagslegt misrétti, 

til dæmis fötlunarmisrétti (Clough og Barton, 1995).  

Þrjú meginhugtök og undirstöður fötlunarfræða eru jafnrétti, samskipan og 

sjálfræði fatlaðs fólks til jafns við aðra. Þess vegna er mikilvægt fyrir 

rannsakendur og fagfólk í þjónustukerfinu að hlusta á hvað fötluð börn segja, 

virða óskir þeirra og styðja þau í að velja það sem þau vilja (Shakespeare og 

Watson, 1998). 

Læknisfræðileg sjónarhorn 
Sjónarhorn kennd við læknisfræði og líffræði voru ríkjandi mestalla 20. öld og á 

fyrri hluta aldarinnar áttu þau þátt í stefnu sem miðaði að aðgreiningu fatlaðs fólks 

og ófatlaðs. Í samræmi við þessa stefnu var byggð upp sérgreind þjónusta fyrir 

fatlað fólk á altækum stofnunum sem einangraði það frá ófötluðu fólki. Enn eru til 

ýmis sérrúræði fyrir fötluð börn, enda er þessi skilningur á fötlun lífseigur. 

Læknisfræðilegur skilningur á fötlun einnkennist einkum af því að litið er á 

skerðingu fatlaðs fólks sem galla eða afbrigðileika og lögð áhersla á lækningu eða 

endurhæfingu. Litið er á fötlunina sem persónulegan harmleik einstaklingsins og 

talið að fatlaðir séu hópur sem sé ófær um að taka þátt í eðlilegum athöfnum 

vegna líkamlegra eða andlegra „galla“ eða takmarkana sem geri þá óeðlilega 

(Rannveig Traustadóttir, 2003).  

Læknisfræðileg sjónarhorn leggja áherslu á það hvað sé að viðkomandi 

líkamlega eða andlega svo hægt sé að veita ráðgjöf, meðhöndlun, þjálfun og 

lækningu. Fötlunin er talin ástæða allra erfiðleika og lítið tillit tekið til áhrifa 

umhverfis og aðstæðna. Margir fræðimenn (sjá t.d. Barnes, Mercer og 

Shakespeare, 1999) benda á að skerðingin sé svo yfirgnæfandi að hún vegi þyngra 

en viðkomandi barn sem persóna. Sömu fræðimenn gagnrýna einnig að fagfólk er 

talið vita hvað fatlaða einstaklingnum er fyrir bestu  
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Margir fræðimenn, samtök og stofnanir hafa reynt að skilgreina og flokka 

fötlun. Þannig sendi Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin (WHO) frá sér alþjóðlegt 

flokkunarkerfi um fötlun árið 1980 (ICIDH). Þar er greint á milli þriggja 

lykilhugtaka: 

Skerðing (e. impairment) sem er missir eða afbrigðileg sálræn, líkamleg eða 

líffræðileg bygging eða virkni. Fötlun (e. disability) sem er takmörkuð geta eða 

vanhæfni (vegna skerðingarinnar) til að framkvæma athafnir á sama hátt eða innan 

þeirra marka sem eðlileg eru talin. Hömlun (e. handicap) vísar til erfiðleika 

einstaklingsins sem stafa af skerðingu eða fötlun og takmarka eða hindra 

viðkomandi manneskju við að uppfylla eðlileg hlutverk (miðað við aldur, kyn, 

félagslega og menningarlega þætti). 

Margir hafa gagrýnt ICIDH-flokkunarkerfið fyrir að vera mjög 

læknisfræðilegt og fyrir að eigna skerðingunni nánast alla erfiðleika 

einstaklingsins (Rannveig Traustadóttir, 2003).  

Árið 2002 kom fram nýtt flokkunarkerfi, ICF (International Classification 

of Functioning, Disability and Health), á vegum Alþjóðaheilbrigðismála-

stofnunarinnar sem flokkar færni og færniskerðingu á nýjan hátt. Hugsunarháttur 

er breyttur því að ICF mælir færni einstaklingsins í því samfélagi sem hann eða 

hún býr í og horfir því á ástand viðkomandi út frá heilsu en ekki skerðingu. 

Skerðingin er þá ekki orsök heldur afleiðing af heilsuástandi. Einnig er talað um 

virkni (e. activity) og þátttöku (e. participation) og hugtakinu „handicap“ hafnað. 

Þátttaka er skilgreind sem hlutdeild í fjölbreytilegum lífsaðstæðum þar er áherslan 

lögð á dæmigerða framkvæmd daglegra athafna (Snæfríður Þóra Egilson og 

Guðrún Pálmadóttir, 2006; Valgerður Gunnarsdóttir, 2003).  

Þessi þróun er nokkuð dæmigerð um það hvernig skilningur á fötlun hefur 

verið að breytast og færast til meiri félagslegs skilnings. Allar nýjustu 

skilgreiningar leggja til dæmis áherslu á samspil fötlunar við félagslegt og 

menningarlegt umhverfi sitt, umhverfi sem getur aukið á vanda fólks eða dregið úr 

honum (Tryggvi Sigurðsson, 2008). Það er því ljóst að við flokkun á 

þroskahömlun og öðrum skerðingum verður að horfa jafnt til einstaklingsins sjálfs 

og þess umhverfis sem hann lifir og hrærist í. 
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Félagsleg sjónarhorn 
Breska félagslega líkanið um fötlun var þróað upp úr 1970 af litlum hópi 

áhrifamikilla fatlaðra baráttumanna í Bretlandi. Pólitísk barátta þeirra beindist 

gegn innilokun fatlaðs fólks á sólarhringsstofnunum, fátækt og útilokun frá 

samfélagslegri þátttöku (Barnes, 1998; Rannveig Traustadóttir, 2003). UPIAS-

samtökin (Union of the Physically Impaired Against Segregation) 

endurskilgreindu fötlunarhugtakið 1972 og gerðu skýran greinarmun á skerðingu 

(e. impairment) sem líffræðilegum þætti og fötlun (e. disability) sem afleiðingum 

félagslegra hindrana sem útilokuðu þátttöku fatlaðs fólks í samfélaginu (Barnes, 

1998). Hindranirnar skapa félagslega útilokun og leiða til undirokunar. Hugtakið 

fötlun vísar því til ákveðinnar tegundar félagslegrar undirokunar og misréttis 

(Rannveig Traustadóttir, 2003; Tregaskis, 2002). Orsakir fötlunar liggja því hjá 

samfélaginu í efnahagslegum, pólitískum og menningarlegum hindrunum en ekki 

hjá einstaklingnum sjálfum vegna líkamlegrar skerðingar (Race o.fl., 2005). 

Fötlun er þannig endurskilgreind sem afleiðing af samfélagslegu fyrirkomulagi 

sem útilokar, hindrar og takmarkar athafnir fólks með ólíkar skerðingar. Þessar 

hugmyndir þykja mjög frelsandi fyrir fatlað fólk sjálft þar sem þeir erfiðleikar og 

hindranir sem það mætir í daglegu lífi sínu eru oft af félagslegum orsökum 

(Rannveig Traustadóttir, 2004). Fatlað fólk hefur talað um að út frá þessari 

skilgreiningu á fötlun sé það sem einstaklingar ekki vandamálið heldur samfélagið 

(Riddel og Watson, 2003). 

Á Norðurlöndum er enginn einn ráðandi skilningur á fötlun. Þrátt fyrir það 

deila Norðurlandabúar sameiginlegum hugmyndum um fötlun og leggja áherslu á 

tengsl fatlaðs einstaklings og umhverfis. Þetta eru margar sameiginlegar 

hugmyndir sem endurspegla ríkjandi hugmyndafræði, skilgreiningar í 

fræðiskrifum og stefnumótandi gögnum stjórnvalda (Rannveig Traustadóttir, 

2004).  

Þessar hugmyndir hafa verið nefndar norræni tengslaskilningurinn um 

fötlun og fela í sér nokkur meginatriði. Í fyrsta lagi er fötlun talin misgengi milli 

einstaklings og umhverfis. Orsök misgengisins getur verið að einstaklingurinn búi 

ekki yfir þeirri færni sem eðlileg telst og að umhverfið geri ekki ráð fyrir þeim 

mannlega margbreytileika sem er til staðar. Því er einstaklingur skilgreindur 

fatlaður ef skert færni, veikindi eða skerðing leiðir til hindrana fyrir hann í 
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daglegu lífi. Fötlunin er þannig afstæð, háð umhverfi og skilgreind í tengslum við 

það. Þá er fötlun aðstæðubundin þ.e. hvort skerðing leiðir til fötlunar fer eftir 

aðstæðum og því samhengi sem einstaklingur er í hverju sinni. Til dæmis er 

sjónskert manneskja ekki fötluð þegar hún talar í síma. Fötlun er einnig afstæð að 

því marki að ákvarðanir um það hvenær einstaklingsbundin líffræðileg einkenni 

eru skilgreind sem fötlun geta verið mismunandi. Sem dæmi tekur norski 

fræðimaðurinn Jan Tøssebro mörk þroskahömlunar sem hafa verið miðuð við 

greindarvísitölustig (IQ) á bilinu 50–85. Þannig getur verið misjafnt hver er talinn 

vera með þroskahömlun eftir þeim viðmiðum sem við gefum okkur og það styður 

þá skoðun að fötlun sé félagslega ákvörðuð (Tøssebro, 2004). Þannig hefur verið 

misjafnt hve stór hluti þjóða í Evrópu hefur verið skilgreindur með þroskahömlun. 

Þetta sýnir hversu tilviljanakennt það er hver er skilgreindur fatlaður og hve 

skilningur okkar á fötlun er félagslega ákvarðaður (Rannveig Traustadóttir, 2004).  

Á Norðurlöndum er hugtakið fötlun notað sem yfirhugtak um hópa fólks 

með mismunandi skerðingar. Skilningur á fötlun á Norðurlöndum er fyrst og 

fremst pólitískur og grundvallast á hugmyndinni um velferðaríki eða því að 

velferð og mannréttindi skuli ná til allra, líka fatlaðs fólks. (Gustafsson, Tøssebro 

og Traustadóttir, 2005). Þegar fatlað fólk sækir rétt sinn eða þjónustu til hins 

opinbera, er skilgreiningin á fötlun hins vegar mjög læknisfræðilega miðuð. Þar 

má nefna hefðbundna greiningu fatlaðra barna á Greiningar- og ráðgjafarstöð 

ríkisins og örorkumat Tryggingastofnunar. Varðandi réttindi einstaklinga til bóta 

og þjónustu gilda sálfræðilegar eða læknisfræðilegar skilgreiningar (Gustafsson 

o.fl., 2005).  

Bresk og norræn fötlunarfræði eiga samt ýmislegt sameiginlegt þó að áherslan sé 

á tengslin milli einstaklings og umhverfis á Norðurlöndum í stað algerrar 

aðgreiningar þessara þátta, svokallaðrar tvíhyggju í breska líkaninu (Rannveig 

Traustadóttir, 2006). Eins og og komið hefur fram er ekki til nein skýr 

skilgreining á Norðurlöndum á því hvað fötlun sé, og megnið af þeim rannsóknum 

sem gerðar hafa verið þar eru hagnýtar rannsóknir og oft án fræðilegs grundvallar 

og kenninga (Gustafsson o.fl., 2005). Tom Shakespeare (2005) bendir á að á móti 

komi að ekki er reynt að láta fötlunarrannsóknir á Norðurlöndum þjóna einu 

fræðilegu sjónarhorni eða ákveðinni hugmyndafræði ólíkt því sem gerist í 

Bretlandi. Þá telur Shakespeare að norræni tengslaskilningurinn virðist 
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skynsamlegur og ráða betur en breska félagslega líkanið við að skýra þá flóknu 

tilveru sem fatlað fólk lifir í. 

Félagsfræði barna 
Rannsókn mín er á sviði fötlunarfræða en er jafnframt unnin út frá félagsfræði 

barna og byggðist á viðtölum við börnin sjálf og þeirra frásögnum af upplifun 

sinni á daglegu lífi þeirra og aðstæðum. Miklar framfarir í kenningum og 

rannsóknum á barnæsku einkenna hina nýju félagsfræði barna (James o.fl., 1998). 

Þar til nýlega var barnæska almennt tiltölulega órannsakað svið og hefðbundnar 

aðferðir fólust í því að rannsaka líf barna óbeint í gegnum samfélagslegar 

stofnanir svo sem fjölskyldu, skóla og velferðarþjónustu. Hin nýja aðferð felur í 

sér grundvallarendurmat á hugmyndinni um æsku í félagslegu og sögulegu 

samhengi og viðurkenningu á mannréttindum barna og aukinni vitund barna 

sjálfra um þau (Priestley, 2003). 

Um árabil hafa tvö viðhorf verið ríkjandi:  

Börn eru annaðhvort talin vera í stigvaxandi ferli til að verða fullorðin og 

meðlimir samfélagsins í framtíðinni, eða í nútíðinni óþroskuð og félagslega 

óburðug, eins og vandamál eða fórnarlömb og óþægindi í félagslegu skipulagi 

fullorðinna. Áhrif af þessum sjónarhornum hafa haldið börnum fyrir utan 

félagsfræðina sem raunverulegu viðfangsefni (Alanen, 1994, bls. 27). 

Flestar eldri rannsóknir á fötluðum börnum hafa einkennst af 

læknisfræðilegu sjónarhorni og því hvaða áhrif skerðing hefur á barnið, en 

félagslegir og umhverfislegir þættir ekki skoðaðir. Einnig hafa margar rannsóknir 

einkennst af því að börnin hafa verið í hlutverki þjónustunotenda og sjónarhorn 

þeirra ekki komið fram (Connors og Stalker, 2007; Jóhanna Einarsdóttir, 2006; 

Priestley, 2003; Rannveig Traustadóttir, 2005).  

Hinar nýju kenningar um félagsfræði barna líta á barnæsku sem einstakt 

félagslegt fyrirbæri sem skoða verður í því samhengi (Priestley, 2003).  

Innan þessara fræða er leitað eftir áliti barna á málefnum sem þau varða og 

iðulega talað um að gera rannsóknir með börnum í stað þess að tala um rannsóknir 

á börnum. Litið er á líf barna og skoðanir sem áhugavert hér og nú og barnæsku 

sem afmarkað rannsóknarefni. Lögð er áhersla á að börn séu sterk og hæf, hafi 

rödd sem beri að taka alvarlega og búi yfir þekkingu og skoðunum sem best sé að 

nálgast hjá þeim sjálfum. Hreyfingar um rétt barna sem borgara og rétt til þátttöku 
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og ákvarðanatöku, eins og Barnasáttmáli Sameinuðu þjóðanna frá árinu 1997, 

skipa mikilvægan sess en hann staðfestir rétt barna til að tjá eigin skoðanir og hafa 

áhrif á eigið umhverfi (Jóhanna Einarsdóttir, 2006). Félagslegar stofnanir móta 

skilning okkar á eðlilegu lífshlaupi og vandamálunum sem upp geta komið ef 

einstaklingar eða hópar eru ófærir að mæta þeim viðmiðum sem gert er ráð fyrir í 

slíku ferli. Hugmyndin um eðlilegt lífshlaup er því félagsleg smíð (Priestley, 

2003). Lífshlaup fatlaðs fólks er yfirleitt ekki eins einfalt og staðalmyndin um 

„eðlilegt lífshlaup“. Oft byrja frávikin frá staðalmyndinni strax þegar börn fæðast 

með skerðingar og ná ekki að uppfylla kröfuna um eðlilegan þroska. Kenningar og 

hugmyndir um eðlilegan þroskaferil eru ráðandi og valda því að öll frávik eru talin 

gera börn óeðlileg. Priestley bendir á að þetta skýri af hverju litið er á umönnun 

og menntun fatlaðra barna sem svo mikið vandamál í nútímaþjóðfélögum og að 

fötluð börn hafa til dæmis verið útilokuð frá menntun í almennum skólum vegna 

þess að þau mæti ekki viðmiðum skólans um eðlilegan þroska (Priestley, 2003). 

Því er líklegt að fatlað barn upplifi hvorki eðlilega æsku né unglingsár, 

heldur sé það búið undir það að verða háð öðrum á fullorðinsárum (Shakespeare 

og Watson, 1998). Sum hugtök sem við notum yfir skerðingar eru tengd 

hugmyndinni um eðlilegan þroska og endurspegla að fólki hafi mistekist að ná 

fullum þroska eða geti það ekki. Dæmi um það er hugtakið þroskahömlun. 

Hugmyndin um eðlilegt lífshlaup dæmir fatlað fólk úr leik því að það er flest 

ófært um að uppfylla þau viðmið sem þar eru sett. Samkvæmt Priestley (2003) er 

meginhlutverk skólakerfisins að undirbúa börn fyrir vinnumarkaðinn og 

félagsmóta þau á ákveðinn hátt fyrir fullorðinsárin. Þetta á hins vegar ekki við um 

fötluð börn sem fara á mis við skólagöngu í almenna skólakerfinu og eru í 

sérskólum eða sérdeildum, oft líka í framhaldsskólum. Þau fara því oft aðrar leiðir 

í menntun og félagsmótun en ófötluð börn.  

Þessi nýja nálgun gerir kleift að skoða aðstæðubundna reynslu barna í ólíku 

félagslegu samhengi og áhrif barna við að móta það samband. Hin nýja 

félagsfræði barna, sem leggur áherslu á að hlusta á rödd barna sjálfra, vekur upp 

spurningar um þjónustu og stefnu sem oft setur fötluð börn undir einn hatt og 

afneitar margbreytileika þeirra í ljósi reynslu og sjálfsmyndar. Í ljósi þessarar nýju 

aðferðar hafa fötlunarfræðingar sýnt aukinn áhuga á reynslu og sjónarhorni 

fatlaðra barna sjálfra (Priestley, 2003).  
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Félagsfræði barna vekur spurningar um vald og hvernig samfélagsgerð og 

gjörðir fullorðinna geta valdið börnum erfiðleikum og skoðar áhrif mismunandi 

umhverfis- og félagsþátta á líf barna. Litið er á fötluð börn sem aumkunarverð, 

sjúklinga, háð öðrum og óhæf. Mörg fötluð börn eru mjög einangruð vegna þess 

að það er ekki annað fatlað fólk í fjölskyldunni, þau skortir sterkar fyrirmyndir í 

samfélaginu og lítið er um jákvæðar ímyndir af fötluðu fólki í fjölmiðlum eða í 

menningu samtímans (Shakespeare og Watson 1998). 

Þar til nýlega var æskan almennt tiltölulega órannsakað svið og hefðbundnar 

aðferðir voru að rannsaka líf barna óbeint í gegnum samfélagslegar stofnanir svo 

sem fjölskyldu, skóla og velferðarþjónustu Einnig hafa margar fyrri rannsóknir 

einkennst af því að börnin hafa verið í hlutverki þjónustunotenda og sjónarhorn 

barnanna ekki komið fram. Tilgangur minnar rannsóknar er að afla þekkingar á 

tilveru fatlaðra barna og fá fram þeirra sjónarhorn á líf sitt og aðstæður. Daglegt 

líf þeirra hefur lítið verið rannsakað hér á landi og hingað til lítið verið leitað eftir 

skoðun barnanna sjálfra og áliti á eigin lífi. 

Rannsóknir um fötluð börn 
Í eldri rannsóknum um fötluð börn hefur áherslan yfirleitt verið á áhrif fötlunar 

barns á fjölskyldu þess sem heildar en ekki á barnið sjálft sem býr við fötlunina 

(Rannveig Traustadóttir, 2007; Robinsson og Stalker, 1999). Nú er þó til staðar 

aukinn áhugi innan fötlunarfræða á reynslu og sjónarhorni fatlaðra barna (Connors 

og Stalker, 2003; Priestley, 2003; Shakespeare og Watson 1998; Snæfríður Þóra 

Egilson og Rannveig Traustadóttir, 2009b; Watson o.fl., 2000). Í rannsóknum sem 

beinast að barnæsku og fötlun er vaxandi áhugi á að skoða sjónarhorn barnanna 

sjálfra og fá fram frásagnir þeirra um sitt daglega líf (Connors og Stalker, 2003; 

Connors og Stalker, 2007; Hirst og Baldwin, 1994; Kelly, 2005; Watson o.fl., 

2000; Widdows, 1997).  

Umræðan og orðræðan um fötluð börn hefur oft snúist um neikvæða hluti 

eins og það hvað þau séu afbrigðileg, hvað fötlunin sé mikill harmleikur og að þau 

séu byrði á fjölskyldum sínum. Jákvæðari nálgun er óalgengari, þar sem ekki er 

horft einungis á hvað er í ólagi hjá barninu og reynt að leiðrétta það með þjálfun 

og meðferð, heldur unnið að því að fjarlægja hindranir í umhverfinu líka, eins og 

fordóma og úreltar staðalmyndir (Rannveig Traustadóttir, 2005; Shakespeare og 

Watson 1998). Fatlað fólk hefur talað um að því sé sýnd yfirlætisleg góðvild, 



 21 

komið sé fram við það af meðaumkun og það verið gert að viðfangsefni 

góðgerðarstofnana (Watson, 2003). Þessi ímynd af fötluðu fólki, börnum og 

fullorðnum sem viðfangsefni góðgerðarstarfsemi álíta margir að sé tilkomin fyrir 

áhrif fjölmiðla. Margar útbreiddar hugmyndir um fatlað fólk eiga rætur sínar að 

rekja til fjölmiðla og er jafnvel viðhaldið af þeim. Fatlað fólk er oft sýnt sem háð 

öðrum og hópur til að vorkenna (Watson, 2003).  

Þá er mjög algengt að fatlað fólk birtist í fjölmiðlum í aðstæðum þar sem 

það er beðið að lýsa skerðingu sinni og læknisfræðilegum afleiðingum hennar 

fremur en daglegu lífi og áhugamálum (Watson, 2003). Skerðingin er talin 

uppspretta allra erfiðleika einstaklingsins og lítið sem ekkert tillit tekið til áhrifa 

umhverfis og aðstæðna (Barnes o.fl., 1999).  

Hvernig fötluð börn birtast í fjölmiðlum og hvernig löggjöf flokkar fötluð 

börn getur styrkt ímynd af fötluðum börnum sem ósjálfbjarga, varnarlausum og í 

neyð. Orðræðan í fjölmiðlum og samfélaginu almennt leggur oft áherslu á fötlun 

barns sem persónulegan harmleik og varnarleysi (Huges, 2007). Tungumálið og 

notkun þess endurspeglar ekki aðeins samskipti okkar við hinn félagslega heim 

heldur endurskapar hann líka (Priestley, 1999). Þess vegna hefur opinber orðræða 

um fötluð börn og hvernig hún birtist í fjölmiðlum mótandi áhrif á hvernig 

almennt er hugsað um fötluð börn og hvaða staðalmyndir af þeim eru ráðandi 

(Corker, 1999; Huges, 2007; Pescolido o.fl., 2008).  

Priestley bendir á að fatlað fólk, einkum börn, sé stimplað sem óvirkir 

þiggjendur í velferðarkerfinu í stað þess að hafa jákvæða ímynd sem þátttakendur 

í samfélaginu (Priestley, 1999). Hreyfingar fatlaðs fólks víða um heim hafa barist 

gegn staðalmyndum og lagt áherslu á að lýsa pólitískum raunveruleika fatlaðs 

fólks, samspili skerðinga og umhverfis og lagt áherslu á þátttöku fatlaðs fólks í að 

skapa ímyndir um fatlaða (Nelson, 2003).  

Fötluð börn eru oft viðfangsefni góðgerðarstarfsemi og eru þá sýnd sem 

fórnarlömb sem þarf að aumka sig yfir. Fatlað fólk hefur sjálft barist á móti því að 

það sé sýnt sem aumkunarvert og þiggjendur ölmusu jafnvel þó að málstaðurinn 

sé góður (Helga Einarsdóttir, 2009; Nelson, 2003; Wolfensberger, 1980).  

Mark Priestley (1999) hefur sagt að ráðandi orðræða um „sérþarfir“ og að 

aðgreinandi aðferðir og úrræði, sem notaðar eru fyrir fötluð börn, geti haldið 

áfram að búa til flokkana, fötluð börn og „hinir“.  
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Fötluð börn og fjölskylda 
Fjölskyldan er mikilvæg í lífi allra barna, ekki síst fatlaðra barna sem eru oft 

háðari foreldrum sínum og systkinum en ófötluð börn (Stalker og Connors, 2005). 

Rannsóknir gefa líka til kynna að þau verji mun meiri tíma með fjölskyldu sinni 

en ófötluð börn (Tøssebro og Ytterhus, 2006). Rannsóknir sýna að umönnun 

fatlaðra barna er líka tímafrekari en ófatlaðra barna og foreldrar upplifa oft að 

umönnun þeirra samanstandi af jákvæðri og neikvæðri reynslu, bæði mikilli vinnu 

og ástúð foreldrahlutverksins (Tøssebro og Lundeby, 2002).  

Algengt er að við fæðingu fatlaðs barns láti mæður af vinnu utan heimilis til 

að annast um barnið. Rannsóknir hafa einnig sýnt að þegar fatlað barna fæðist 

styrkir það hefðbundna verkaskiptingu innan fjölskyldunnar (Rannveig 

Traustadóttir, 1994). Fatlað barn og uppeldi þess kallar á aukna vinnu innan 

fjölskyldunnar sem oftast kemur einkum í hlut mæðranna. Mæður fatlaðra barna 

eru því oft þreyttar, bæði líkamlega og andlega. Því er hjálp og stuðningur frá 

nánustu fjölskyldu mjög mikilvægur (Dóra S. Bjarnason, 2004b; Elsa Sigríður 

Jónsdóttir, 2003; Rannveig Traustadóttir, 1995). Einnig er stuðningur frá 

samfélagi og þjónustukerfi mikilvægur fyrir fjölskylduna og hvernig sá stuðningur 

er veittur.  

Hægt er að veita þjónustu með margvíslegum hætti, en mikilvægast er að 

hún sé löguð að þörfum og óskum þeirra sem hennar njóta. Einstaklingsbundin 

þjónusta við fjölskyldur fatlaðra barna einkennist af því að hún er 

einstaklingsbundin og sveigjanleg. Þegar hún er skipulögð er fyrst og fremst litið 

til barnsins og fjölskyldunnar og þess að koma til móts við þær þarfir. Þjónustan 

er sveigjanleg og miðast við þarfir fólks og lífsaðstæður á hverjum tíma. 

Einstaklingurinn þarf ekki að dvelja í tiltekinni byggingu til að fá þjónustuna og 

þá fylgir fjármagnið einstaklingnum sem fær þjónustuna en ekki endilega 

ákveðinni stofnun sem veitir hana. Stofnanaþjónusta einkennist af því að hún er 

bundin við vissar stofnanir og veitir afar takmarkaða möguleika á sveigjanleika 

eða einstaklingsbundnum úrræðum. Fjármagnið og þjónustan eru bundin 

viðkomandi stofnun/byggingu og fólk þarf að dvelja í byggingunni til að fá 

þjónustuna. Fjármagnið fylgir þannig byggingum en ekki einstaklingum 

(Rannveig Traustadóttir, 1997).  



 23 

Vegna þeirrar gagnrýni sem oft hefur verið sett fram varðandi þjónustu og 

stuðning við fötluð börn og fjölskyldur þeirra þótti mér athyglisvert að skoða 

hvers konar stuðning börnin í þessari rannsókn og fjölskyldur þeirra áttu kost á frá 

þjónustukerfinu. Komið hefur fram að skortur á þjónustu við fjölskyldu fatlaðs 

barns eykur álagið á hana og kröfur sem gerðar eru til systkina fatlaðra barna 

innan fjölskyldunnar. Ef stuðningur þjónustukerfis og stórfjölskyldu bregst eru 

það oft systkini sem að taka við ábyrgðinni (Olga Björg Jónsdóttir, 2009).  

Connors og Stalker (2003) hafa rannsakað reynslu og upplifun fatlaðra 

barna og systkina þeirra af fötlun. Helstu niðurstöður þeirra hafa verið að fötluð 

börn skildu fötlunina gegnum áþreifanlega reynslu eins og líkamlegar hindranir, 

stofnanalegar hindranir og viðbrögð annarra. Börn upplifa fötlun einnig í gegnum 

skerðingu sína, það að vera öðruvísi, hegðun og framkomu annarra í garð þeirra 

og áþreifanlegar hindranir (Connors og Stalker, 2007). Þá hefur komið fram að 

skerðing fatlaðra systkina kallar oft á viðbrögð og athygli frá umhverfinu sem 

reynast systkinum þeirra óþægileg (Olga Björg Jónsdóttir, 2009). 

Í rannsókn Brotherson og Goldstein (1992) nefndu foreldrar fatlaðra barna 

fjórar hindranir sem stóðu í vegi fyrir góðri nýtingu og skipulagi á tíma þeirra: 

Vanhæfni fagfólks til að samræma vinnubrögð sín á milli, of mörg verkefni og 

kröfur frá fagfólki á hendur foreldrum, skortur á aðgengilegri nærþjónustu og 

sveigjanlegri og fjölskyldumiðaðri þjónustuáætlun fyrir fjölskylduna. Þá kom í 

ljós að að foreldrar vildu að þjálfun og kennsla væri hluti af daglegri rútínu og í 

umhverfi barna sinna og að mark væri tekið á því að þeir þekktu börn sín best 

(Turnbull, Turnbull, Erwin og Soodak, 2006).  
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Fötluð börn og skóli 
Þar sem skólaganga barnanna í þessari rannsókn var skoðuð sérstaklega er hér 

farið yfir rannsóknir sem snúa að skólamálum fatlaðra barna. Foreldrar fatlaðra 

barna hafa á undanförnum áratug sóst í auknum mæli eftir því að börn þeirra fái 

að ganga í sinn heimaskóla og njóti menntunar við hæfi með jafnöldrum sínum 

(Ingibjörg Haraldsdóttir, 1999). Í íslenskum lögum er kveðið á um jafnrétti til 

náms eða eins og segir í lögum um grunnskóla: „Nemendur eiga rétt á að komið 

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

til líkamlegs eða andlegs atgervis” (Lög um grunnskóla nr. 92/2008). Í 

stefnumörkun fræðsluráðs Reykjavíkur um sérkennslu og sérkennsluúrræði kemur 

fram að:  

Meginleiðarljós er skóli án aðgreiningar, það er skóli með 

þjónustu fyrir alla nemendur bæði fatlaða og ófatlaða. Hver 

skóli á að vera fær um að sinna öllum nemendum, svo sem 

kostur er, og taka á sérkennsluþörfum og erfiðleikum sem upp 

kunna að koma í skólanum. Þó er gert ráð fyrir að um 1% 

nemenda stundi nám í sérskólum og sérhæfðum sérdeildum. 

Foreldrar eiga rétt á að velja á milli sérskóla, sérhæfðrar 

sérdeildar og almenns skóla fyrir börn sín (Fræðsluráð 

Reykjavíkur, 2002).  

Í reglugerð við lög um sérkennslu frá 1996 segir m.a. í 1. gr. 13: „Nemendur skulu 

eiga kost á að stunda nám í almennum grunnskóla í skólahverfi sínu“ (Reglugerð 

um sérkennslu nr. 389/1996). Þannig að gert er ráð fyrir og alveg skýrt að 

foreldrar hafi val um hvers konar skólaúrræði þau velja fyrir fötluð börn sín.  

Almennur skilningur manna á fötlun í samfélaginu hefur áhrif á það hvernig 

komið er fram við fatlaða nemendur og hverni úrræði í skólamálum þróast. Ef litið 

er á fötlun út frá svokölluðu læknisfræðilegu sjónarhorni, er áherslan á skerðingu 

einstaklingsins og það sem aðgreinir hann frá norminu. Aðgreining nemenda sem 

ekki standa undir kröfum skólans varðandi til dæmis hegðun og árangur er því 

talin eðlileg og réttmæt. Skráningu í sérskóla mætti því telja staðfestingu á því að 

nemenda tókst ekki að ná markmiðum almenna skólans og er því eðlileg afleiðing 
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vanhæfni hans. Ef skilningur á fötlun er út frá félagslegu sjónarhorni er útilokun 

nemenda frá almennum skólum flokkuð undir vangetu skólans þ.e. skort á 

úrræðum eða fagþekkingu, til að veita nauðsynlegan stuðning. Skráning nemenda 

í sérskóla er því skilin sem staðfesting á vangetu almenna skólans til að veita þann 

stuðning og þau úrræði sem fatlaðir nemendur eiga rétt á lögum samkvæmt 

(Priestley, 2003). Þegar svo skilningur á fötlun er samkvæmt norræna tengsla-

líkaninu þá er áherslan á tengsl skerðingar einstaklingsins og félagslegs umhverfis 

sem ekki nær að mæta þörfum hans. Skráning í sérskóla er hvorki skilin sem 

vangeta nemenda eða skóla heldur tengsl á milli skerðingar nemenda, vangetu 

almenna skólans og annarra áhrifaþátta svo sem fjárveitingar til skóla, menntunar 

foreldra, viðhorfa skólastjóra og kennara til fatlaðra barna og samræmdra krafna 

um einkunnakerfi og bóklega þekkingu nemenda (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 

2005).  

Skóli án aðgreiningar byggist á þeirri kenningu að allir geti lært en að fólk 

læri á mismunandi hátt. Öllum börnum á að gefast kostur á að stunda nám í 

almennum bekk með jafnöldrum í sínum heimaskóla, og að allir læri samkvæmt 

einstaklingsáætlun og taki þátt í félagsstarfi (Elín G. Ólafsdóttir, 2000). Gretar 

Marinósson og Kolbrún Gunnarsdóttir (1992) segja hugmyndina um skóla án 

aðgreiningar (e. inclusion) náskylda hugmyndum um blöndun, en hugtakið skóli 

án aðgreiningar gangi lengra þar sem fatlaðir og ófatlaðir séu ekki aðgreindir 

heldur eigi jafnan rétt til menntunar. Ennfremur benda þau á að hugmyndin um 

skóla fyrir alla eigi nokkuð langt í land með að komast til framkvæmda hér á 

landi. Orsakir þess liggi fyrst og fremst í viðhorfum í samfélaginu sem séu 

andsnúin fötluðum að mörgu leyti og ekki síður í aðstæðum innan grunnskólans, 

svo sem þekkingu, stuðningi og skipulagi námsaðstæðna (Anna Ingeborg 

Pétursdóttir o.fl., 2000).  

Í rannsókn Gretars Marinóssonar o.fl. um menntun barna með 

þroskahömlun, sem birt er í bókinni Tálmar og tækifæri, nefndu foreldrar sem 

völdu sérskóla fyrir fötluð börn sín eftirfarandi ástæður: félagstengsl barnsins, 

viðhorf skólastjórnenda og að boðið var upp á lengda viðveru eða skóladagvist í 

sérskólanum. Þá kom í ljós að þátttaka barna með þroskahömlun var með ýmsum 

hætti innan skólanna og ekki nein ein skýr lína í því. Upplifun foreldra og 

starfsfólks skólanna í rannsókninni var að samskipti barnanna færu minnkandi við 

jafnaldra með hækkandi aldri (Gretar L. Marínósson o,fl., 2007). Þeir foreldrar 
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sem velja sérskóla til að tryggja félagstengsl barna sinna telja að öllum líkindum 

að „lík börn leiki best“ (Putnam, 2002). Foreldrar barna sem áttu erfitt með að 

koma börnum sínum inn í almennan skóla þrátt fyrir skýlausan rétt nefndu viðhorf 

starfsmanna og þá oftast skólastjóra, skólinn hefði ekki fjármagn og 

sérfræðiþekkingu, og að þau viðhorf hefðu verið ríkjandi að barnið ætti að vera í 

sérskóla sjálfs síns vegna (Gretar Marinósson, 2007). Meiri líkur eru á að fötluð 

börn sem ganga í sérskóla fái minni menntun og því færri atvinnutækifæri síðar 

meir en þeir sem ganga í almennan skóla (Shah, 2005).  

Könnun sem Menntasvið Reykjavíkur lét gera árið 2000 meðal foreldra 

barna með sérþarfir í sérskóla sýndi svipaðar niðurstöður en þar kom fram að 

vitneskja um neikvæðari viðhorf til þroskahamlaðra nemenda í almennum skólum 

var ein ástæða þess að foreldrar völdu sérskóla fyrir börn sín. Einnig skipti betri 

þjónusta eins og dagvistun eftir skóla máli (Guðný Bergþóra Tryggvadóttir, Anna 

Ingeborg Pétursdóttir, Anna Lilja Sigurðardóttir, Arthur Morthens og Kristín 

Jónsdóttir, 2000). 

Í rannsókn Sigríðar Einarsdóttur (2003) „Að vera í sérdeild“ kom fram að 

þátttaka og leikni í frístundastarfi skipti miklu máli í sambandi við vináttutengsl 

barna í sérdeild við önnur börn. Félagsmiðstöð í einu hverfinu var mikilvægur 

miðpunktur sem stuðlaði að tengslum unglingana í sérdeildinni við aðra unglinga í 

hverfinu (Sigríður Einarsdóttir, 2003).  

Kristín Björnsdóttir (2003) telur að ófatlaðir framhaldsskólanemendur séu 

oft við upphaf framhaldsskólagöngu að upplifa nýtt og spennandi upphaf á 

skólagöngu sinni og oft taki við nýr, spennandi tími með nýjum vinum, 

kunningjum og kennurum. Ungt fólk með þroskahömlun í rannsókn hennar hafði 

hins vegar oft verið með sama fólkinu í leikskóla, grunnskóla og framhaldsskóla. 

Það hafði einnig verið með þessu sama fólki í tómstundastarfi og sumardvöl. 

Ennfremur kom fram að margir kennarar eða þroskaþjálfar sérnámsbrauta í 

framhaldsskólum höfðu áður kennt í sérskólum og eða unnið við tómstundastarf 

og sumardvalir fatlaðra barna og ungmenna. Vegna smæðar þessa samfélags sé 

því líklegt að fortíðin fylgi þeim á milli skólastiga (Kristín Björnsdóttir, 2003). 

Í rannsókn Vlachou (1997) var það vinnuálag kennara sem varð til þess að 

þeir litu á nemendur með sérþarfir sem afgangsstærð hjá sér en í forgangi hjá 

stuðningskennurum. Þetta styrkti skiptingu milli kennara og stuðningskennara. 

Þessi nýting mannafla leiddi til yfirborðslegs stuðnings kennaranna og þeir tóku 
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litla ábyrgð á að mennta börn með sérþarfir. Þetta styrkti skilgreininguna á 

börnum með sérþarfir og sérkennurum. Börnum með sérþarfir var hættara við 

útilokun innan almennra bekkja vegna kennsluhátta og aðferða sem styrktu 

takmarkandi kennsluaðferðir, sérstaka ímynd af börnum og línulaga þroska barna. 

Kennarar í rannsókn Vlachou töluðu um utanaðkomandi þrýsting um að láta 

börnin passa inn í tiltekið kerfi og höfðu efasemdir um að börn með sérþarfir 

fengju menntun við hæfi innan almenns skóla (Vlachou, 1997). Rannsóknin sýndi 

hvernig fötlun er félagslega gerð og nemendur með fötlun útilokaðir vegna 

skilgreininga þess efnis hvað sé „normal“ og „ekki normal“.  

Komið hefur fram í rannsóknum að þó að skóli án aðgreiningar sé skýr og 

opinber stefna, vanti oft upp á þekkingu, vilja og þjálfun starfsfólks innan 

skólanna svo vel takist til (Cavet, 1998). Innan skóla þurfa viðeigandi ráðstafanir 

og tækjabúnaður að vera til staðar fyrir nemendur með skerðingar en ekki koma 

sem sérstök viðbót fyrir „sérstaka nemendur“ (Snæfríður Þóra Egilson og Helena 

Hemmingsson, 2009). Sveigjanleiki í hlutverkum fyrir allt starfsfólk og aukin 

samvinna og teymisvinna milli þess eru nauðsynlegar forsendur fyrir skóla án 

aðgreiningar. Þá þarf að vanda til þess hvers konar aðstoð börnum með skerðingar 

er veitt svo að hún sé hvorki of lítil né of mikil og virki eflandi en ekki hindrandi 

fyrir börnin (Shah, 2005). Það hefur komið fram í íslenskum rannsóknum sem 

erlendum að stuðningur sem veittur er fötluðum börnum innan skóla er misjafn. Í 

rannsókn Helgu Einarsdóttur (2009) kom fram að nemendur höfðu frekar 

neikvæða reynslu af stuðningsfulltrúum innan skólanna og töldu þá ofvernda sig. Í 

rannsókn um hreyfihömluð börn kom fram að þótt dæmi væru um góða reynslu af 

þjónustu stuðningsfulltrúa gátu þeir dregið úr virkni nemenda með ofþjónustu 

(Snæfríður Þóra Egilson og Rannveig Traustadóttir, 2009a). Auk þess gat það 

reynst börnunum erfitt að eignast vini og vera félagslega virk þegar þau voru í 

fylgd með fullorðnu fólki. Þrátt fyrir jákvæðan ásetning getur stuðningur í sumum 

tilfellum þess vegna verið heftandi og einangrað fötluð börn enn meira en ella 

(Snæfríður Þóra Egilson, 2005; Watson o.fl., 2000).  
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Fötluð börn og frístundir 
Frístundir eru öllum börnum mikilvægar til að sinna áhugamálum sínum og til að 

verja þeim með vinum. Rannsóknir sýna að fötluð börn sem hafa gengið í 

almennan grunnskóla eru líklegri til að eiga ófatlaða vini en þeir sem hafa gengið 

sérskóla (Dóra S. Bjarnason, 2004a). Oft eiga foreldrar líka sinn þátt í að fá vinina 

úr skólanum heim með því að hafa heimilið opið og bjóða skólafélaga velkomna 

inn á það (Dóra S. Bjarnason, 1996). Í rannsókn Connors og Stalker (2003) sögðu 

fötluð börn sem sóttu skóla langt frá heimili sínu að þau væru pirruð yfir að hitta 

vinina minna. Vinátta skipti miklu máli og það sem truflaði hana eða takmarkaði 

fannst börnunum neikvætt. Sum barnanna urðu samt að fórna samveru við vini 

sína heima í hverfinu til að vera í sérskólanum. Þau komust oft ekki í 

tómstundaúrræði vegna ferðamála og þetta rýrði tómstundir og félagsskap, 

sérstaklega eldri barnanna. 

Í rannsókn um blind og sjónskert ungmenni kom fram að þau sinntu 

áhugamálum sem ekki kröfðust þess að þau færu út á meðal fólks og fæstir 

þátttakenda áttu marga vini (Helga Einarsdóttir, 2009). Í niðurstöðum rannsóknar 

Watson o.fl. (2000) sem gerð var á Englandi og í Skotlandi kom fram í helstu 

niðurstöðum að fötluð börn eru undir mjög miklu eftirliti fullorðins fólks. Börnin í 

rannsókninni lýstu þörf sinni fyrir meira einkalíf og töldu jafnframt að nærvera 

fullorðinna hefði áhrif á samskipti þeirra við ófatlaða jafnaldra. Fötlun barnanna 

varð oftar en ekki meira ráðandi einkenni þeirra en annar mismunur eins og kyn, 

aldur og kynþáttur. Mörg barnanna í rannsókninni höfðu takmörkuð samskipti við 

ófatlaða jafnaldra sína (Watson o.fl., 2000).  

Komið hefur fram að fatlaðir unglingar eru háðari fjölskyldu sinni og eiga 

erfiðara með að öðlast sjálfstæði fullorðinsáranna (Closs, 1998; Dóra Bjarnason, 

2003; Dóra S. Bjarnason, 2004b; Hrefna K. Óskarsdóttir, 2005). Rannsóknir sýna 

að fötluð börn og ungmenni hafa færri tækifæri til að njóta tómstunda utan 

heimilis en ófötluð. Aðgengi og almenningssamgöngur eru oft ekki hagstæð 

fötluðum sem gerir ungt fatlað fólk annaðhvort háð foreldrum eða starfsfólki og 

hefur sínar takmarkanir. Margt mjög þroskahamlað fólk og fjölfatlað er oft mikið 

heima með umönnunaraðilum og þá getur of mikill frítími orðið vandamál og því 

mikilvægt að hafa eitthvað uppbyggjandi til afþreyingar (Cavet, 1998). Sérúrræði 

fyrir fötluð börn hafa verið dregin í efa vegna þeirrar aðgreiningar og útilokunar 
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frá samfélaginu sem þau fela í sér. Sérstofnanir fyrir fatlaða skapa valdaójafnvægi 

sem getur aukið hættu á líkamlegri og kynferðislega misnotkun og eyðileggingu 

sjálfsmyndar vegna andlegs ofbeldis. Þetta hefur komið fram í sögum fatlaðs fólks 

af reynslu þeirra af sérstofnunum fyrir fatlað fólk (Goodley, 2003). Fötluðum 

börnum á grunnskólaaldri, sem æfa íþróttir með séríþróttafélögum fyrir fatlaða, 

hefur fækkað mjög þó að þátttaka þeirra innan almennra íþróttafélaga hafi ekki 

aukist mikið (María Játvarðardóttir, 2009). Þá hefur komið í ljós að mesta 

aðgreining fatlaðra barna og ungmenna er í frítíma þeirra. Þar eru þau langflest í 

tómstundaiðkunum sem eingöngu eru ætlaðar fötluðum börnum og ungmennum. 

Þarna mætti nefna íþróttaiðkun, sumarbúðir, vinnuskóla og frístundaheimili. Þegar 

þau eru með ófötluðum jafnöldrum sínum er það einkum í hverfinu heima með 

félögum í nágrenninu. Því er það áhyggjuefni að fötluðum börnum og unglingum 

skuli enn vera úthlutað rými sem aðgreinir þau frá öðrum samfélagsþegnum 

(Rannveig Traustadóttir, 2008). 

Það er oft vandamál fatlaðra unglinga að þurfa að hafa starfsfólk með sér í 

tómstundum og þeir skammast sín fyrir það eins og algengt er að unglingar geri 

fyrir foreldra sína (Cavet, 1998). Þegar skipulagðari tómstundum yngri barna 

lýkur er erfiðara fyrir fatlaða unglinga að fylgja eftir því sem unglingar gera eins 

og að hanga saman tilviljunarkennt og því meiri hætta á félagslegri einangrun eftir 

sem börnin eldast (Connors og Stalker, 2003).  

Fatlaðir unglingar taka fremur þátt í tómstundaiðkun sem stýrt er af 

fullorðnum. Þeir eru líka ólíklegri til að reykja og neyta áfengis eða taka þátt í 

áhættuhegðun. Þá skortir fatlaða unglinga fyrirmyndir úr fjölmiðlum. Þeir eiga því 

oft erfiðara með að prófa aukið sjálfstæði sitt sem yfirleitt fylgir unglingsárum og 

að skapa sér sjálfsmynd. Unglingar eru aldurshópur staðsettur milli æsku og 

fullorðinsára og það er mjög mismunandi eftir tímaskeiðum sögunnar og 

menningarsamfélögum hvenær fólk verður fullorðið (Priestley, 2003). 
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Samantekt 
Í þessum kafla hefur verið fjallað um fötlunarfræði sem fræðigrein og ólíkan 

skilning á fötlun og gerð grein fyrir mismunandi sjónarhornum á fötlun. Þá var 

gerð grein fyrir félagsfræði barna og kynntar rannsóknir þar sem fötluð börn og líf 

þeirra er skoðað í samhengi við fjölskyldu, skóla og frístundir. Þessir þrír þættir 

eru einnig þeir sem ég beindi sjónum að í rannsókn minni en í næsta kafla verður 

sagt frá framkvæmd rannsóknarinnar.  
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2. Framkvæmd rannsóknar 
Í þessum kafla mun ég gera grein fyrir fræðilegum undirstöðum rannsóknar 

minnar sem eru fyrirbærafræði og mótunarhyggja. Þá verður sagt frá eigindlegri 

rannsóknaraðferð og þeim aðferðum sem notaðar voru við gagnaöflun og 

greiningu gagna. Framkvæmd rannsóknarinnar er lýst, gerð grein fyrir 

markmiðum, rannsóknarspurningum og sagt frá þátttakendum í rannsókninni. Að 

lokum er fjallað um takmarkanir rannsóknarinnar og siðferðileg álitamál sem að 

henni lúta. 

Markmið og rannsóknarspurningar 
Markmiðum þessarar rannsóknar má skipta í þrennt. Í fyrsta lagi að afla þekkingar 

á daglegu lífi fatlaðra barna og fá fram sjónarhorn þeirra, upplifun og reynslu. Í 

öðru lagi að skoða hvaða félagslegu þættir móta daglegt líf fatlaðra barna á 

aldrinum 10–15 ára og í þriðja lagi að skoða hvernig fötluð börn tókust á við 

fötlun sína í daglegu lífi og í samskiptum við annað fólk. Sérstaklega voru 

skoðaðir þættir sem styðja eða hindra samfélagsþátttöku og reynt að öðlast 

skilning á daglegu lífi fatlaðra barna í tengslum við fjölskyldulíf, skólagöngu og 

frístundir. Aðalspurningin var: Hvernig er daglegt líf fatlaðra barna á Íslandi? Þar 

sem þessi spurning var mjög víð og opin þróuðust nokkrar undirspurningar. Þær 

rannsóknarspurningar sem leitast er við að svara í rannsókninni eru: 

• Hvernig eru tengsl fötluðu barnanna við fjölskyldu, vini og 

jafnaldra? 

• Hvernig er skólatilhögun barnanna háttað? 

• Hvernig eru frístundir fötluðu barnanna? 

• Hvað styður og hvað hindrar samfélagsþátttöku barnanna? 
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Fræðilegar undirstöður aðferðafræðinnar 
Eigindlegar rannsóknir eru túlkandi og byggja á kenningum mótunarhyggju um að 

veruleikinn sé félagslega skapaður. Markmið eigindlegrar rannsóknar er að kanna 

hvaða skilning og merkingu fólk leggur í líf sitt, athafnir og aðstæður (Bogdan og 

Biklen, 2003). Hún tekur því tillit til upplifunar og reynslu einstaklinga af 

fyrirbærum, eins og reynslu fólks af fötlun. Því má ætla að reynsla þátttakenda í 

rannsókninni leiði til þekkingar á daglegu lífi og veruleika fatlaðra barna á Íslandi. 

Grundvöllur eigindlegra rannsókna eins og þessarar er því mótunarhyggja og 

rannsóknin er fyrirbærafræðileg rannsókn.  

Mótunarhyggja tekur mið af þekkingarfræðilegum forsendum og út frá þeim 

er dregin sú grundvallarályktun að þekking sé afurð þess hvernig einstaklingar 

skapa merkingu úr reynslu sinni. Ekkert er óháð túlkun, merking verður til þegar 

einstaklingur túlkar fyrirbærin sem á vegi hans verða og túlkunin byggist á 

reynslu hans og viðhorfum (Þuríður Jóhannsdóttir, 2006). Fyrirbæri eins og fötlun 

og stétt eru því félagslega mótuð og háð reynslu fólks. Þessi fræðilega nálgun 

hentar viðfangsefni mínu vel þar sem það samræmist eðli mótunarhyggju að 

fötlun sé félagslega skapað ástand, því að veruleikinn er félagslega skapaður 

samkvæmt mótunarhyggju. „Mótunarhyggja er skilgreind sem heimspekilegt 

sjónarhorn með áherslu á það hvernig manneskjur, einar og í samhengi við aðra, 

móta og eru mótaðar í gegnum mállegt, félagslegt og sögulegt samhengi“ 

(Schwandt, 1997, bls. 19). Mótunarhyggja (e. constructionism) er það 

þekkingarfræðilega sjónarhorn sem rannsóknin byggist á. Fólk skilur og upplifir 

hluti og fyrirbæri á mismunandi hátt, enginn á nákvæmlega sama veg (Crotty, 

1998). Því telur mótunarhyggjan að veruleikinn sé félagslega skapaður og að 

þekking sé afurð þess hvernig einstaklingar skapa merkingu úr reynslu sinni 

(Meyvant Þórólfsson, 2003). Þeir sem aðhyllast mótunarhyggju hafna því að 

þekking á heiminum sé einföld speglun þess sem þar er, heldur telja hana 

félagslega hugsmíði (e. social artifacts), endurspeglun á því hvernig við 

skilgreinum hlutina. Hin félagslega hugsmíði er sprottin út frá birtingarmyndum, 

lögmálum orðræðunnar og hugmyndafræðilegum afleiðingum sem svo stjórna 

félagslegum aðgerðum (Berglind Rós Magnúsdóttir, 2003; Schwandt, 1997).  
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Fyrirbærafræðilegar rannsóknir leitast við að skilja merkingu atburða og 

gagnkvæm áhrif á venjulegt fólk í ákveðnum aðstæðum og byggjast flestar 

eigindlegar rannsóknir á þeim grunni. Fyrirbærafræðin er ekki einsleit stefna en 

upphafsmaður hennar var þýski heimspekingurinn Edmund Husserl (1859–1938). 

Hér verða rakin nokkur helstu einkenni hennar.  

Fyrirbærafræði nefnist sú heimspekistefna sem miðar að því að lýsa 

atburðum og athöfnum eins og þær koma fyrir. Hún lýsir meðal annars einföldum 

athöfnum fólks og er í því tilliti talað um reynsluheim (þ. Lebenswelt). Það er sá 

heimur sem umlykur okkur og við búum í, með hlutum, hugmyndum, fyrirbærum 

og orðum eins og allt þetta kemur okkur fyrir sjónir. Reynsluheimurinn kemur á 

undan vísindalegum veruleika í þekkingarfræðilegum skilningi. Rannsókn 

fyrirbærafræðinnar á burðarrásum reynsluheimsins á sér þekkingarfræðilegt 

markmið. Sú staðreynd að íbúar reynsluheimsins eru siðferðis- og athafnaverur er 

lykilatriði í þessu samhengi. Eðli þekkingar er skoðað út frá mannlegum 

athöfnum, starfi manna og samskiptum en ekki á grundvelli óvirkrar skynjunar 

(Skirbekk og Gilje, 1999).  

Það sem fyrirbærafræðin leggur áherslu á er að fá fram huglæg sjónarmið á 

hegðun fólks. Markmiðið er að fá aðgang að hugmyndaheimi þátttakenda til að 

skilja hvernig þeir búa til merkingu um atburði í daglegu lífi sínu. Þeir sem 

aðhyllast fyrirbærafræði ganga út frá því að veruleikinn sé félagslega mótaður. 

Markmiðið í fyrirbærafræðilegum rannsóknum er að skilja viðfangsefnið út frá 

sjónarhorni þátttakenda (Bogdan og Biklen, 2003). 

Megindlegar eða hefðbundnar rannsóknaraðferðir hafa verið gagnrýndar 

fyrir það að raunveruleikinn sé ekki hlutlægur heldur huglægur (e. subjective), 

háður upplifun einstaklinga og verði til í félagslegu samhengi og enginn einn 

sannleikur sé til (Bogdan og Biklen, 2003; Sif Einarsdóttir, 2004).  

Fyrirbærafræðilegar rannsóknir þar sem mannlegar athafnir eru í 

sviðsljósinu eru áhugaverðar fyrir félagsvísindi og umræðuna um grundvöll 

þeirra. Þegar fyrirbærafræðingar rannsaka aðstæður mannlegs líf keppast þeir við 

að beita sömu hugtökum og menn nota sjálfir um athafnir sínar. Að þessu leyti er 

fyrirbærafræðin á sama báti og þau félagsvísindi sem miða að skilningi (Skirbekk 

og Gilje, 1999). Aðferðin sem notuð er í þessari rannsókn kallast 

fyrirbærafræðileg rannsóknaraðferð (e. phenomenology) en sú aðferð hentar vel 
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þar sem verið er að kanna upplifun þátttakenda af ákveðnu fyrirbæri. Í þessu 

tilviki, fyrirbærinu fötlun.  

Upphafsmaður fyrirbærafræðinnar Husserl skrifaði: „Daglegt hagnýtt líf er 

einfalt (naive). Það er kaffært í fyrirframgefinni veröld hvað varðar reynslu, 

hugsun, gildi eða störf. Á meðan eru skapandi markviss ferli upplifunar sem 

efnislegir hlutir verða til af einfaldlega til staðar, líða áfram nafnlaust“ (Husserl, 

1960, bls. 152).  

Eigindleg rannsókn 
Í þessari rannsókn er beitt aðferðum eigindlegrar (e. qualitative) rannsóknarhefðar 

sem er samheiti yfir fjölbreyttar rannsóknaraðferðir. Eigindlegar rannsóknir eru 

túlkandi og byggja á kenningum um að veruleikinn sé félagslega skapaður. 

Markmið eigindlegra rannsókna er að rannsaka hvaða skilning og merkingu fólk 

leggur í líf sitt, athafnir og aðstæður (Bogdan og Biklen, 2003). Notuð er aðleiðsla 

við slíkar rannsóknir. Ekki er sett fram tilgáta til að hrekja eða staðfesta, heldur er 

gögnum safnað og dregnar ályktanir af þeim. Rannsakandinn er því 

aðalrannsóknarverkfærið. Hann safnar gögnum, vinnur úr gögnunum, greinir þau 

og gerir þau merkingarbær (Bogdan og Biklen, 2003).  

Eigindlegar eða fyrirbærafræðilegar rannsóknir beinast að reynslu fólks og 

hvaða merkingu fyrirbæri, hugtök eða atburðir hafa í lífi fólks (Creswell, 1998). 

Allir þátttakendur í rannsókninni hafa reynslu af fyrirbærinu fötlun í daglegu lífi 

sínu. Fyrirbærafræðilegar rannsóknir leitast við að skilja merkingu atburða og 

gagnkvæm áhrif á venjulegt fólk í ákveðnum aðstæðum og byggjast allar 

eigindlegar rannsóknir á þeim grunni. Markmiðið með eigindlegum rannsóknum 

er að skilja viðfangsefnið út frá sjónarhorni þátttakenda (Bogdan og Biklen, 

2003). Mannlegar athafnir eru í sviðsljósinu í eigindlegum rannsóknum og eru 

áhugaverðar fyrir félagsvísindi og umræðuna um grundvöll þeirra. Markmiðið er 

að skilja veruleikann frá sjónarhorni þáttakenda og eru upplýsingarnar fengnar 

beint frá þátttakendum í rannsókninni og í niðurstöðum er vitnað í frumgögn 

(Kvale, 1996).  
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Þátttakendur 
Öll börnin bjuggu í foreldrahúsum og áttu systkini, þar af bjuggu tvö hjá einstæðu 

foreldri. Sjö barnanna gengu í almennan grunnskóla, tvö voru í sérskóla og eitt í 

sérdeild. Viðmælendur í þessari rannsókn voru valdir með markvissu úrtaki. Þessi 

aðferð var notuð til þess að viðmælendur veittu sem mesta yfirsýn og hver nýr 

þátttakendi valin í þeim tilgangi að bæta við nýrri þekkingu (Rannveig 

Traustadóttir, 1995).  

Ég valdi viðmælendur sem ég taldi henta viðfangsefninu, börn sem eru öll 

fötluð og þekkja fyrirbærið því vel. Tíu fötluð börn á aldrinum 10–15 ára voru 

lykilþátttakendur og einnig voru tekin viðtöl við mæður þeirra og feður í sumum 

tilfellum auk annarra sem þekktu börnin. Alls voru viðtölin 25 talsins, tíu við 

börnin sjálf, tíu við foreldra þeirra og fimm við fagfólk eða starfsfólk sem þekkti 

börnin vel. Sum barnanna áttu erfitt með að tjá sig og því mikilvægt að fá að ræða 

við foreldra þeirra og fólk sem þekkti þau vel til að dýpka skilning minn á 

aðstæðum barnanna. Í þeim tilvikum tók ég einnig nokkur viðtöl við fagmenn sem 

unnu með börnunum í skólum og í frístundum þeirra.  

Einnig gerði ég þátttökuathuganir á stöðum þar sem börnin voru við leik og 

störf. Þær þátttökuathuganir fóru fram í skólum, sumarbúðum, frístundaheimilum 

og á málþingi er varðaði málefni fatlaðra barna og voru sex talsins. Þar kom því 

fjöldi fatlaðra barna við sögu auk starfsfólks á þeim stöðum sem 

þátttökuathuganirnar voru gerðar. Þannig leitaðist ég við að fá betri innsýn í 

reynsluheim barnanna og aðstæður. Lykilþátttakendur skiptust þannig milli kynja 

að drengirnir voru sex og stúlkurnar fjórar.  

Í upphafi rannsóknar var sendur tölvupóstur til nokkurra foreldrafélaga 

fatlaðra barna þar sem rannsóknin var kynnt og beðið um viðtöl við börn og 

foreldra þeirra á þessum tiltekna aldri, 10–15 ára. Viðbrögð voru jákvæð og 

buðust nokkrir foreldrar til að ræða við börn sín og spyrja þau um þátttöku og 

fengust þannig nokkrir viðmælendur. Í upphafi var ákveðið að ekki skipti máli 

hvers eðlis skerðing barnanna væri skipti til að fá sem fjölbreyttasta mynd af lífi 

barna sem að búa við skerðingar. Því eru þátttakendur mjög ólíkir hvað varðar eðli 

skerðinga þeirra og en þær eru af ólíkum toga, til dæmis einhverfa, 

Downsheilkenni, heilalömun (Cerebal palsy), hreyfihömlun, þroskahömlun, 
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heyrnarskerðing og sum börnin voru með fleiri en eina skerðingu. Allir 

þátttakendur utan einn bjuggu á höfuðborgarsvæðinu.  

Þegar viðtölin hófust bentu foreldrar og viðmælendur mér á fleiri börn sem 

að væru tilbúin að taka þátt og þannig gekk ágætlega að fá þátttakendur. Þar sem 

um börn er að ræða þurfti leyfi foreldra fyrir þátttöku þeirra og gekk vel að fá 

leyfi foreldra, og börnin sjálf voru fús til að vera með. Eins og áður segir hafa 

margir komið við sögu í þátttökuathugunum, þar af fjöldi annarra fatlaðra barna 

auk lykilþátttakendanna tíu. Til að vernda þátttakendur í rannsókninni ákvað ég að 

nota ekki nöfn barnanna eða annarra viðmælenda og nota heldur ekki gervinöfn. 

Viðmælendur í rannsókninni eru því nafnlausir og í einstaka tilfelli hefur öðrum 

persónugreinanlegum atriðum einnig verið breytt. Það er gert til að halda fullum 

trúnaði við þátttakendur og koma í veg fyrir að hægt sé að rekja upplýsingar eða 

auðkenni til þeirra.  

Gagnaöflun 
Rannsóknin, Daglegt líf fatlaðra barna var samþykkt af Siðanefnd 

Félagsvísindadeildar Háskóla Íslands sem hluti af rannsókninni, Börn, ungmenni 

og fötlun: Rannsókn á æsku og uppvexti fatlaðra barna og ungmenna (Rannveig 

Traustadóttir, 2007). Hún var einnig tilkynnt til Persónuverndar árið 2006 og var 

samþykkt án athugasemda.  

Gagnasöfnun fyrir rannsóknina hófst vorið 2006 og lauk árið 2007. Í byrjun 

hafði ég samband við foreldra, en samþykki þeirra var forsenda þátttöku barnanna 

sem öll voru ólögráða eða undir 18 ára aldri. Foreldrar ræddu við börn sín um 

þátttöku og undantekningarlaust vildu börnin vera með svo og foreldrarnir sem 

einnig voru tekin viðtöl við. Ég gerði þátttakendum grein fyrir því hvað fælist í 

rannsókninni og að þau gætu dregið sig til baka úr henni hvenær sem væri. 

Aðferðir rannsóknarinnar voru útskýrðar og nafnleynd og trúnaði heitið.  

Ég lagði upp með viðtalsramma sem tók til fjölskyldu, vina, daglegs lífs 

barnanna, skóla og reynslu þeirra almennt af því að vera fötluð. Hvert hljóðritað 

viðtal var frá 45 mínútum upp í 80 mínútur og síðan afritaði ég viðtölin orðrétt 

eftir viðmælendum. Viðtölin fóru flest fram á heimilum þátttakenda en tvö voru 

þó tekin á kaffihúsi og eitt á vinnustað. Viðtölin voru hálfopin (e. semistructured) 

og felur það í sér að spurt er um þætti sem rannsóknin beinist að, en lögð áhersla á 

að viðmælendur segi frá og lýsi með eigin orðum því sem spurt er um og þeim 
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finnst skipta mestu máli (Bogdan og Biklen, 2003). Viðtöl sem rannsóknaraðferð 

eru áskorun um að endurnýja, auðga og útvíkka hugmyndina um þekkingu í 

rannsóknum í félagsvísindum. Fyrirbærafræðileg nálgun var notuð þar sem 

sjónarhorn barnanna á líf sitt var skoðað og leitast við að lýsa innihaldi þess og 

skilningi viðmælenda á reynslu sinni og grundvallarmerkingu á lífi sínu (Kvale, 

1996). 

Í viðtölunum var spurt um þætti sem tengjast samfélagsþátttöku barnanna og 

hvernig þau upplifðu þá þátttöku. Lögð var áhersla á að þátttakendur lýstu með 

eigin orðum lífi sínu og aðstæðum og töluðu um það sem skipti þau sjálf mestu 

máli. Ég bauð viðmælendum alltaf að segja frá og tala um það sem þeir töldu 

mikilvægt og að hafa í samband ef þeir vildu bæta við upplýsingum eða breyta. 

Viðtöl voru einnig tekin við foreldra, fagfólk og starfsfólk sem tengdust lífi 

barnanna.  

Þar sem sum barnanna áttu erfitt með að tjá sig með tali voru gerðar nokkrar 

þátttökuathuganir í nánasta umhverfi þeirra og aðstæður skoðaðar í daglegu lífi 

þeirra. Í þátttökuathugunum punktaði ég hjá mér meðan ég var á staðnum og svo 

skráði ég eftir bestu getu allt sem fram hafði farið strax eftir þátttökuathugunina. Í 

þátttökuathugun einblínir rannsakandi á ákveðinn þátt stofnunar og til þess fer 

hann á staðinn til að greina rannsakanlegar einingar. Í þátttökuathugunum er 

upplýsingum safnað kerfisbundið í umhverfi heimildarfólks, tekið þátt í daglegu 

lífi þátttakanda eða fylgst með á vettvangi (Bogdan og Biklen, 2003).  

Þátttökuathuganirnar sem gerðar voru fóru fram í skólum, frístunda-

heimilum, sumarbúðum og á málþingi um fötluð börn. Þátttökuathugun felur í sér 

að rannsakandi fer á vettvang og safnar upplýsingum. Í þessari rannsókn fór því 

hluti gagnasöfnunar fram með þátttökuathugunum, þannig vildi ég dýpka skilning 

minn á aðstæðum barnanna og fá fram fleiri sjónarhorn. Alls voru gögnin rúmlega 

1000 blaðsíður að umfangi. 

Greining rannsóknargagna 
Greining og vinnsla gagna fór að stórum hluta fram samhliða gagnasöfnun. 

Eftir hvert viðtal skráði ég hjá mér hugleiðingar og athugasemdir sem leiddu oft til 

nýrra spurninga og lærdóms. Þá gerði ég tilviksathugun (e. case study) um hvert 

og eitt barn. Það felur í sér að ítarlega rannsókn á afmörkuðu tilviki eða í þessu 

tilliti hverju barni sem þátt tók í rannsókninni. Gagnagreiningin beindist að því að 
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fá heildstæða mynd af barninu og lýsingu á ákveðnum þáttum lífs þess (Creswell, 

1998). 

Þegar gagnaöflun var að fullu lokið hófst lokagreining sem fólst í að 

marglesa gögnin og draga fram þemu og munstur sem í þeim birtast. Í byrjun 

greiningar notaði ég opna kóðun sem felur í sér að leitað er að áhugaverðum 

flokkum og þemum í efni gagnanna. Þar á eftir notaði ég markvissa kóðun sem 

felur í sér að skoða gögnin út frá einstökum þemum eða flokkum og skrifaði 

greiningarblöð út frá þeim gögnum (Creswell, 1998). Greiningarblöð eru eins 

konar minnisblöð rannsakenda um mismunandi þætti rannsóknar eða þemu 

(Bogdan og Biklen, 2003). Einnig skoðaði ég viðtölin við foreldra barnanna út frá 

orðræðugreiningu. Tungumálið bæði skapar og endurspeglar raunveruleikann og 

öll samskipti byggjast á því. Orðræðugreining reynir að gera skil fjölbreytilegri 

merkingu og mótsögnum sem er að finna í einum texta. Ekki er til nein ein aðferð 

orðræðugreiningar heldur margar tegundir og aðferðir. Markmiðið var að skoða 

viðtölin og sjá hvort og hvernig mótsagnir og þrástef birtust í orðræðu 

foreldranna. Viðtalsramminn sem ég notaði gaf færi á að finna svör við þeim 

rannsóknarspurningum sem ég lagði upp með og þegar leið á greiningu gagnanna 

duttu sumar rannsóknarspurningar út og aðrar kviknuðu í staðinn.  

Takmarkanir rannsóknar 
Ekki reyndist unnt að taka eiginleg viðtöl við öll börnin í rannsókninni vegna 

skerðinga þeirra. Í þeim tilfellum var farin sú leið að gera þátttökuathuganir í 

nánasta umhverfi þeirra í skóla, sumarbúðum og tómstundaúrræðum. Þannig var 

fylgst með daglegu lífi þeirra og rætt við þá sem best þekkja börnin eins og 

foreldra, vini, skólafélaga og fagaðila sem starfa með þeim. Ella hefðu þessi börn 

sem ekki geta tjáð sig, verið útilokuð úr rannsókninni og rannsóknin því ekki náð 

til þessa hóps. Rannsóknin hefur takmarkað alhæfingargildi þar sem reynsla og 

upplifun af fötlun er mjög einstaklingsbundin og úrtaksaðferð ekki fallin til 

alhæfingar. Rannsóknin ætti eigi að síður að geta gefið góðar vísbendingar og 

innsýn í líf fatlaðra barna á Íslandi. 
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Siðferðileg álitamál 
Rannsakendur standa yfirleitt alltaf frammi fyrir einhverjum siðferðilegum 

álitamálum og ekki síst þegar um er að ræða rannsókn með börnum. Þegar börn 

eru höfð með í rannsóknum og leitað eftir þeirra rödd og skoðunum er hægt að 

koma þeim í viðkvæma stöðu. En til að þeirra sjónarhorn og upplifun komi fram 

var nauðsynlegt að koma fram við þau sem sterk og hæf til að fá fram þeirra 

mikilvæga framlag í rannsóknina. Ef við lítum á fötluð börn sem valdalausa og 

viðkvæma einstaklinga þá er hætta á að við tölum niður til þeirra og fáum ekki 

skoðanir þeirra fram (Dockett og Perry, 2007).  

Grundarvallaratriði allra rannsókna eru upplýst samþykki, trúnaður, 

nafnleynd, tengsl, vernd og samskipti og ekki síst í rannsóknum þar sem börn eru 

þátttakendur. Börn eru ekki vön því að leitað sé eftir sjónarmiðum þeirra og að 

þau séu spurð álits um líf sitt og á það ekki síst við um fötluð börn. Börn hafa líka 

tilhneigingu til að líta á fullorðna sem yfirvald sem þau eiga erfitt með að vera í 

andstöðu við. Þess vegna er mikilvægt að gera sér grein fyrir því og passa upp á 

að börnin segi hug sinn en ekki það sem þeir haldi að rannsakandinn ætlist til 

(Jóhanna Einarsdóttir, 2007). Því leitaðist ég við að vera með opnar spurningar 

sem voru ekki leiðandi og leyfa þeim að tjá sig frjálst um ákveðna þætti eða 

málefni. Þegar ég leitaði eftir þátttöku barnanna reyndi ég að útskýra alla þætti 

rannsóknarinnar þannig að börnin skildu hvað ætti að gera, hvar og hvernig 

niðurstöðurnar yrðu notaðar og að markmiðið væri að þeirra skoðanir fengju rödd 

og heyrðust.  

Þá voru börn og foreldrar í rannsókninni oft ekki sammála um hlutina og 

sögðu ólíkt frá atburðum. Ég sagði skýrt í upphafi að þær upplýsingar sem börnin 

gáfu væru trúnaðarmál okkar, jafnvel gagnvart foreldrum og kennurum. Það komu 

þó engar upplýsingar fram í rannsókninni sem voru þess eðlis að taka þyrfti 

afstöðu til þess að trúnað yrði að brjóta með hagsmuni barns að leiðarljósi.  
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Samantekt 
Í þessum kafla hefur verið fjallað um fræðilegar undirstöður rannsóknarinnar sem 

eru mótunarhyggja og fyrirbærafræðileg nálgun. Eigindlegri rannsóknarhefð var 

lýst svo og framkvæmd rannsóknarinnar. Gerð var grein fyrir þátttakendum og 

hvernig gagnaöflun og greining fór fram. Þá voru takmarkanir rannsóknarinnar 

ræddar svo og siðferðileg álitamál. Í næstu þremur köflum verða niðurstöður 

rannsóknarinnar kynntar út frá greiningu rannsóknargagna. Niðurstöðurnar 

skiptast í þrjá kafla, Fjölskylda en þar er sagt frá heimilisaðstæðum barnanna og 

stuðningi frá fjölskyldu og samfélagi. Þá kemur kaflinn, Skólaganga með 

umfjöllun um skólatilhögun barnanna og í síðasta kaflanum, Frístundir er sagt frá 

hvað börnin gera í frítíma sínum. 
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3. Fjölskylda  
Í þessum kafla er gerð grein fyrir fjölskylduhögum barnanna í rannsókninni og 

samskiptum við fjölskyldu. Þá er skoðað hvaða stuðningur var í boði frá 

samfélaginu og hvernig honum var háttað. Þá er mikilvægi hjálpartækja og 

aðgengis rædd og að lokum skoðuð orðræða foreldranna um börn sín. 

Fjölskylduaðstæður 
Öll börnin í rannsókninni bjuggu í heimahúsum hjá foreldrum og tvö þeirra hjá 

einstæðu foreldri. Öll börnin nema eitt áttu systkini sem ýmist bjuggu á heimilinu 

líka eða voru flutt að heiman. Það var áberandi að mæðurnar sinntu umönnun 

barnanna meira en feðurnir og voru margar virkar í félagasamtökum sem tengjast 

fötlun. Systkini voru í mörgum tilfellum sterkar fyrirmyndir barnanna og gerðu oft 

meiri kröfur til þeirra en foreldrarnir. Móðir drengs með Downs-heilkenni sagði 

um það: 

Já, systir hans er flutt að heiman og hann samsamar sig og 

hlakkar mikið til þegar hann flytur að heiman og getur boðið 

okkur í heimsókn í mat. Já, já, hann náttúrlega hefur þessar 

sterku fyrirmyndir, systur sínar. 

Já, já. þær hafa alltaf gert raunhæfari og sterkari kröfur til hans 

heldur en nokkurn tímann við. Þær eru náttúrlega nær honum í 

aldri, sérstaklega þessi í miðjunni ... hún er ennþá nær. Það er 

dálítið gaman að upplifa hvernig hún getur þeytt svona: „Ætlið 

þið að koma fram við hann eins og smábarn“ þegar ég smyr ofan 

í hann.  

Foreldrar nefndu að líf fjölskyldunnar hefði breyst mjög mikið við að eignast 

fatlað barn. Sumar mæðurnar höfðu hætt að vinna úti til annast börnin. Þá 

takmarkaðist vinnutími foreldra, einkum mæðranna, af skólatíma barnanna. 

Aðspurð um hvað hefði breyst við að eignast fatlað barn sagði ein móðirin: 
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„Náttúrlega bara allt. Svo hérna er þetta líka binding mikil og allt verður þyngra í 

vöfum ... ég hleyp ekki út í búð eða neitt svoleiðis.“  

Líf systkina breyttist líka við að eignast fatlað systkini og oft þurftu þau að 

sætta sig við mun minni athygli foreldranna. Einn bróðir hafði verið einkabarn í 

tíu ár þegar hann eignaðist fjölfatlaðan bróður. Aðspurð um hvernig hann hefði 

tekið því sagði móðir hans: „Hann tók því bara mjög vel. Hann var búinn að vera 

einkabarn í tíu ár. Já, hann varð bara fullorðinn á einni nóttu, það var bara 

svoleiðis. Fékk vekjaraklukku.“   

Systkini sumra barnanna notfærðu sér stundum fötlun þeirra sér í hag eða til 

að fría sjálf sig sök.  

Ég meina, það koma náttúrlega stundum upp þessi, þú veist, það 

fylgir náttúrlega þessum krökkum að þau trúa öllu. Þau gera 

ekki greinarmun og það er náttúrlega reynt að fá hann til að gera 

ýmislegt sem að allir vita að má ekki og hann veit það í raun og 

veru líka. En ef maður má vera með, þá gerir maður ýmislegt og 

þau eru mjög fljót í skólanum að finna út svona. Bræður hans 

hafa prófað þetta, ef ég var með kex upp á skápnum sem ég 

ætlaði að geyma, ef einhver kemur og mann vantaði eitthvað og 

þá bara kemur þessi yngsti og segir: „Heyrðu sjáðu uppi, það er 

kex viltu ná í það“, og hann fer og nær í kex og ... þegar ég kem 

heim og segi: „Heyrðu, hver tók kexið?“ „Hann.“ 

Feðurnir voru mikilvægir í lífi barnanna en öll börnin í rannsókninni nema tvö 

bjuggu með móður og föður. Svo virtist sem að á meðan börnin voru yngri tækju 

mæðurnar mun meiri ábyrgð á umönnun þeirra en þegar barnið eltist kæmu 

feðurnir meira að umönnun þess og yrðu meiri þátttakendur. Ein móðirin svaraði 

þegar hún var spurð hvort eiginmaðurinn tæki jafnan þátt í uppeldi mikið fatlaðrar 

dóttur þeirra: 

Já, algerlega, og núna er ég búin að vera, ég náttúrlega sá um 

pakkann alveg fyrst sex árin, svo fór ég að vinna og svo fór ég í 

nám og tvöfalt nám þannig að hann hefur alltaf verið tæklaður 

inn meira og meira. Þannig að hann er bara 100% aktífur í þessu 
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enda mundi þetta ekki ganga nema, þú veist, ég tala ekki um af 

því að ég er líka útivinnandi. Þetta er ekki hægt nema báðir 

aðilar taka jafnan þátt. 

Þarna kemur samt fram að hún telur sig hafa séð um umönnun barnsins að mestu 

leyti ein fyrstu sex árin. Önnur móðir sagðist vera orðin mjög þreytt og ætlaði að 

draga sig út úr forystu félagsamtaka fatlaðra barna: „Nú er ég alveg búin að fá nóg 

í bili, þarf að fara að hugsa um sjálfa mig svoldið.“ Þannig að mæðurnar voru oft 

þreyttar og það var eins og meira mæddi á þeim en feðrunum í sambandi við 

börnin. 

Foreldrar nefndu að þjónustan sem í boði væri þyrfti að vera sveigjanlegri 

og að auðveldara væri að fá þjónustuna meira heim í mörgum tilfellum. Ein 

fjölskylda hafði fengið stuðning fyrir barnið inn á heimilið: 

Það er nú kannski aðeins að koma hérna, koma svona meiri 

sveigjanleiki, og meira þannig að maður geti ráðið hvað maður 

vill eða fengið það sem manni hentar. Já, við höfum verið með 

smá svona vísi að þessu, vorum með strák hérna í, já, hátt í þrjú 

ár sem að var bæði ráðinn sem liðveisla og sem, ja, það voru 

teknir heimilishjálparpeningar líka til þess að borga honum. 

Börnin og fjölskyldan voru oft undir miklu álagi, ekki bara vegna skerðingar 

barnanna, heldur sóttu börnin þjálfun og þjónustu á marga mismunandi staði. Þau 

voru í sjúkraþjálfun, talþjálfun, iðjuþjálfun, lengdri viðveru eftir skóla og í vistun 

utan heimilis ákveðinn tíma í mánuði. 

Börnin sjálf virtust ekki upplifa það að heimilislífið væri frábrugðið 

heimilislífi ófatlaðra barna. Þau þekktu ekki annað en að vera með skerðingu og 

voru ekki að bera sig saman við ófatlaða jafnaldra að því leyti. Fötluðu börnin í 

rannsókninni voru margbreytilegur hópur og misjafnt hvernig þau tókust á við 

skerðingu sína í daglegu lífi. Eitt barnið sagði: „Ég bara vil ekki láta vorkenna 

mér, ég þoli það ekki.“ Aðrir voru mikið að hugsa um fötlun sína og langaði oft að 

vera lausir við þá skerðingu sem þeir bjuggu við eins og fram kom í máli fjórtán 

ára stúlku en hún sagði: „Það koma vikur sem mig langar ofsalega mikið til að 
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vera ófötluð og bara tala um það daglega að mig langi það, en svo gleymi ég því 

oft í smátíma.“ 

Enn önnur virtust búin að sætta sig við fötlun sína og hreyfihamlaður 

drengur sagði aðspurður hvort hann yrði einhvern tíma pirraður út af skerðingu 

sinni: „Nei, eiginlega ekki, sætti mig alveg við það.“  

Mikilvægi fjölskyldunnar 
Öll börnin í rannsókninni bjuggu við gott atlæti og hjá ástríkri fjölskyldu sem 

hugsaði vel um hag þeirra á allan hátt. Tengsl barnanna við systkini sín voru í 

öllum tilvikum náin og mjög góð. Systkini voru oft góðir félagar og fundu leiðir 

til að hafa samskipti þó að það gæti verið vandkvæðum bundið. Samskiptum 

einna systkina í rannsókninni var lýst svona. „Þau leika mikið saman og hann er 

alveg ofboðslega góður við hana, þolinmóður, og þau bara búa til eigin leiki og 

tákn og það er bara alveg einstakt. Þannig að hann er svona hennar félagi.“ 

Systkini voru einnig sterkar fyrirmyndir barnanna eins og almennt gerist og einn 

drengur var alveg ákveðinn í að flytja að heiman þegar hann yrði jafngamall eldri 

systur sinni sem var nýflutt að heiman.  

Einn þrettán ára strákur sagði þegar mamma hans kvartaði undan að hann 

svaraði aldrei í heimasímann þegar hann hringdi, jafnvel þó að hann væri einn 

heima, og það pirraði bræður hans: „Já, en ég veit aldrei hver þetta er.“ Þá var 

ábyrgðarkennd systkina gagnvart fötluðum systkinum í mörgum tilvikum mikil. 

Móðir lýsti hvernig bróðir fatlaðs drengs kom heim í hverju hádegi til að gefa 

honum að borða: „Hann kemur heim og eldar í hádeginu og ... hann á bara þrjú 

kortér í hádegismat og eyðir því og ekki bara handa sjálfum sér heldur handa 

bróður sínum líka.“  

Fatlaða barnið var þannig almennt í forgrunni innan fjölskyldunnar hvað 

varðar praktíska hluti og tilfinningalega. Viðhorf fötluðu barnanna sjálfra til 

annarra fjölskyldumeðlima voru í öllum tilfellum jákvæð í samskiptum þeirra 

innan fjölskyldunnar. Hjálp og stuðningur foreldra var mjög mikilvægur 

börnunum, en sumum þeirra fannst foreldrarnir stundum of strangir eða 

ofverndandi. Margir foreldrar vildu leggja áherslu á sjálfstæði hjá börnum sínum 

en það gat orðið flókið því að á sama tíma þurftu þau að sinna mikilli líkamlegri 

umönnun barna sinna. 



 45 

Átta af tíu börnunum í rannsókninni voru í vistun utan heimilis reglulega 

ákveðinn tíma í mánuði, annaðhvort í skammtímavistun eða hjá 

stuðningsfjölskyldu. Í öllum tilfellum var stuðningsfjölskyldan einhver úr 

stórfjölskyldunni eða fólk sem foreldrarnir þekktu. Enda höfðu foreldrarnir 

yfirleitt sjálf orðið sér úti um fólk til að gerast stuðningsfjölskylda fyrir barn sitt. Í 

fjölskyldu margra barnanna hafði einhver nákominn tekið að sér að vera einhvers 

konar launaður stuðningsaðili barnsins. Eldri systir eins drengs var um tíma 

liðsmaður hans. „Systir hans var einu sinni liðveislan hjá honum og svo fannst 

mér það bara ekki rétt,“ sagði móðir þeirra og breytti því.  

Amma einnar stúlkunnar hafði um tíma verið stuðningsfjölskylda hennar og 

sagði móðir stúlkunnar að það hefði ekki gengið lengur:  

Nákvæmlega, þannig að hérna, en okkur stóð til dæmis til boða 

að fara með hana á hvíldar- og endurhæfingarheimili strax og 

það opnaði, en það bara ég gat það ekki [með áherslu]. Það var 

ekki fyrr en sko þetta þyngist, hún þyngist og allt verðu erfiðara, 

bara eins og tengdamamma vildi hafa hana, þá bara gat hún það 

ekki lengur.  

Foreldrar virtust velja fjölskyldumeðlimi af tveimur ástæðum, þeir treystu þeim 

betur en vandalausum og þá þurfti barnið ekki endilega að yfirgefa heimilið. 

Tvítugur bróðir fjölfatlaðs drengs og kærasta hans voru stuðningsfjölskylda hans. 

Móðir þeirra lýsti ástæðum þess þannig: 

Því að barn eins og hann þarf, hann fer ekkert að heiman svo 

glatt. Hann þarf sérstakt rúm til að sofa í, hann sefur ekki hvar 

sem er og hann þarf náttúrlega alla aðstöðu sem er hérna heima. 

Einhver fjölskylda úti í bæ hún mundi tæplega taka hann að sér 

því að þá væri hún bundin heima því að ... hann fer ekkert nema 

í bíl sem að tekur hjólastólinn því að hjólastólinn er ekki hægt 

að leggja saman eða neitt svoleiðis. Þannig að það er eiginlega 

tómt mál að tala um að vandalaust fólk úti í bæ taki að sér barn 

eins og hann. 
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Í þessu tilfelli tók bróðirinn virkan þátt í umönnun bróður síns. Hann var eina 

systkinið og var í hlutverki stuðningsfjölskyldu til að hvíla foreldra sína. Meðan 

ættingjar sumra barnanna tóku mikinn þátt í aðstoða fjölskylduna sem launaðir 

eða ólaunaðir stuðningsaðilar, áttu aðrir minni aðgang að aðstoð. Sumir gátu ekki 

einu sinni fengið pössun innan fjölskyldunnar vegna skerðingar barns síns. Þannig 

lýsti móðir ein því hvernig gengi að fá pössun:  

Annars þá hefur fólk bara ekki treyst sér til þess. Hann hefur 

bara verið það erfiður að fólk hefur ekki treyst sér til þess þó að 

það hafi gengið vel tvö, þrjú síðustu árin, þá hefur það verið 

þannig. Hann er náttúrlega svolítið óútreiknanlegur og bara fólk 

ræður ekki við hann.  

Þannig var það alls ekki algilt að um mikinn stuðning frá stórfjölskyldu væri að 

ræða. Í flestum tilvikum hefðu foreldrar barnanna kosið að fá meiri aðstoð inn á 

heimilið í stað þess að þurfa að senda börnin að heiman. Þetta leystu sumir með 

því að vera með au-pair stúlku, og hjá einni fjölskyldu þurfti barnið ekki að fara út 

af heimilinu til stuðningsfjölskyldu þar sem það voru bróðir hans og kærasta sem 

bjuggu í sama húsi. Þá var líka algengt að fólk, sem hafði kynnst börnunum í 

gegnum starf sitt, þroskaþjálfar, stuðningsaðilar og aðrir, væru stuðnings-

fjölskylda, eins og eftirfarandi orð móður eins barnsins lýsa: 

Já, hann hafði verið með stuðningsfjölskyldu, sex ára fékk hann 

stuðningsfjölskyldu og það var leikskólakennarinn sem að var 

með hann í leikskólanum og hún var stuðningsfjölskylda í tvö, 

þrjú ár. Þekkti hann mjög vel og það gekk voða vel og svo 

fengum við stuðningsfjölskyldu aftur það var sko líka 

starfsmaður úr skólanum, þroskaþjálfi sem að var með hann. 

En við vorum að fá núna einn frænda hans til að vera liðveisla. 

Hann er rosalega skemmtilegur og svo erum við með 

stuðningsforeldra, þá erum við búin að hafa undanfarið ár, hugsa 

ég, eða eitt og hálft ár. 
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Þannig kom það oftast í hlut þeirra sem þekktu barnið eða voru bundir því 

fjölskylduböndum að annast það í hlutverki stuðningsaðila. Þetta var fólk sem 

börnin og foreldrarnir þekktu og treystu og því varð það fyrir valinu.  

Skammtímavistun 
Öll börnin í rannsókninni höfðu verið í vistun utan heimilis vegna skerðinga 

sinna, flest reglulega bæði í skammtímavistunum og hjá stuðningsfjölskyldu. 

Í sumum tilvikum voru skammtímavistanir flokkaðar eftir skerðingu en ekki 

aldri þannig að nokkrir voru með yngri börnum í skammtímavistun sem þeim 

fannst þau ekki eiga samleið með félagslega. Foreldrar drengs sem var ellefu ára 

sögðu um skammtímavistun sonar síns:  

En hann finnur sig ekki, hann er í skammtímavistun, það er eini 

stuðningurinn sem við höfum haft. Við erum ekki með 

stuðningsfjölskyldu og ekki með liðveislu. Þegar hann fer í 

skammtímavistunina, það verður alltaf sárara og sárara að senda 

hann þangað því þar er hann með börnum á öllum aldri alveg 

niður í þriggja ára. Og leiðist, hundleiðist. Hann á þrjú skipti 

eftir, þá hættir hann, hann er að verða of gamall þar. Ég hef bara 

verið í þeirri stöðu að við höfðum ekkert annað, þetta var eina 

úrræðið sem við höfðum. 

Þá höfðu börn í rannsókninni prófað að fara í vistun á ákveðið hvíldar- og 

endurhæfingarheimili og ekki líkað það vel. Móðir drengs sem er líkamlega 

fatlaður sagði um það:  

Gaman? Ekki nógu skemmtilegt. Hann vildi bara sleppa við að 

fara þangað af því að mamma hans er skemmtilegri. Nei ... 

honum líkaði ekki vel þar. Þar voru bæði krakkar með svona 

hljóð og sem að, hann er náttúrlega svo vanur að leika við 

krakka sem eru, já ... ófatlaðir. 

Annar sagði aðspurður um hvort hann vildi fara þangað aftur: „Nei mig langar 

bara að vera hér [heima]“ 
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Börnin höfðu flest verið í einhvers konar sólarhringsvistun utan heimilis 

reglulega frá því í leikskóla, hjá stuðningsfjölskyldum í skammtímavistun. Margir 

í rannsókninni voru í skammtímavistun í hverjum mánuði og ein stúlkan var 

miður sín yfir að hafa verið á þjóðhátíðardaginn í skammtímavistun og misst af 

hátíðarhöldunum. Hún sagði líka að það væru leiðinlegir krakkar þar, og þegar 

spurt var nánar út í það sagði hún: „Þeir eru með tæki sem pípir í [sondu] og svo 

eru lítil börn sem skæla mikið.“ Þannig var hún með börnum í skammtímavistun 

sem voru með mun meiri skerðingu en hún, og líka mjög ungum börnum, en hún 

var fjórtán ára. Foreldrum fannst þau ekki geta gert sömu kröfur til umönnunar í 

skammtímavistuninni og heima og yrðu því að sætta sig við að ýmislegt færi 

aflaga þar. Það gerðist ekki heima. Ein móðirinn sagði um skammtímavistun 

dóttur sinnar: 

Sko, eftir því sem að ég upplifi þetta þá gengur þetta í raun 

afskaplega vel, en það eru náttúrlega, það koma svo margir 

þarna að henni og það ekki hægt að gera kröfur eins og heima. 

Þú veist hún fer í náttfötunum og svona í skólann og svona 

misskilningur. Það eru reyndar föt sem hefðu alveg geta sloppið 

en spelkurnar settar kannski öfugt á hana og hún sefur ekki nógu 

vel þar. 

Sum börnin höfðu hreinlega ekki orku eða úthald til að nýta alla þá þjónustu sem 

skammtímavistunin bauð upp á. Þau upplifðu dvölina þar sem aukið álag og urðu 

því foreldrar að minnka vistun barna sinna þar. Ein móðir sagði frá því að 

skammtímavistun sonar hennar hefði verið minnkuð úr sjö nóttum í mánuði í 

fjórar eftir að skólaganga hans í grunnskóla hófst:  

En svo þegar hann fór í skólann, þá þýddi ekki að hann væri í 

skammtímavistun og skólanum um leið, hann hafði ekki kraft í 

það, of mikið álag, þannig að þá var hann fjórar nætur í mánuði. 

Þó að börnin væru orðin unglingar héldu þau áfram að fara í skammtímavistun, en 

hún er í boði til átján ára aldurs fyrir börn og ungmenni. Sum barnanna í 

rannsókninni voru ekkert líkamlega fötluð og þurftu ekki eins mikla hjálp og 
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umönnun í daglegu lífi og hin börnin. Eigi að síður nýttu þau þjónustu 

skammtímavistunar. Fimmtán ára stúlka með þroskahömlun dvaldi fimm daga í 

mánuði í skammtímavistun. Börnin þurftu því að fara að heiman til að fjölskyldan 

fengi hvíld frá umönnun þeirra. Vegna skorts á þjónustu og sveigjanleika í 

þjónustu töluðu foreldrar um að mikið álag væri á fjölskylduna varðandi umönnun 

fatlaðra barna og þetta var sú lausn sem þeim var boðin af þjónustukerfinu. 

Foreldrar barnanna hefðu gjarnan kosið að hafa þjónustu við fjölskyldurnar með 

öðrum hætti og að hún tæki meira mið af þörfum barnanna sem einstaklinga. 

Foreldrarnir í rannsókninni voru því oft af illri nauðsyn að senda börnin frá sér allt 

upp í sjö daga í mánuði þar sem þeir höfðu ekki önnur þjónustuúrræði. 

Fjölskyldan þurfti hvíld og þá var ekki um aðra þjónustu að ræða en skammtíma-

vistun. Það olli sumum foreldrum mikilli vanlíðan og sektarkennd og eitt foreldri 

orðaði það svona: 

Mér finnst það stóra málið að fólk fái, börnin fái og 

fjölskyldurnar þann stuðning sem þær þurfa og þar sem þau eru. 

Bæði minnka þennan þvæling á krökkunum, það er alltaf verið 

þvæla þeim fram og til baka, og gefa okkur svoldið færi á að 

vera fjölskyldur og börnunum færi á að vera börn í eðlilegu 

umhverfi og svona. Menn eiga að fara í vaxandi mæli í það að 

veita þjónustu til og aðstoð til einstaklinganna og fjölskyldnanna 

þar sem að þær eru, og við förum alltaf í einhvern svona 

stofnanaleik varðandi þá allskyns þjónustu. 

Tekið skal fram að foreldrarnir voru ekki að gagnrýna þá sem veittu þjónustuna 

heldur fyrirkomulag hennar. Það er erfitt fyrir öll börn að fara að heiman og 

sérstaklega börn sem búa við skerðingar og eru jafnvel enn viðkvæmari fyrir 

breytingum á umhverfi sínu og breyttum aðstæðum.  

Hjálpartæki og aðgengi 
Í ljós kom að hjálpartæki voru sumum börnunum og fjölskyldu þeirra mjög 

mikilvæg og skiptu þau börnin miklu máli í daglegu lífi. Oft lenti það þó á 

foreldrum þeirra að ganga á eftir því að börn þeirra fengju hjálpartæki við hæfi og 

var einn þrettán ára drengur nýbúinn að fá lyftara heim í fyrsta skipti á ævinni en 
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foreldrar hans höfðu í tólf ár lyft honum með handafli úr og í hjólastólinn sinn og 

á klósett. Oft komu hjálpartækin seint og illa eða eins og ein móðirin sagði: „... ég 

man þegar við skiptum úr gamla rafmagnsstólnum hans yfir í þann sem að hann er 

núna með. Sko, hann var vaxinn upp úr stólnum loksins þegar hann kom.“ Tveir 

drengir í rannsókninni voru í rafmagnshjólastólum sem gerðu þeim kleift að fara 

ferða sinna sjálfir. Hjálpartækin voru þeim mikilvæg og þeir hugsuðu vel um þau 

og báru virðingu fyrir þeim. Það kom fram í svari annars þegar spurt var hvort 

vinir hans fengju að prófa bílinn eins og hann kallaði rafmagnshjólastólinn sinn: 

„Nei það er bannað að lána hann eða þau sögðu mér það, þau sem að gáfu mér 

hann.“ Einn drengur var spurður um hjálpartæki og hvort hann væri ánægður eða 

hvort honum fyndist hann vanta eitthvað: „Nei, það er nú búin að koma kona frá 

Greiningarmiðstöðinni [Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins] þannig að það er 

eiginlega allt fínt sko.“ Tölvur voru börnunum mikilvægar sem hjálpartæki, tæki 

til samskipta og sem afþreying. Þannig lýsti ein móðir tölvunotkun sonar sins: 

Hann á fartölvu hérna heima og svo er hann með fartölvu í 

skólanum og svo er hann með tjáskiptatölvu á rafmagnsstólnum 

sínum. Þar sem hann skrifar bara texta og ýtir á takka og þá talar 

talvan, og reyndar, þá getur maður sett inn flýtiorðalista. 

Ein hreyfihömluð stúlka í rannsókninni átti vinkonu í hjólastól og hamlaði það því 

að vinkonan gæti heimsótt hana því að á heimilinu voru stigar. Hún sagði: „Besta 

fatlaða vinkona mín er í öðrum skóla og er í hjólastól og það er erfitt að hittast af 

því að ég bý í húsi með stiga, svo ég fer alltaf til hennar.“ 

Aðgengi í skóla var líka misgott og olli stundum erfiðleikum. Líkamlega 

fötluð unglingsstúlka lýsti því þannig: „Ég kemst allt en það er ekki gott aðgengi 

fyrir hjólastóla, stigar og mikið verið að fara á milli stofa.“ Þá skipti aðgengi að 

byggingum máli fyrir sum börnin í rannsókninni sem voru líkamlega fötluð. Einn 

strákur komst til dæmis ekki í heimsókn til vina sinna vegna slæms aðgengis og 

því urðu þeir yfirleitt alltaf að koma heim til hans. Forsenda þess að hann kæmist 

heim til þeirra var að einhver fullorðinn væri heima til að aðstoða. Þegar rætt var 

um hvaða framhaldsskóli yrði fyrir valinu þegar að þeim tímamótum kæmi, kom 

greinilega fram að stór þáttur í því vali yrði hvernig aðgengið væri að 

skólabyggingunni og takmarkaði það því möguleika sumra barnanna á vali á 
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framhaldsskóla. Einnig höfðu nokkrar fjölskyldur þurft að breyta húsnæði sínu til 

að aðlaga það að fötlun barna sinna eða jafnvel skipta um húsnæði. Faðir lýsti 

breytingum á húsnæðismálum fjölskyldunnar svona: 

Já, sem sagt við bjuggum í öðru hverfi hérna í bænum og þá fór 

hann í sinn hverfisskóla. Svo fengum við þessa lóð hérna til að 

byggja hús sem að myndi henta rafmagnsstólnum og öllum 

hjálpartækjum og því, og þess vegna fluttum við hingað í þetta 

hverfi og þá þennan hverfisskóla þegar hann var í öðrum bekk. 

Orðræða foreldra 
Hér verður skoðað hvernig foreldrar fatlaðra barna nota tungumálið um börn sín. 

Ég ákvað að skoða hluta textans og þau orð sem koma fyrir þegar foreldrar lýsa 

börnum sínum. 

Í öllum lýsingunum voru miklar mótsagnir. Það var talað um að börnin væru 

orðin stór en oftar um að þau væru barnaleg, smábarn eða „baby“. Einnig að þau 

væru lítil og varnarlaus en einnig lýsingar eins og „ótrúlegur nagli“ og „með háan 

sársaukaþröskuld“. Þá kom fram í máli foreldranna að þeim fannst börnin ná 

góðum tengslum við fólk og vera miklar félagsverur en líka að þau ættu enga vini 

á sama aldri en ættu fullorðna vini. Í viðtölunum kom fram að fjölskyldan sé ríkari 

eftir að hafa kynnst þeim og líka að umönnun þyngdist með árunum.  

Í læknisfræðilegu orðræðunni var mikið talað um einkenni skerðingarinnar 

og þá erfiðleika sem fylgja henni. Þá var talað um að barn væri að mörgu leyti 

eins og smábarn og ályktað að bekkjarfélagar teldu það yngra en það væri. Hin 

börnin vildu passa það og að stundum stæði bleian upp úr buxunum og börnin 

væru á öðru stigi, getulega og greindarlega, og þá voru börn sögð lítil og 

varnarlaus. Þau tvö þrástef sem mér fannst einkum áberandi í viðtölunum voru að 

mikið var talað um hversu barnaleg börnin væru, smábörn, lítil og varnarlaus, og 

svo hins vegar hve lífsglöð, jákvæð, hamingjusöm þau væru, nytu lífsins og væru 

frábær.  

Það þrástef að fötluð börn séu barnaleg miðað við aldur kemur vel fram í 

viðtölunum, en í almennri orðræðu um fatlað fólk, sérstaklega fólk með 

þroskahömlun, er bábiljan um eilíf börn þrautseig, að fatlað fólk verði aldrei 

fullorðið og verði því eilíf börn. Foreldrarnir álitu oft að jafnöldrum barnanna 
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fyndist þau barnaleg. Ég held að þar séu þau að vísa til mikillar aðstoðar sem börn 

þeirra þurfa í daglegu lífi. Margir fullorðnir þurfa jafnmikla aðstoð. Gerir það fólk 

barnalegt að þurfa mikla aðstoð eða umönnum eða er það að vera með 

þroskahömlun sem gerir fólk barnalegt? 

Samt var áberandi að þau orð eða setningar sem flokkast undir að lýsa 

sterkum hliðum barnanna voru miklu fleiri en þau sem að lýsa skerðingu þeirra 

eða vangetu. Einnig var húmor notaður í viðtölunum, til dæmis sagt að barn væri á 

sama þroskastigi og faðir þess, en þau voru mjög náin. Í læknisfræðilegu 

orðræðunni hjá foreldrunum sem var til staðar má finna samsvörun við þá 

orðræðu og staðalmyndir að fötluð börn séu barnaleg miðað við aldur, í þörf fyrir 

mikla umönnun og ósjálfstæð. Foreldrarnir töluðu aldrei um þau sem byrði en 

sumir tóku þó þannig til orða að það væri alltaf að verða erfiðara að burðast með 

þau.  

Þegar hin orðræðan var skoðuð, sú sem ég kalla félagslega, var allt annað 

upp á teningnum. Margir kostir voru taldir upp og að þau nytu lífsins, væru 

hamingjusöm, glöð og algerir prakkarar. Þeim var lýst sem félagsverum sem 

skildu meira en margir og talað var um sterkar hliðar barnsins og það sem 

einstakling sem hefði marga góða eiginleika til að bera sem aðrir gætu tileinkað 

sér. Nefnt var til dæmis að barnið ætti að halda námskeið í gleði og hamingju fyrir 

aðra. Þegar foreldrarnir voru að lýsa barninu frá öðru sjónarhorni en sínu í 

viðtölum, til dæmis í sambandi við bekkjarfélaga, greiningu (þ.e. skerðingu) og í 

sambandi við skólann, kom áhersla á skerðingar og læknisfræðilega nálgun frekar 

í ljós. Mögulega gæti það tengst því hvað orðræða fagfólks innan stofnana, til 

dæmis í skóla, er læknisfræðileg og mikil áhersla á skerðinguna og greiningu 

barns þar. En þegar þau voru að lýsa samskiptum sínum við barnið eða 

samskiptum innan fjölskyldunnar kom fram allt önnur áhersla og lýsing á barninu, 

jákvæðari, persónulegri og einstaklingsmiðaðri. 

Samantekt 
Í þessum kafla hefur verið fjallað um heimilisaðstæður barnanna, stuðning sem 

fjölskyldurnar fá, mikilvægi hjálpartækja og góðs aðgengis, og að síðustu var 

skoðuð orðræða foreldra um fötluð börn sín.  

 Í næsta kafla verður skólagöngu barnanna í rannsókninni gerð skil. 
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4. Skólaganga  
Í þessum kafla er fjallað um skólagöngu barnanna og hvaða ástæður lágu að baki 

vali foreldra á skóla fyrir börn sín. Þar á eftir er þátttaka barnanna innan skólanna 

skoðuð og að lokum viðhorf annarra til barnanna innan skólans. 

Almennur skóli  
Af börnunum tíu sem eru lykilþátttakendur í rannsókninni voru sjö í almennum 

skóla, tvö í sérskólum og eitt í sérdeild. Eðli eða alvarleiki skerðinga virtist ekki 

hafa áhrif á eða tengjast því hvort börnin stunduðu nám í almennum skóla eða 

sérskóla. Sem dæmi má nefna að fjölfatlaður drengur var í almennum skóla en 

stúlka með þroskahömlun en enga líkamlega skerðingu var aftur á móti í sérskóla. 

Í flestum tilfellum kom ekkert annað til greina hjá foreldrum barnanna en 

almennur skóli frá upphafi. Flestir foreldrarnir höfðu þurft að leggja mikla vinnu 

og tíma í að undirbúa skólagöngu barna sinna í almenna skólanum. Foreldrar 

beggja barnanna í rannsókninni sem voru í sérskólum íhuguðu í upphafi 

skólagöngu barna sinna að setja þau í sinn heimaskóla, enda höfðu börnin bæði 

verið í almennum leikskólum og gengið vel. Foreldrarnir töldu móttökurnar í 

heimaskólunum með þeim hætti að þeim leist ekki á þann valkost. Móðir annars 

barnsins lýsti móttökunum þannig:  

En svo fór maður í skólann hans [heimaskólann] og þá fékk 

maður þannig móttökur eða við fengum þau svör að hann væri 

velkominn en mundi aldrei fá þá þjónustu sem að hann þyrfti, til 

þess væri hvorki til peningar né starfsfólk og það var bara mjög 

á hreinu.  

Sumir foreldrar barnanna, sem fóru í almenna skóla, skýrðu frá því að þeim hefði 

verið tjáð af skólayfirvöldum að skólavist barna þeirra yrði dýr. Ein móðirin hafði 

persónulega þurft að hafa milligöngu um að fjármagn frá Fræðsluskrifstofu væri 

tryggt vegna skólagöngu sonar hennar. Fram kom að öll börnin voru að sögn 
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ánægð í almenna skólanum. Þau höfðu öll nema eitt stuðning allan skólatímann og 

var aðstoðarfólk þeirra yfirleitt fagfólk. Börnin sem voru í almenna skólakerfinu 

umgengust ófatlaða jafnaldra sína þar og áttu öll ófatlaða vini úr skólanum sem 

þau hittu utan skólatíma. Börnin sem stunduðu nám í sérskóla áttu eingöngu 

fatlaða vini. Enda umgengust þau eingöngu fötluð börn, bæði í skóla og 

tómstundum.  

Það að ganga í heimaskóla virtist því ýta undir það að börnin eignuðust 

ófatlaða vini en síður ef þau voru í sérskóla. Val foreldranna á skóla fyrir börn sín 

hafði þannig mikil áhrif á líf barnanna, þ.e. hvort þau umgengust ófötluð börn í 

skólanum og fengju tækifæri til að eignast ófatlaða vini en þau tengsl voru í öllum 

tilvikum mynduð í gegnum skólana. Það var þó ekki alltaf þrautalaust fyrir 

foreldrana að hafa börnin í almennum skóla. Móðir þrettán ára mikið hreyfi-

hamlaðs drengs sagði:  

Fyrsta árið var bölvað vesen, þá vorum við greinilega ekkert 

mjög æskileg. Þá var eiginlega fyrirséð að við værum að byggja 

og flytja og þetta var svona tímabundið ástand, og skólastjórinn 

vildi bara hafa hann í sérdeild og fannst þetta bara bölvað vesen. 

Þannig að móttökurnar í heimaskóla voru oft erfiðar til að byrja með og sumir 

foreldrarnir þurftu að berjast fyrir rétti barna sinna til skólagöngu í almenna 

skólakerfinu. Önnur móðir sem valdi sérskóla fyrir dóttur sína með þroskahömlun 

hafði áhyggjur af því að dóttir hennar myndi ekki eignast ófatlaða vini í almenna 

skólakerfinu og verða út undan félagslega. Hún sagði: 

Þau kannski byrja í fyrsta bekk í sérskólanum og kannski annan 

bekk og svo skipta þau, og svo koma þau oft aftur þegar að þau 

eru komin upp í kannski áttunda, níunda bekk. Þá eru kannski 

þessi félagslegu þættir orðnir svo ofboðslega sterkir, þau eru 

kannski búin að missa alla vini eða ekki eignast vini eða 

eitthvað. Því að félagsþátturinn er svo ofsalega stór og mikill 

líka í þessu máli. Maður sér það alveg hvað það skiptir miklu 

máli, þessi félagsþroski, þegar að börnin verða eldri. Sko, bilið á 

milli, aldurslega séð, verður alltaf stærra og stærra. 
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Þeim áhyggjum sem hér er lýst er að vinatengsl fatlaðra barna við ófatlaða 

jafningja minnki eða hætti þegar á unglingsárin er komið. Þó kom hið gagnstæða 

fram hjá tveimur 13 og 14 ára drengjum með hreyfihömlun. Þeir áttu mjög góða 

ófatlaða vini úr bekknum sínum og hittu þá mikið utan skóla. Móðir annars þeirra 

sagði um vini hans: „Það eru aðallega bara vinirnir í skólanum og það hefur eflst 

mikið síðustu svona tvö árin og þeir eru meira farnir að koma hingað heim, 

vinirnir úr skólanum.“  

Foreldrarnir upplifðu því oft slæmar móttökur þegar þau kynntu sér og 

sóttust eftir skólagöngu fyrir börn sín í almenna grunnskólanum. Þeim fannst 

börnin ekki vera velkomin og með því að skólastjórnendur lögðu áherslu á 

neikvæða þætti, eins og hvað skorti innan skólans, fannst þeim þeir mæta 

fordómum og neikvæðum viðhorfum. Þá fannst þeim vanþekking á fötlun eins og 

þroskahömlun áberandi innan almenna grunnskólans. Ein móðirin sagði um 

viðhorf starfsfólks hverfisskóla dóttur hennar gagnvart fötluðum börnum: „Í öðru 

lagi, þá þekkti ég, ég veit að það er ljótt að segja þetta, ég náttúrlega þekkti 

hugsunarhátt flestra í hverfisskólanum gagnvart svona börnum og hann var ekki 

sá að ég vildi setja barnið mitt í þessar aðstæður.“  

Hér var með öðrum orðum ekki um það að ræða að almenni grunnskólinn 

neitaði börnunum beint um skólavist en málið sett þannig upp við foreldrana að 

börnin fengju ekki þjónustu við hæfi, fjármagn eða starfsfólk væri ekki til staðar í 

skólanum til að taka við börnunum, og jafnvel sagt að þau hefðu ekkert þangað að 

gera. Því höfðu þessi viðhorf, ásamt því að meiri þjónusta var í tengslum við 

sérskólann en í almennum skólum, áhrif á val foreldranna. Það var því oft 

þrautseigju foreldranna að þakka að börnin fóru, þrátt fyrir þessar móttökur, í 

almennan skóla. Þau töldu það rétt barnanna og vildu að börnin væru með vinum í 

hverfinu í skóla sem börnin höfðu verið með í leikskóla og farnast vel. Þá höfðu 

systkini þeirra verið í sama skóla eða voru enn og því fannst foreldrunum það 

eðlilegt að þau færu í þann skóla. Foreldrar litu svo á að sérskólar væru eingöngu 

fyrir börn með þroskahömlun og í sumum tilfellum leist börnunum sjálfum ekki á 

sérskólann. Foreldrar töldu að í sérskólanum væru einsleitar fyrirmyndir og þá 

myndu börnin ekki umgangast og kynnast ófötluðum börnum þar.  
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Sérskóli 
Tvö börn í rannsókninni stunduðu nám í sérskóla og svo hafði verið alla þeirra 

skólagöngu; eitt barnanna var nemandi í sérdeild. Þau tómstundaúrræði sem þau 

nýttu voru einnig sérúrræði, eingöngu fyrir fötluð börn. Sömu sögu var að segja 

um mörg fleiri fötluð börn sem voru í sama sérskóla. Hér er reynt að varpa ljósi á 

nokkrar ástæður þess.  

Foreldrar beggja barnanna íhuguðu í upphafi skólagöngu barna sinna að 

setja þau í sinn heimaskóla enda höfðu börnin bæði verið í almennum leikskólum 

og gengið vel. Foreldrarnir töldu móttökurnar í heimaskólunum með þeim hætti 

að þeim leist ekki á þann valkost. Móðir lýsti móttökunum í skólanum þannig:  

Og svo völdum við sérskóla og það tengdist bæði því að við 

höfðum svona kannað heilmikið, en svo fór maður í skólann 

hans [heimaskólann] og þá fékk maður þannig móttökur eða við 

fengum þau svör að hann væri velkominn en mundi aldrei fá þá 

þjónustu sem að hann þyrfti. Til þess væru hvorki til peningar né 

starfsfólk og það var bara mjög á hreinu. 

Um það hvort foreldrar fatlaðra barna séu almennt meðvitaðir um að meiri 

þjónusta væri í kringum sérskólann sem þau völdu en almenna skólann, eins og til 

dæmis lengd viðvera upp í 10. bekk en ekki aðeins upp í 4. bekk eins og almennt 

gerðist, sagði sama móðir:  

Svo þetta með þjónustuna í kring. Á meðan að það er ekki boðið 

upp á lengda viðveru í almenna grunnskólanum eftir 4. bekk þá 

er þetta ekki skóli án aðgreiningar vegna þess að fötluð börn 

hafa ekki öll möguleika á að vera þar, bara af svona praktískum 

ástæðum og það er heilmikil mismunun. Það er fullt af 

foreldrum sem að hafa valið þennan sérskóla vegna þess að það 

er möguleiki á svona þjónustu.  
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Foreldrar annars barnsins völdu sérskólann sem hér um ræðir aðallega af tveimur 

ástæðum. Þau óttuðust fordóma og neikvæð viðhorf í garð barnsins í 

heimaskólanum og höfðu áhyggjur af að með því að hafa barnið í sama skóla og 

systur hennar væru þau að leggja byrðar á herðar eldri systur þess:  

Í fyrsta lagi sá ég það náttúrlega að ef ég myndi setja hana 

þangað þá yrði það systirin sem að passaði hana og ég myndi 

fara langleiðina með kannski að eyðileggja mikið fyrir henni af 

því að hún er þannig að hún er ofboðslega ábyrgðarfull og var 

það strax sem bara sex, sjö ára krakki. Hún hefði verið með hana 

úti í frímínútum og þar hefði ég verið búin að setja byrði á hana 

sem er ekki réttlátt. Það var það fyrsta sem ég hugsaði. 

Móðir viðkomandi barns þekkti vel aðstæður og viðhorf starfsfólks í 

heimaskólanum hennar þar sem að hún hafði verið starfsmaður þar. Skólastjórinn 

þar hafði þetta um fyrirhugaða skólagöngu að segja: 

Ég myndi ekki segja þetta við aðra foreldra en ég ætla bara að 

segja þetta við þig beint, hún hefur ekkert hér að gera. Auðvitað 

tökum við henni ef þú vilt það, við gerum það, en hún hefur 

samt ekkert hér að gera.  

Aðspurð um það hvort þau hefðu vitað að það væri meiri stoðþjónustu í tengslum 

við sérskólann og hvort það hefði haft áhrif á val foreldranna á sérskóla sagði 

faðir: „Það var forsendan fyrir því raunverulega. Það fór af okkur hellingspakki 

sem að fór yfir á skólann þegar hún fer þangað.“ Að meiri þjónustu skyldi vera í 

boði í sérskólanum var forsenda þess að foreldrarnir völdu hann. 

Í sérskólanum var almenn þekking á fötlun til staðar og nemendur þar allir 

fatlaðir og því töldu einir foreldrar að barn þeirra myndi ekki skera sig úr hópnum 

eins og þau óttuðust að gæti gerst í almenna skólanum. Þá töldu þau einnig að 

meiri líkur væru á að barnið yrði félagslega sterkt í sérskólanum í stað þess að 

upplifa sig sem „lúser“ innan almenna skólans. Þar gæti legið að baki ótti við 

getumiðað nám og kröfu um árangur nemenda í almenna skólanum og slæma 

félagslega stöðu þar vegna fötlunar. Að velja sérskóla fyrir fatlað barn virtist því 
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ekki snúast eingöngu um það að velja skóla. Í raun var sjálfkrafa líka verið að 

velja fleiri úræði sem voru líka sérúrræði, eingöngu ætluð fötluðum börnum hvort 

sem foreldrum líkaði betur eða verr.  

Ef barn gekk í viðkomandi sérskóla var það einnig í sérúrræði í tómstundum 

eins og í lengdri viðveru eftir skóla á veturna og tómstundaheimili/vinnuskóla á 

sumrin vegna skipulags tómstundamála hjá skólanum. Móttökurnar í sérskólum 

voru líka betri sögðu foreldrar og þar var nægt starfsfólk með þekkingu á 

skerðingum og fámennir bekkir. Barnið var velkomið og skar sig ekki úr vegna 

skerðingar sinnar. Þá var það að meiri þjónusta skyldi vera í boði mikilvægur 

þáttur í vali foreldranna á sérskóla. 

Innan skólans 
Börnin sem voru í almennum skóla fylgdu þó ekki sínum bekk í öllu en að mestu. 

Þau fylgdu ekki alltaf jafnöldrum í tilhögun innan skólans og voru stundum í 

öðrum fögum en bekkurinn, þá jafnvel annars staðar en í skólastofunni og voru þá 

að gera annað með stuðningsaðilum sínum á meðan bekkurinn var í þeim fögum. 

Einn drengurinn sleppti til dæmis dönsku og var í tölvunámi á meðan bekkurinn 

hans var í dönsku. Öllum foreldrunum fannst vera lítil samskipti við 

bekkjarkennara innan almenna grunnskólans vegna skólagöngu barna þeirra. 

Stuðningsaðilinn (oft þroskaþjálfi) var tengill þeirra við skólann og til hans 

leituðu þau ef eitthvað var. Einnig virtist það að hafa eyrnamerktan stuðningsaðila 

inni í skólanum hafa þau áhrif að börnin höfðu í sumum tilfellum lítil samskipti 

við bekkjarkennarann sinn.  

Það kom fram að foreldrunum fannst vanta upp á þekkingu bekkjarkennara 

hvað varðar fötlun og stundum fannst þeim þeir og börn þeirra stundum mæta 

ákveðnu áhugaleysi kennarans. Þeir töldu sig því stundum þurfa að minna á 

barnið og passa upp á samskiptin. Eitt foreldri lýsti áhyggjum sínum af 

samskiptum við kennarann svona: 
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Um leið og það koma kannski tvær, þrjár vikur sem hann 

minnist ekki á hana og hann sjálfur hættir að tala um hana, 

þannig að þá byrja ég alltaf [að tala] við kennarann. Nú er hann 

hættur að tala um þig, nú talar hann bara um stuðninginn, og ég 

vil að það sé skoðað. 

Sum börnin sem stunduðu nám í almennum skóla töldu að þau fengju of mikinn 

stuðning í skólanum. Þau voru með stuðningsaðila með sér og töldu ekki þörf á 

honum í öllum tímum sem hann var með þeim í. Eftirfarandi samtal við þrettán 

ára einhverfan dreng er úr rannsókninni: 

Rannsakandi: Í skólanum, er ekki þroskaþjálfi með þér í 

tímunum? 

Drengur: Jú, kennslustundunum að aðstoða mig. 

Rannsakandi: Og er það ekki betra að hún sé með, er gott að 

hafa hana? 

Drengur: Ekki alltaf. 

Rannskakandi: Hvenær finnst þér það ekki? 

Drengur: Mismunandi.  

Rannsakandi: Já, en hún er með þér í öllum tímum í skólanum? 

Drengur: Næstum því held ég.  

Rannsakandi: En í íþróttum og svona? 

Drengur: Þar er ég svona aleinn býst ég við. 

Þau töldu jafnframt að nærvera fullorðinna eins og stuðningsfulltrúa hefðu áhrif á 

samskipti þeirra við ófatlaða jafnaldra. Félagsleg samskipti innan skóla urðu því 

oft takmarkaðri en ella hefði verið vegna nærveru fullorðinnar manneskju. Þá 

fannst börnunum oft skemmtilegra ef einhver yngri manneskja var stuðningurinn 

þeirra og strákunum fannst skemmtilegra að hafa karlkyns stuðningsaðila.  

Aðeins einni stúlku hafði verið strítt vegna fötlunar sinnar og var það í 

skólanum. Um var að ræða bekkjarbróður hennar og var hún mjög miður sín yfir 

því og vildi skipta um bekk vegna þessa. Hún sagði: „Það er leiðinlegur strákur í 

bekknum og mig langar að fara í annan bekk. Hann er alltaf að stríða mér.“ Í 
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samráði við skólann ætluðu foreldrar hennar að reyna að gera viðeigandi 

ráðstafanir til að koma í veg fyrir þetta. Hin börnin sögðu að þeim hefði aldrei 

verið strítt vegna fötlunar sinnar, en einn tólf ára strákur sagði að sumir spyrðu um 

fötlunina: „Kannski litlu krakkarnir og þá segi ég þeim það bara, og þau spyrja 

bara hvort ég fæddist með þetta eða ekki og þá segi ég bara já.“ Önnur börn í 

rannsókninni höfðu ekki orðið fyrir stríðni eða einelti. Þá kom fram að börnin 

voru stundum valin síðust af skólafélögum í leikjum eða til að vera með í herbergi 

á skólaferðalögum eða eins og einn drengurinn orðaði það í umræðum við móður 

sína í rannsókninni:  

Móðir: Ég meina, þið voruð í sama herbergi þarna þegar þið 

fóruð í skólaferðalag og ég held að hann hafi viljað vera með þér 

Drengur: Nei, ég held ekki. Þetta gerðist bara einhvern veginn 

að þegar enginn var eftir þá vorum við tveir eftir, en ég valdi 

engan, ég bað ekki um neinn. 

Viðhorf  
Viðhorf barnanna og félaga þeirra til fötlunar sinnar voru mótuð af þáttum í 

umhverfinu svo sem ytri táknum, þörf þeirra fyrir aðstoð við athafnir daglegs lífs 

og fleira. Kennarar og þroskaþjálfar töluðu stundum um að krakkarnir litu á 

fatlaða skólafélaga sína sem yngri en sig sjálf og kæmu fram við þau eins og yngri 

systkini. Í einni þátttökuathugun sem var gerð í skóla var fjölfötluðum tólf ára 

dreng gefinn barnamatur í nestistíma innan bekkjarins eins og börn undir eins árs 

borða. Hinir krakkarnir voru með jógúrt, brauð og ávexti og Svala. Hann var 

mataður á barnamat við hlið bekkjarfélaga sinna en var þó líka með Svala. Þetta 

ýtti undir þá mynd af honum að hann væri öðruvísi og barnalegri en þau hin og 

hefði getað verið einn þáttur í að útskýra það ásamt öðru að bekkjarsystkinunum 

fannst hann yngri en hann var. Í sama skóla voru börnin látin skiptast á um að vera 

með drengnum í frímínútum inni eða úti. Hann var þá einn með þeim í frímínútum 

og þau voru þannig sett í hálfgert hlutverk aðstoðarmanna af fullorðnum. Þegar 

þroskaþjálfinn hans var spurð hvernig það gengi, sagði hún: 
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Þau skiptast á að vera með hann og eru tvö og tvö með honum. 

Svona misvel, það svona þarf soldið mikið að minn þau á hann, 

að þau séu með hann og maður heyrir stundum „oh“ og ég held 

líka að það sé aldurinn, þau eru farinn að sýna því minni áhuga 

eftir því sem þau verða eldri. Eiginlega bara misjafnt eftir 

krökkum, stundum kem ég og sé að þau hafa verið að spila og 

spjalla við hann og hann hefur verið með og þá er bara annar 

með honum í liði eða eitthvað og að hann er svona meira utan 

við hjá öðrum. 

Aðrir virtust tengja skerðingu sína persónuleika sínum og athöfnum en ekki 

endilega tengja það skerðingunni, að þeir væru öðruvísi. Einn einhverfur drengur í 

almennum skóla sagðist ekki gera neitt í frímínútum og bara vera einn: „Reyndar 

þá er ég bara labbandi um einn og veit ekki hvað ég á að gera.“ Þegar spurt var af 

hverju og hvort það væri ekki nóg hægt að gera, leikir, fótbolti og fleira sagði 

hann: „Ég gæti farið og gert ýmsa hluti. Af hverju ekki, það er bara ég.“  

Börnunum var oft vorkennt eða sýnd góðsemi eins og að þau ættu bágt út af 

skerðingunni. Ein stúlkan var nýbyrjuð í nýjum skóla á unglingastigi. Hún sagði 

að skólafélagarnir hefðu veitt sér athygli og vorkennt sér til að byrja með: „Fyrstu 

dagana þá vorkenndu þau mér og voru mjög mikið að tala við mig en svo hætti 

það þegar þau vöndust mér.“ Hún sagði líka að þeir unglingar sem þekktu fatlað 

fólk þekktu það oftast í gegnum fjölskylduna, ættu fatlaða ættingja en ekki vini. 

Móðir stráks með Downs-heilkenni sagði að það væri oft talað um hann en ekki 

við hann og hann fengi stundum hluti gefins sem aðrir krakkar fengju ekki og það 

fór í taugarnar á henni: 

Við fórum út á kaffihús á laugardaginn. Hann valdi sér af 

matseðli svo kom þjónustustúlkan og sagði: „Hvað má bjóða 

honum“ og því lendir hann oft í. Einu sinni sagði ég, þá var ég 

voða vond mamma, þegar hann fékk snúð í bakaríinu gefins, 

þetta var farið að pirra mig svo ofboðslega að ég sagði: „Nú 

varstu heppinn að vera aumingi“, og aumingja stúlkan hún sko, 



 62 

ég var voða vond en þau fá alls konar svona hluti út á sína 

fötlun. 

Þroskaþjálfi sem aðstoðaði hreyfihamlaðan strák innan almenna grunnskólans 

svaraði þegar hún var spurð að því hvort hún fyndi fyrir öðruvísi framkomu eða 

fordómum frá öðru starfsfólki skólans í garð hans: 

Nei, mér finnst það ekki og ég finn ekki fyrir fordómum. Ég finn 

náttúrlega frá kennurum, vanþekkingu frá þeim sem ekki hafa 

komið beint að honum og kannski svolítil hræðsla, en ég held að 

hann upplifi ekki neitt svona fordóma. 

Starfsmaður í frístundastarfi fyrir fatlaða sagði um fötluð börn og unglinga að efla 

þyrfti sjálfstæði þeirra, og viðhorf þeirra til starfsmanna væri að þau hlýddu oft í 

blindni og gagnrýnislaust. Hann lýsti því þannig: 

Þetta er svoldið viðhorfið þeirra og þetta er svo sem það sem að 

þau hafa alist upp við, að vera endalaust með einhverjum 

starfsmönnum. Þau líta upp til okkar og hlýða okkur endalaust 

og við erum svo klár og frábær og við höfum svoldið reynt að 

gera það þannig að starfsmennirnir skipta minna og minna máli.  

Eitt barnið sagði: „Það er líka erfitt að vera eina fatlaða barnið í skólanum en ég er 

allavega í góðum bekk og það hjálpar mér mikið.“ 

Samantekt 
Í þessum kafla hefur verið fjallað um skólagöngu barnanna sem tóku þátt í 

rannsókninni, farið yfir val foreldra á skóla fyrir börn sín og ástæður þess, fjallað 

um þátttöku barnanna innan skólans og að lokum voru viðhorf annarra til 

barnanna skoðuð. Í næsta kafla verða frístundir og vinátta tekin fyrir í ljósi reynslu 

barnanna. 
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5. Frístundir 
Í þessum kafla verður farið yfir hvað börnin gera í frístundum sínum og sagt frá 

áhugamálum þeirra og þátttöku í íþróttum og tómstundastarfi. Þá er fjallað um 

vini og vináttu og gerð grein fyrir starfi liðsmanna sem eru með börnunum í 

frístundum þeirra.  

Áhugamál og íþróttir 
Áhugamál barnanna í rannsókninni voru margvísleg. Áhugamál sumra barnanna 

takmörkuðust þó af líkamlegri eða andlegri skerðingu þeirra. Einn drengurinn í 

rannsókninni fór alltaf beint heim eftir skóla vegna þess að líkamleg orka hans var 

á þrotum eftir skóladaginn. Honum fannst skemmtilegast að horfa á sjónvarpið og 

láta lesa fyrir sig, en það átti hann erfitt með sjálfur. Mamma hans sagði um 

afþreyingu hans: „Í raun og veru það eina sem að hann gerir sjálfur er að horfa á 

sjónvarp, hlusta á músík og sögur.“ Tíu ára stúlka í rannsókninni var aldrei komin 

heim úr skólanum fyrr en klukkan 17:30 á daginn. Eftir skóla var hún oft þreytt. 

Mamma hennar lýsti frítíma eftir skóla svona:  

Já, þá vill hún bara horfa á sjónvarpið, leika eða vera í tölvunni 

eða eitthvað slíkt. Þannig að þá er hún yfirleitt með bara au-pair 

stelpunni, bara að leika eða bara dingla. Hún vill ekki hafa neitt 

prógramm þegar hún er komin heim. Hún náttúrlega gerir svo 

margt í skólanum og skóladagvistinni að við látum það bara gott 

heita. 

Þessi börn fengu því að gera það sem þau vildu eftir að heim var komið eftir skóla 

en líkamleg skerðing þessara tveggja hamlaði því að þau færu til dæmis ein út að 

leika sér og því voru þau mikið heima við eftir að skólatíma lauk.  

Tólf ára drengur með Downs-heilkenni hafði mikinn áhuga á fótbolta og 

tölvum og var mikið úti að leika sér í hverfinu þar sem hann bjó. Einhverfur 

drengur í rannsókninni á sama aldri var einnig mikill tölvuáhugamaður, fannst 
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gaman að horfa á videó, fara í sund og fór oft einn út að hjóla. Mamma hans 

sagði: „Það er alveg ótrúlegt hvað hann ratar þannig að hann hefur það alveg á 

hreinu, maður þarf ekki að hafa neinar áhyggjur af að hann týnist.“ Unglingsstúlka 

með þroskahömlun sagðist vera mikið í tölvunni sinni og hafa gaman af að hlusta 

á tónlist í botni og syngja með. Mamma hennar bætti við: „Helsta óskin er að fá 

snyrtivörur og föt og hvað er það öðruvísi en allar fimmtán ára stelpur.“ 

Áhugamál barnanna voru með svipuðum hætti og almennt gerist en skerðingar 

þeirra höfðu í sumum tilfellum áhrif á sjálfstæði þeirra til að gera ákveðna hluti 

eins og að fara út ein. 

Það vantaði oft úrræði fyrir unglingana í rannsókninni hvað varðaði 

einhvern til að fara með þeim í félagsstarf, eins og á skólaball. Þau þurftu aðstoð 

en vildu alls ekki að mamma eða pabbi kæmu með. Þá var oft flókið að finna 

einhvern sem væri heppilegur og gæti séð um það, og oftar en ekki var um bróður 

eða systur að ræða. Börnin höfðu um færri tómstundaúrræði að velja en ófötluð 

börn, stundum vegna skerðinga sinna. Þau börn sem höfðu æft íþróttir höfðu öll 

nema eitt æft með íþróttafélögum sem eingöngu voru fyrir fatlað fólk. Mörg 

barnanna í rannsókninni höfðu ekki æft íþróttir, en flest höfðu börnin verið í 

sjúkraþjálfun og jafnvel sundi sem tengdist henni. Að öðru leyti voru börnin í 

rannsókninni ekki í skipulögðum tómstundum nema þeim sem tengdust skóla eins 

og lengdri viðveru. Í raun voru aðeins tvö þeirra sem voru ennþá í skipulögðum 

tómstundum þegar rannsóknin fór fram, annað í sundi og tónlistarnámi, hvoru 

tveggja sérúrræði fyrir fatlað fólk.  

Þrettán ára drengur, sem býr úti á landi og er mjög hreyfihamlaður, æfði 

fótbolta með ófötluðum jafnöldrum og hafði áður æft badminton með þeim. Hann 

var sá eini í rannsókninni sem æfði íþróttir með ófötluðum jafnöldrum. Engin 

sérúrræði eru til staðar í þorpinu hans þannig að hann fylgdi ófötluðum 

jafnöldrum sínum í skóla og tómstundum. Þegar hann var spurður hvort vinir hans 

aðstoðuðu hann eitthvað við athafnir daglegs lífs svaraði hann: „Ekki mikið, ekki 

allavega þegar ég er að fara í fötin, sko. Nei, bara í fótbolta, þá hjálpa þeir mér 

upp eða eitthvað þannig.“ Hin börnin í rannsókninni höfðu ekki verið í neinum 

almennum skipulögðum tómstundum nema þá í sérúrræðum fyrir fötluð börn. 

Móður annars drengs fannst aðgangur að almennum íþróttafélögum geta 

verið erfiður fötluðum börnum þar sem ekki var stuðning að fá og oft væru gerðar 

miklar kröfur um árangur í íþróttum, eins og til dæmis í fótbolta. Hún sagði: 
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Já, auðvitað hefði honum þótt gaman á æfingunum ef einhver 

hefði verið með honum á æfingunum sem hefði séð tækifærin 

sem hann gæti, því þú þarft ekki að vera þátttakandi alveg 100% 

í öllu sem er verið að gera.  

Þá kom í ljós að sum börnin voru frekar félagslega einangruð og tóku ekki þátt í 

neinu tómstundastarfi. Í sumum tilfellum var það út af líkamlegri skerðingu að 

erfitt var að finna íþrótt við hæfi, eða jafnvel að foreldrum fannst of breiður hópur 

hvað varðar aldur og fötlun vera að æfa saman hjá séríþróttafélögum fatlaðra, til 

dæmis fullorðnir og börn. Ellefu ára hreyfihamlaður strákur hafði verið að spá í að 

fara að æfa Boccia með íþróttafélagi fyrir fatlaða. Móðir hans sagði um ástæður 

þess að hann hefði hætt við: 

Við erum búin að spá í þetta í mörg ár og þá var eiginlega búið 

að segja okkur að hópurinn sem er að æfa hérna í bænum, hann 

væri ekki fyrir hann. Þetta væru meira svona fullorðnir 

einstaklingar sem að eru mikið skertir. 

Drenginn langaði ekki að æfa með fullorðnu fólki með þroskahömlun og 

fjölskyldunni fannst hann enga samleið eiga með þeim hópi.  

Þá nefndu foreldrar að fötluð börn hefðu ekki aðgang að Mentorverkefninu 

og fannst það miður. Mentorverkefnið er fyrir grunnskólanemendur á aldrinum sjö 

til tólf ára og er markmiðið með því að háskóla- og framhaldsskólanemendur veiti 

grunnskólanemendum stuðning og hvatningu með reglulegum samverustundum. 

Ungmennin verði grunnskólabörnum fyrirmynd og jákvætt afl í lífi þeirra 

(Mentorverkefnið Vinátta, 2010). Foreldrum fannst þetta mörgum miður og eitt 

þeirra sagði um það: 

Það beinist að öðrum markhóp, fatlaðir eru ekki inni í þeim 

markhóp. Já, bara vantar líka fólk sem sér tækifærin, en fatlaðir 

rúmuðust ekki inn í þessu Mentorverkefni. 
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Sum barnanna höfðu verið í sumarbúðum fyrir fötluð börn og líkað ágætlega og 

nokkur þeirra eignuðust kunningja þar. Skólinn er stór og mikilvægur þáttur í lífi 

barna og börnin sem tóku þátt í þessari rannsókn voru þar engin undantekning. 

Það að stunda nám í ákveðnum skóla hefur líka áhrif á félagsskapinn og 

félagslífið. Börnin sem stunduðu nám í sérskólum áttu fáa ófatlaða vini, enda allir 

skólafélagar þeirra fatlaðir. Tómstundir þeirra mótuðust líka mjög af sérskólanum 

og voru allar tengdar honum og allt voru það sérúrræði fyrir fötluð börn. Eins og 

skipulagið var hjá ÍTR (Íþrótta- og tómstundasviði Reykjavíkur) var ekki hægt að 

vera í sérskóla og fara svo á almennt frístundaheimili með ófötluðum börnum, 

heldur var einungis sérúrræði í boði. Yfirmaður sérrúræða hjá ÍTR sagði: „Já, 

þannig að þeir sem hafa valið sér sérskóla, þeir fara í sérúrræði. Þeir hafa ekki 

möguleika á að fara á annað frístundaheimili.“  

Þegar hann var spurður að því hvernig gengi með stuðning við fötluð börn 

innan almennra frístundaúrræða á vegum ÍTR, til dæmis á leikjanámskeiðum á 

sumrin, svaraði hann:  

Ég veit það ekki, það sem ég veit er að við myndum ekki segja 

frá því með stolti. Við erum ekki góð í þessu. Okkur finnst við 

vera rosalega góð sums staðar, ekki alls staðar, og þetta er 

eitthvað sem bara við höfum ekki ekki lagt áherslu á hingað til. 

Þú veist sums staðar er það frábært annars staðar ekki, það er þá 

bara vankunnátta. 

Tvær stúlkur í rannsókninni, sem voru báðar með þroskahömlun, höfðu þrátt fyrir 

að vera unglingar í 8. og 10. bekk báðar verið í lengdri viðveru sem einungis er 

fyrir fötluð börn og unglinga. Íþrótta- og tómstundasvið Reykjavíkur, ÍTR, rekur 

núna fjóra frístundaklúbba í borginni fyrir fötluð börn og unglinga á aldrinum 10–

16 ára. Lengd viðvera var einungis í boði upp í tíu ára aldur fyrir ófötluð börn. 

Stúlkunum fannst það alls ekki gaman og önnur sem var fjórtán ára fór eftir skóla 

(heimaskóla) í lengda viðveru með eingöngu fötluðum krökkum. Hún sagði: „Það 

eru bara svo fáir, við erum bara tvær stelpurnar. Það er leiðinlegt.“  

Mörg börn í sérskóla umgangast því eingöngu fatlaða skólafélaga sína sem 

nýta sömu sérúrræði í frístundum sínum. Tækifæri margra fatlaðra barna í þessari 

rannsókn til að hitta ófatlaða jafnaldra voru greinilega mjög fá. Lengda viðveran 
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sem þau notuðu á veturna var einungis fyrir fötluð börn úr þeirra skóla og á 

sumrin voru þau í frístundaúrræði eingöngu fyrir fatlaða. Vegna þessara aðstæðna 

umgengust mörg barnanna í sérskóla enga ófatlaða jafnaldra í frítíma sínum nema 

þá systkini sín ef þau voru á svipuðum aldri. Þau barnanna sem voru í almennum 

grunnskóla höfðu öll verið í lengdri viðveru með ófötluðum jafnöldrum til tíu ára 

aldurs.  

Vinir 
Það að ganga í heimaskóla gerði börnunum kleift að eignast ófatlaða vini en síður 

ef þau voru í sérskóla. Þrjú af börnunum áttu enga fatlaða vini eða kunningja. Val 

á skóla hafði þannig mikil áhrif á líf barnanna, þ.e. hvort þau umgengust ófötluð 

börn í skólanum og fengu tækifæri til að eignast ófatlaða vini, en þau tengsl voru í 

allflestum tilvikum mynduð á vettvangi skólanna.  

Meðal annars kom fram í rannsókninni að ef fatlað barn var í almennum 

skóla fór það á almennt frístundaheimili. En ef fatlað barn var í sérskóla þá fór 

það líka í „sér“ frístundaheimili, þ.e. eingöngu með fötluðum börnum. 

Sértómstundaúrræðin á vegum ÍTR í tengslum við sérskóla, sem fötluð börn og 

unglingar geta nýtt sér, voru lengd viðvera eftir skóla á veturna og 

frístundaheimili eða vinnuskóli á sumrin. Börnin í rannsókninni sem voru í 

sérskólum höfðu því ekki tækifæri til að hitta ófatlaða jafnaldra í tómstundastarfi 

ÍTR eftir skóla. Í rannsókninni kom fram að mörg börn í sérskólum umgengust 

iðulega eingöngu fatlaða skólafélaga sína sem nýttu sömu sérúrræði eftir skóla. 

Tækifæri sumra barnanna sem stunduðu nám í sérskóla til að hitta ófatlaða 

jafnaldra gátu því verið fá. Móðir þrettán ára einhverfs drengs sagði um reynslu af 

sérskóla og sérúrræðum tengdum honum:  

Hann funkerar best í sama umhverfinu og hefur verið voða 

ánægður þannig að við höfum bara haldið okkur við það. 

Auðvitað er þetta ekki rosaleg tilbreyting en það er samt, þetta 

er meira og minna sama starfsfólkið, en aðalatriðið er að honum 

hefur liðið vel. En með sérskólann, þar ertu með býsna einleitar 

fyrirmyndir og það verður ákveðin menning og ákveðin hugsun. 
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Þá virtist sem búseta úti á landi gæti verið jákvæður áhrifaþáttur í 

samfélagsþátttöku fatlaðra barna. Þannig var það í tilfelli þrettán ára drengs sem 

var mikið líkamlega fatlaður og í hjólastól. Hann bjó í litlu þorpi og var 

þátttakandi í flestu ef ekki öllu sem ófatlaðir jafnaldrar hans tóku sér fyrir hendur 

á staðnum. Hann var í almennum skóla, æfði fótbolta með liðinu á staðnum og 

hafði borið út blöð og unnið í unglingavinnu. Engin sérúrræði voru til staðar í 

þorpinu svo að hann fylgdi ófötluðum jafnöldrum sínum í skóla, tómstundum og 

vinnu. Þegar hann var spurður að því hvað hann gerði eftir vinnu á sumrin svaraði 

hann: „Vinur minn er að vinna með mér þannig að yfirleitt komum við bara 

hingað [heim] og förum eitthvað að gera.“  

Sum barnanna í rannsókninni höfðu mjög takmörkuð samskipti við jafnaldra 

sína. Ýmsar líkamlegar hindranir áttu þar hlut að máli, en einnig þær sem vörðuðu 

samskipti og viðhorf. Það að geta ekki tjáð sig í töluðu máli var ein hindrunin. Ein 

móðir sagði: 

Það er náttúrlega af því að hann talar ekki, það náttúrlega er 

ofboðslega mikil takmörkun. Ég sé það á strák sem er með C.P. 

eins og hann og talar, talar mjög mikið en er í hjólastól ... að 

hann hefur haft miklu meiri félagsleg tengsl. 

Ein stúlkan sem var líkamlega fötluð sagði: „Talið, mig langar mest að geta talað 

skýrt ef ég mætti laga eitthvað.“ Foreldrar og þroskaþjálfi drengs sem var mikið 

líkamlega fatlaður í almennum skóla töldu að besti vinur hans væri annar fatlaður 

drengur sem var með honum í Bliss-tímum og matartímum í skólanum. Þeir 

hittust mjög lítið utan skóla og þá aðeins að foreldrunum nærstöddum. Móðirin 

sagði um besta vininn: „Hinn er alveg á sama báti, þeir eru með mjög svipaða 

fötlun þannig lagað.“ Það var athyglisvert að drengurinn sem um ræðir var 

tveimur árum yngri en sonur hennar sem var tólf ára. Þannig að þeir virtust taldir 

vinir vegna sameiginlegrar reynsla af svipaðri skerðingu frekar en annarra 

mikilvægra þátta eins og aldurs. Þó kom fram í viðtölum við sömu móður að 

ófatlaður drengur í bekknum heimsækir son hennar einu sinni í viku og hefur gert 

lengi. Þetta er að frumkvæði ófatlaða bekkjarbróðurins sjálfs, en samt töldu 

fullorðnir fatlaða drenginn meiri vin hans þó að þar væri um stýringu frá 

fullorðnum að ræða. Þegar móðirin var spurð að því hvers vegna ófatlaði 
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bekkjarfélaginn hefði byrjað að koma í heimsókn, svaraði hún: „Það var að hans 

eigin frumkvæði. Hann fór bara að velta fyrir sér hver myndi leika við hann og 

hérna, ákvað þá alltaf að koma á mánudögum.“  

Foreldrar fötluðu barnanna voru oft meira heima við en aðrir foreldrar og 

gerðu sér far um að bjóða skólafélaga og jafnaldra velkomna á heimilið til að 

stuðla að vináttu þeirra og barna sinna. Þeir lögðu sig jafnvel fram um að hafa 

heimilið opið og spennandi til að vinirnir kæmu frekar. Ein mamman sagði um 

vinina og sitt framlag til þess að efla félagatengsl: 

Ég hef grætt á því að ég hef verið meira heima en margar 

mömmurnar eða hann hefur grætt á því, ég veit það ekki. Það 

getur vel verið. Það er til ís í frystikistunni, vinirnir þekkja það, 

og líka þetta trampólín hérna og við gáfum honum fótboltaspil í 

jólagjöf. Við höfum stýrt jólagjöfum og afmælisgjöfum upp á 

það að það þurfi minni tjáskipti og meiri aksjón kannski. 

Því var það oft að vinirnir komu frekar heim til barnanna en að þau færu til þeirra. 

Einn drengur sem var í almennum grunnskóla átti marga kunningja og skólafélaga 

í hverfinu sínu sem hann lék við. Þegar hann var í skammtímavistun í öðru hverfi 

gat hann ekki hitt vinina heima og fannst það leiðinlegt. Þannig gat sérúrræði eins 

og skammtímavistun stuðlað að vináttu við önnur fötluð börn en í sumum 

tilfellum hindrað tengsl við vinina heima.  

Liðsmenn 
Liðveisla er úrræði sem foreldrar og forráðamenn fatlaðra barna geta sótt um fyrir 

börn sín og er miðað við að liðveisla sé veitt frá sex ára aldri. Liðsmenn eru 

launaðir starfsmenn og aðstoðarfólk fyrir fatlað fólk í frístundum þeirra. Öll 

börnin höfðu haft liðsmenn og hafði það í öllum tilvikum gefist vel. Það veitti 

börnunum tækifæri til að fara í bíó, leikhús eða annað það sem þau höfðu áhuga á 

án þess að vera alltaf með foreldrum eða systkinum. Oftast var um að ræða ungt 

fólk sem börnin litu upp til og voru jafnvel mikilvægar fyrirmyndir. Þannig 

sagðist fjórtán ára hreyfihömluð stúlka ætla að verða barnalæknir eins og 

fyrrverandi liðsmaður hennar. Einn drengurinn, sem stundar nám í sérskóla, hafði 
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kynnst ófötluðum drengjum á svipuðu reki í gegnum liðsmanninn sinn. Móðir 

hans lýsti þannig ávinningi hans af þeim kynnum: 

Þetta [er] býsna einsleitt og fyrirmyndirnar eru náttúrlega svona 

... þannig að ég hef séð það eins og þessi liðveisla okkar, þau 

fara oft heim til hennar og hún á bróður og frænda sem að hafa 

verið heilmikið að spjalla við hann og leika við hann ... og mér 

hefur fundist hann hafa grætt mjög mikið á því. Við höfum 

engar skoðanir á að hún eigi að fara með hann, og mér finnst 

hann hafa lært mjög mikið af því að umgangast þá. Þeir eru 

svona rólegir og ægilega indælir, og svo góðir, bara viljað vera 

með honum og taka hann með sér og sýna honum tölvuna eða 

þeir eru að fara að gera eitthvað og ... mér finnst hann hafa lært 

heilmikið af því. Þannig að þeir eru öðruvísi fyrirmyndir og 

öðruvísi félagsskapur og auðvitað nýtur hann þess. 

Móðir fimmtán ára stúlku sagðist ekki endilega líta svo á liðsmanninn að hún væri 

til þess að hvíla fjölskylduna, heldur væri hún þarna fyrst og fremst fyrir dóttur 

sína. Stúlkan hafði í gegnum liðsmann sinn kynnst fjölskyldu hennar og fannst 

mikið til koma að þekkja bróðir hennar og sagði um hann með aðdáun: „Hann er 

svona hljómsveitargæi.“ Börnin kynntust því stundum ófötluðum krökkum 

gegnum liðsmenn sína. 

Í sumum tilfellum skapaði því það að vera með liðveislu börnunum tengsl 

og kunningsskap við fleira fólk, bæði börn og fullorðna sem voru börnunum mjög 

mikilvæg. 

Eftirlit fullorðinna 
Frístundir barnanna og unglinganna sem tóku þátt í henni voru mjög undir eftirliti 

fullorðinna. Börnin voru oft með fullorðnu fólki í frítíma sínum, foreldrum eða 

liðsmönnum, þau voru mörg með fullorðinn stuðningsaðila í skólanum og sum 

unglinganna voru í lengdri viðveru eftir skóla ólíkt ófötluðum unglingum. Þá voru 

mörg börn í rannsókninni aldrei ein heima og því undir mun meira eftirliti foreldra 

sinna en ófötluð börn og unglingar almennt. Tómstundum barnanna og 

unglinganna var mjög stýrt af fullorðnum. Má þar nefna liðsmennina þar sem þau 
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eru með fullorðnu fólki í frítíma sínum. Þegar móðir þrettán ára hreyfihamlaðs 

pilts var spurð að því hvort sonur hennar væri einhvern tíma einn heima svaraði 

hún:  

Aldrei, nei, hann verður að komast á klósettið náttúrlega. Þegar 

maður hefur stjórn á þvagi og hægðum að þá verður það að vera 

í boði að komast á klósett. Og líka bara svona til öryggis.  

Þó bar á viðleitni þátttakenda til að öðlast ákveðið frelsi sem tilheyrir 

unglingsárunum. Þegar fimmtán ára stúlka var spurð að því hvað hún gerði í 

félagsstarfi með öðrum fötluðum unglingum á laugardögum sagði hún að þau 

færu alltaf í sjoppuna, en þar ríkir sem kunnugt er ákveðin unglingamenning. 

Mamma hennar sagði þá: „Átti ekki að hætta því að fara í sjoppuna alltaf?“ 

Þannig virtust foreldrarnir fylgjast mun betur með fötluðum börnum sínum en 

ófötluðum í frístundum þeirra og reyna að hafa áhrif á hvað þau gerðu. Eitt 

foreldri nefni dæmi um það þegar sonur með þroskahömlun kom heim og var 

búinn að bæta við orðaforðann:  

Hann kom heim og sagði „fuck you“ og ég náttúrlega 

húðskammaði hann og sagði að hann mætti ekki segja svona, en 

svo þegar maður veltir fyrir sér gildi þessara orða með öðrum 

jafnöldrum versus gildi orðsins með mér. Það er svoldið gaman 

af því, því svo náttúrlega bannaði ég honum að segja svona við 

mig, bara mig, og ég er viss um það að hann hefur notað þetta 

við aðra í skólanum, því þetta gefur félagslegt gildi að kunna 

ákveðin orð. 

Tómstundir barna breytast yfirleitt úr skipulögðum tómstundum, þ.e. þeim sem 

eru skipulagðar af fullorðnum, í óformlegar tómstundir á unglingsárunum. Þetta 

virtist ekki vera raunin hjá þátttakendum í þessari rannsókn, heldur var frístundum 

flestra þeirra sem fyrr stýrt af fullorðnu fólki þó að þau yrðu unglingar. Móðir og 

sonur ræddu um tómstundanámskeið og litu það ólíkum augum:  
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Móðir: Stundum hefur þú farið á svona námskeið hjá ÍTR. 

Manstu, einhvern tíma varstu á galdranámskeiði.  

Sonur: Það var ekkert voðalega spes, ég bara lærði eiginlega 

ekkert á því.  

Móðir: Já, en þetta var svona samt gaman.  

Sonur: Ég náði ekki göldrunum. Þetta var ekkert spes.  

Mörg fötluð börn reyna aldrei eða reyna seint að fá að taka þátt í ýmiss konar 

tómstundaiðju sem fylgir því að verða unglingur. Í mörgum tilfellum ákváðu 

foreldrar fyrir börnin hvaða tómstundir hentuðu þeim og stýrðu þeim í eitthvað 

ákveðið. Hvort sem börnin voru í almennum grunnskóla eða sérskólum voru þau 

undir mun meira eftirliti fullorðinna en ófötluð börn og flest þeirra voru með 

fullorðinn stuðningsaðila allan daginn í skólanum. Börnin töldu sum að 

stuðningsaðilarnir væru of mikið með þeim í skólanum og þyrftu ekki að vera 

alltaf til staðar. Þá virtist það að hafa stuðningsaðila inni í bekknum hafa þau áhrif 

að börnin höfðu oft lítil samskipti við bekkjarkennarann sinn og einnig virtist það 

trufla samskipti þeirra við bekkjarfélagana. 

Flokkun 
Skerðing barnanna virtist stundum verða meira ráðandi einkenni þeirra en önnur á 

borð við kyn og aldur, og kom það berlega í ljós í tengslum við sum 

þjónustuúrræði eins og skammtímavistanir og í skipulagi íþróttastarfs fyrir fatlað 

fólk þar sem stundum var um mjög breiðan aldurshóp að ræða. Í sumum tilvikum 

voru skammtímavistanir flokkaðar eftir skerðingu en ekki aldri þannig að nokkrir 

voru með yngri börnum í skammtímavistun þótt þeim fyndist þau ekki eiga 

samleið með þeim félagslega.  

Í sumarbúðum þar sem mörg barnanna í rannsókninni höfðu dvalið og er 

eingöngu fyrir fötluð börn kom nokkuð á óvart hve börnin, sem dvöldu á sama 

tíma í sumarbúðum, voru á ólíkum aldri, eða frá sex til fimmtán ára. Því virtist 

flokkun barna eftir skerðingu meira ráðandi í sumarbúðunum en aðrir þættir eins 

og aldur og kyn.  

Þá var það var mjög áberandi hve ungt starfsfólk, frá sautján upp í tuttugu 

og fimm ára, vann þar og athyglisvert að það var yfirlýst stefna forstöðumanns að 

ráða ekki fagfólk til starfa. Ástæðu þess sagði hann vera þá að þegar fagfólk væri 



 73 

að vinna í sumarbúðunum, og nefndi í því sambandi kennara, hefði um of verið 

einblínt á þjálfun barnanna sem dvöldu þar. Nú væri reynt að hafa ekkert 

svoleiðis, heldur eingöngu eitthvað skemmtilegt. Ef stöku sumargestir þörfnuðust 

nauðsynlegrar sjúkraþjálfunar meðan þeir væru á staðnum, þá væri reynt að bjóða 

upp á óhefðbundna þjálfun eins og að fara á hestbak.  

Börnin fengu að koma í fyrsta skipti sex ára gömul og dvöldu þá í viku, en 

eftir það var dvalartíminn yfirleitt tvær vikur. 

Móðir drengs sem hafði verið í helgarvistun á hvíldar- og 

endurhæfingarheimili fyrir börn sagði að þar hefði verið bæði mjög breiður aldur 

og börn með ólíkar skerðingar í vistun sama tíma og tólf ára sonur hennar sem er 

líkamlega fatlaður. Hún lýsti upplifun sinni svona: 

Sko, þetta er náttúrlega alveg ofsalega fínar konur þarna. Ég hélt 

kannski að það væri meira félagstarf, en svo náttúrlega er þetta 

svo rosalega ólíkur hópur. Ég hélt líka að það væri kannski 

meira valið inn jafnt, svipað eitthvað, og þau næðu einhverjum 

tengslum og svona, en það var þarna ... eins árs barn sem grét og 

grét.. 

Já, svo var blind stelpa sem að er svona fimmtán ára sem að 

labbaði á og allt og talaði og talaði stöðugt og spurði. Þannig að 

þetta var mjög ólíkur hópur. 

Þarna voru því börn með mjög ólíkar skerðingar á sama tíma, frá eins árs aldri og 

upp í að minnsta kosti fimmtán ára unglinga. Í raun áttu þau ekkert sameiginlegt 

nema það að lifa við skerðingu af einhverju tagi. Um var að ræða svokallaða 

þemahelgi, en þá komu börn með svipaða sjúkdómsgreiningu/fötlun og dvöldust 

yfir helgi. Drengurinn sem um ræðir undi sér alls ekki þarna og vildi ekki fara 

aftur. 
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Samantekt 
Hér á undan var fjallað um frístundir og vináttu barnanna við önnur börn og 

fullorðna. Þá var gerð grein fyrir tómstundum þeirra, áhugamálum og þátttöku í 

tómstundastarfi. 

Mörg börnin höfðu haft liðsmenn og höfðu tengsl barnanna við liðsmenn 

sína skapað í sumum tilfellum tengsl og kunningsskap við fleira fólk, bæði börn 

og fullorðna. Þá var skoðað hvernig börnin voru oft undir meira eftirliti 

fullorðinna en ófötluð börn, og hvernig skerðing þeirra var stundum gerð að 

ráðandi einkenni þeirra.  
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6. Niðurlag 
Umræða og samantekt 
Hér að framan hefur verið fjallað um fjölskylduhagi og stuðning við fjölskylduna 

og barnið, þá var fjallað um skólamál og loks um frístundir barnanna og vini. Hér 

verða niðurstöður rannsóknarinnar dregnar saman og bornar saman við aðrar 

rannsóknir. 

Fjölskyldan 
Öll börnin í rannsókninni bjuggu við gott atlæti og hjá ástríkri fjölskyldu sem 

hugsaði vel um hag þeirra á allan hátt. Tengsl barnanna við systkini sín og 

foreldra voru í öllum tilvikum náin og mjög góð. Niðurstöður rannsóknarinnar 

leiða í ljós að stuðningur við fjölskylduna frá þjónustukerfinu gerir það að verkum 

að börnin þurfa í mörgum tilfellum að yfirgefa heimili sín til þess að fara í 

skammtímavistun fyrir fötluð börn. Þá kom í ljós að þjónusta við börnin og 

fjölskyldur þeirra var ekki nægilega einstaklingsmiðuð og regluleg vistun sumra 

barnanna utan heimilis, stundum á stofnunum, varð til þess að veikja tengsl 

barnsins við fjölskyldu sína og vini. Það kom í ljós í viðtölum við foreldrana að 

þeir höfðu áhyggjur af að senda börnin frá sér og í sumum tilfellum vildu börnin 

ekki fara. 

Þetta olli oft álagi á börnin og hefðu foreldrar þeirra kosið að fá 

sveigjanlegri þjónustu og þá inn á heimilið. Stuðningur inn á heimili barnanna var 

almennt ekki í boði, en eitt barn og foreldrar þess í rannsókninni höfðu reynslu af 

slíkri þjónustu um tíma. Þá fengu þau manneskju heim sem hentaði þeim mjög vel 

og voru þau mjög ánægð með það. Það reyndist þó nokkuð flókið hver ætti að 

greiða fyrir þjónustuna. Börnin voru stundum alls ekki ánægð í vistun utan 

heimilis og sumir foreldrar lýstu því sem mjög erfiðri reynslu og jafnvel 

neyðarbrauði að hafa sett börn sín í skammtímavistun. Álagið á fötluð börn og 

fjölskyldur þeirra er því oft mikið eins og fram hefur komið í öðrum rannsóknum 

(Rannveig Traustadóttir, 1995; Watson, Townsley og Abott, 2002). 
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Stuðningsfjölskyldur, sem fá borgað fyrir að hafa fötluð börn í helgarvistun 

einu sinni í mánuði, voru oft fjölskyldumeðlimir eða einhverjir sem tengdust 

fjölskyldunni eða barninu með einum eða öðrum hætti. Stundum voru systkini í 

hlutverki stuðningsfjölskyldu eða amma og afi. Foreldrar virtust velja meðlimi 

fjölskyldu af tveimur ástæðum, þeir treystu þeim betur en vandalausum og þá 

þurfti barnið ekki endilega að yfirgefa heimilið. Þetta kemur heim og saman við 

niðurstöður úr rannsókn Olgu B. Jónsdóttur (2009) um systkini fatlaðra barna. Ef 

stuðningur þjónustukerfis og stórfjölskyldu bregst eru það systkini sem að taka 

við ábyrgðinni, og skortur á þjónustu við fjölskyldu fatlaðra barna eykur álagið á 

hana og kröfur sem gerðar eru til systkina fatlaðra barna innan fjölskyldu. Þá voru 

tvær fjölskyldur með au-pair stúlku sem aðstoðaði við heimilishald og umönnun 

barna. 

Í rannsókninni kom einnig í ljós að hjálpartæki voru sumum börnunum og 

fjölskyldu þeirra mjög mikilvæg og skiptu þau börnin miklu máli í daglegu lífi. 

Þá voru mæðurnar oft undir miklu álagi og margar höfðu hætt eða dregið úr 

atvinnu sinni utan heimilis vegna umönnunar fatlaðs barns. Fatlað barn og uppeldi 

þess kallar á aukna vinnu innan fjölskyldunnar sem oftast kemur fyrst og fremst í 

hlut mæðranna. Þettta hefur komið í ljós í fleiri íslenskum rannsóknum (Dóra S. 

Bjarnason, 2004b; Elsa Sigríður Jónsdóttir, 2003; Rannveig Traustadóttir, 1995; 

Watson o.fl., 2002). 

Mæður barnanna voru því oft þreyttar, bæði líkamlega og andlega. Því var 

hjálp og stuðningur frá nánustu fjölskyldu mjög mikilvægur. Það kom fram í 

niðurstöðum rannsóknarinnar að þjónustukerfið vinnur stundum gegn eigin 

markmiðum. Þannig á þjónustukerfið að styðja fjölskyldur fatlaðra barna til að 

hafa börnin heima. Í staðinn býður það upp á sólarhringsvistun, skammtíma- eða 

langtímavistun í stað þjónustu heim og hefur þau áhrif að foreldrar fara að líta á 

það sem eðlilegt mál að fatlað barn þeirra sé vistað utan heimilis.  

Skólaganga barnanna  
Börnin í rannsókninni sem voru lykilþátttakendur voru tíu talsins og af þeim 

gengu sjö barnanna í almennan grunnskóla, eitt barn var í sérdeild og tvö gengu í 

sérskóla. Eðli og alvarleiki skerðinga barnanna virtist engin áhrif hafa á það hvort 

þau fóru í sérskóla eða almennan skóla. Í viðtölum kom fram að allir foreldrar 

barnanna vildu í upphafi skólagöngu að barnið færi í sinn hverfisskóla eða 
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almennan grunnskóla. Leikskólaganga þeirra hafði verið í almennum leikskóla og 

gengið í öllum tilfellum mjög vel.  

Almenni skólinn, og fyrir hans hönd skólastjórar, bar því við að ekki væru 

til nægir peningar innan hans fyrir stuðningsaðila, aðstaða væri ekki fyrir hendi og 

þjónusta eins og viðvera eftir skóla væri ekki til staðar. Skortur á lengdri viðveru 

eftir skóla innan almenna skólans vó þungt meðal foreldra þegar þeir völdu að 

lokum sérskóla. En með því að telja upp alla þá þætti sem skólastjórarnir töldu að 

skorti í almenna skólann fannst foreldrunum það sýna skort á vilja og áhuga að 

börnin kæmu í skólann. Foreldrarnir upplifðu slæmar móttökur þegar þeir kynntu 

sér og sóttust eftir skólagöngu fyrir börn sín. Þeim fannst börnin ekki vera 

velkomin og með því að leggja áherslu á neikvæða þætti eins og hvað skorti innan 

skólans fannst þeim þeir mæta fordómum og neikvæðum viðhorfum. Þetta var 

mjög almenn upplifun foreldranna, raunin var sú að margir þyrftu að hafa töluvert 

fyrir því að koma barni sínu í almennan skóla þrátt fyrir skýlausan rétt barnanna.  

Þessar niðurstöður eru mjög samhljóða því sem kom fram í rannsókninni 

Tálmar og tækifæri (2007) um menntun barna með þroskahömlun og fleiri 

rannsóknum um svipað efni hérlendis (Anna Ingeborg Pétursdóttir o.fl., 2000; 

Gretar L. Marínósson o.fl., 2007; Guðný Bergþóra Tryggvadóttir o.fl., 2000). 

Innan skólans voru börnin yfirleitt með fullorðinn stuðningsaðila og töldu þau 

sum að hann hindraði eða breytti samskiptum sínum við skólafélaga og að þau 

þyrftu ekki alltaf á honum að halda. Þetta hefur komið fram í erlendum og 

innlendum rannsóknum (Connors og Stalker, 2003; Helga Einarsdóttir, 2009; 

Shaw, 1998; Snæfríður Þóra Egilson, 2003; Watson o.fl., 2000) um stuðning við 

nemendur með ólíkar skerðingar í almennum grunnskólum.  

Það hefur einnig komið fram í rannsóknum að þótt skóli án aðgreiningar sé 

skýr og opinber stefna, skortir oft þekkingu, vilja og þjálfun starfsfólks innan 

skólanna svo vel til takist (Cavet, 1998; Gretar L. Marínósson o.fl., 2007). Þetta er 

því sambærilegt við það sem foreldrar upplifa í sambandi við almenna 

grunnskólann í þessari rannsókn.  

Svo virtist sem að fatlaðir nemendur yrðu stundum afgangsstærð hjá 

kennurum sínum og stuðningsaðili barnanna væri tengiliður milli hans og 

kennarans og í sumum tilvikum við bekkjarfélaga líka. Námsefni og 

námsefnisgerð virtist líka oft koma í hlut stuðningsaðilans hvort sem hann var 

fagmenntaður eða ekki. Þetta hefur komið fram í öðrum rannsóknum eins og 
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rannsókn Vlachou (1997) sem sýndi yfirborðslegan stuðning kennara við fatlaða 

nemendur sína og að þeir tækju litla ábyrgð á að mennta börn með sérþarfir 

(Vlachou, 1997).  

Viðhorf skólafélaga og annarra til barnanna einkenndust stundum af 

vorkunn vegna skerðingu þeirra og stundum var eins og skólafélagar litu ekki á 

þau sem jafningja. Þetta hefur einnig komið fram í fyrri rannsóknum (Corker, 

1999; Huges, 2007; Pescolido, Martin, Lang og Olafsdottir, 2008). Margar 

útbreiddar hugmyndir um fatlað fólk eiga rætur sínar að rekja til fjölmiðla og er 

jafnvel viðhaldið af þeim. Fatlað fólk er oft sýnt þar sem háð öðrum og hópur til 

að vorkenna.  

Þetta gæti verið ein af skýringunum á viðhorfum annarra til fatlaðra barna, 

en mjög algengt er að fatlað fólk sé sýnt í fjölmiðlum við aðstæður þar sem það er 

beðið um að lýsa skerðingu sinni og læknisfræðilegum afleiðingum hennar fremur 

en daglegu lífi og áhugamálum (Watson, 2003).  

Frístundir fatlaðra barna og tengsl við jafnaldra 
Áhugamál barnanna voru með svipuðum hætti og almennt gerist hjá öðrum 

börnum. Fá þeirra tóku þátt í tómstundastarfi með ófötluðum jafnöldrum og 

aðeins eitt barnanna hafði æft íþróttir með ófötluðum börnum. Það var 

hreyfihamlaður drengur sem bjó úti á landi og ekki voru nein sérúrræði til staðar á 

staðnum. Mörg barnanna höfðu tekið þátt í einhvers konar íþróttaiðkun innan 

íþróttafélaga sem sérstaklega voru fyrir fatlaða. Sum hafði langað til að æfa 

fótbolta með ófötluðum en vantaði stuðning þar, eins og á æfingum. Þrjú barnanna 

voru í lengdri viðveru eftir skóla þó að þau væru orðin unglingar. Lengd viðvera 

var í boði í tengslum við sérskóla hjá börnum eldri en tíu ára en ekki í almenna 

skólanum.  

Þetta hefur þó breyst eftir að gagna var aflað í rannsókninni og nú er málum 

þannig háttað að fötluð börn í almennum grunnskólum fá lengda viðveru upp í 10. 

bekk en ekki einungis upp í 4. bekk eins og áður var. Við þetta ætti þjónustan við 

fötluð börn innan almenna grunnskólans að aukast til muna og gera hann 

væntanlega að raunhæfara vali fyrir fötluð börn og foreldra þeirra. Þetta er 

sérúrræði sem er einungis fyrir fatlaða nemendur.  
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Unglingarnir í rannsókninni, sem voru í lengdri viðveru eftir skóla, voru 

ekki sátt við það og almennt tíðkast lengd viðvera bara fyrir börn upp að tíu ára 

aldri. Rannsóknir hafa sýnt að sértómstundaúrræði og önnur sérúrræði fyrir fötluð 

börn eru vafasöm vegna þeirrar aðgreiningar og útilokunar frá samfélaginu sem 

þau fela í sér (Cavet, 1998; Goodley, 2003).  

Tækifæri barnanna sem stunduðu nám í sérskóla til að hitta ófatlaða 

jafnaldra voru greinilega mjög fá. Lengda viðveran sem þau voru í á veturna var 

einungis fyrir fatlaða úr þeirra skóla og á sumrin voru þau í frístundaúrræðum sem 

eingöngu voru ætluð fyrir fötluð börn. Raunin virtist sú að sérúrræðin einangruðu 

börnin frekar frá almennri þátttöku í samfélaginu. Það að ganga í heimaskóla 

virtist ýta undir það að börnin eignuðust ófatlaða vini en síður ef þau voru í 

sérskóla. Þrjú af börnunum áttu enga fatlaða vini og voru þau öll í sínum 

heimaskóla. Val á skóla hafði þannig mikil áhrif á líf barnanna, þ.e. hvort þau 

umgengust ófötluð börn í skólanum og fengu tækifæri til að eignast ófatlaða vini, 

en þau tengsl voru í flestum tilvikum mynduð á vettvangi skólanna. Þetta hefur 

komið fram í fleiri rannsóknum að það að ganga í sérskóla eða almennan skóla 

skiptir miklu hvað varðar vini og tómstundir (Dóra S. Bjarnason, 2004a; Kristín 

Björnsdóttir, 2003; Priestley, 2003; Sigríður Einarsdóttir, 2003). 

Fram kom í viðtölum við börnin og foreldra þeirra að fötluð börn og 

ungmenni hafa mun síður tækifæri til að njóta tómstunda utan heimilis en ófötluð. 

Þá kom fram að þátttaka þeirra innan almennra íþróttafélaga var nánast engin. 

Þetta er sambærilegt við það sem áður hefur komið fram í öðrum rannsóknum 

(Cavet, 1998) og athyglisvert að samt hefur fötluðum börnum á grunnskólaaldri á 

Íslandi sem æfa íþróttir með séríþróttafélögum fyrir fatlaða fækkað mjög (María 

Játvarðardóttir, 2009).  

Mörg börnin höfðu haft liðsmenn og í sumum tilvikum höfðu tengsl 

barnanna við liðsmenn sína skapað tengsl og kunningsskap við fleira fólk, bæði 

börn og fullorðna.  

Þá kom fram að skerðing barnanna varð oft ráðandi einkenni þeirra og litið 

fram hjá öðrum einkennum svo sem aldri og kyni. Sem dæmi voru ung fötluð 

börn og mun eldri fötluð börn eða unglingar fremur sett saman í tómstundir en 

fötluð og ófötluð börn á sama aldri. Í sumum tilvikum voru skammtímavistanir 

flokkaðar eftir fötlun en ekki aldri, svo að nokkur voru í skammtímavistun með 

börnum sem þeim fannst þau ekki eiga samleið með félagslega. Þetta átti líka við 
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um sumarbúðir í sumum tilfellum og íþróttastarf þar sem mjög breiður aldur var 

saman á æfingum.  

Þetta varð til þess að börnin höfðu ekki áhuga og vildu ekki nýta sér úrræði 

þar sem hlutum var svona háttað eða fóru og líkaði ekki vel. Þessi sérúrræði gátu 

líka hindrað samskipti við vinina heima í hverfinu og hefur það komið fram í 

erlendum rannsóknum líka eins og hjá Connors og Stalker (2003). Þá er þetta 

sambærilegt við niðurstöður rannsóknar sem gerð var fyrir tíu árum á Englandi og 

í Skotlandi meðal 11–16 ára fatlaðra barna og leiddi í ljós að fötlun þeirra yrði oft 

ráðandi einkenni þeirra umfram aðra þætti (Watson o.fl., 2000). Skerðing eða 

greining fatlaðra barna virðist því iðulega yfirskyggja einstaklingseinkenni þeirra 

og hugðarefni og ráða því hvernig umhverfið skilgreinir þau.  

Börnin og unglingarnir í rannsókninni virtust í mun meira mæli vera í 

félagsskap fullorðins fólks og undir eftirliti þess en gerðist með ófatlaða jafnaldra 

þeirra. Þau voru með fullorðinn stuðningsaðila með sér í skólanum og flest voru 

sjaldan ein heima, sum aldrei. Þá var tómstundum þeirra oftast stýrt af fullorðnum 

svo sem foreldrum, og unglingar voru í lengdri viðveru eftir skóla. Þeir sem sáu 

um að vera liðsmenn barnanna í frítíma þeirra voru líka fullorðið fólk og hvort 

sem um var að ræða heima, í skóla eða tómstundum voru börnin undir eftirliti 

fullorðinna. Fatlaðir unglingar eru því háðari fjölskyldu sinni og eiga erfiðara með 

að öðlast sjálfstæði fullorðinsáranna eins og aðrar rannsóknir hafa sýnt (Closs, 

1998; Dóra Bjarnason, 2003; Dóra S. Bjarnason, 2004b; Hrefna K. Óskarsdóttir, 

2005).  

Börnin í rannsókninni lýstu mörg þörf sinni fyrir meira einkalíf og og töldu 

jafnframt að nærvera fullorðinna hefði áhrif á samskipti þeirra við jafnaldra. 

Þannig fannst þeim félagsleg samskipti innan skóla og utan oft takmarkast af 

nærveru fullorðins aðila. Sömu sögu höfðu fötluð börn að segja í rannsókn 

Watson o.fl. (2000) um þau áhrif sem stöðug návist fullorðinnar manneskju hefði 

á þau. 

Þættir sem stuðluðu að almennri samfélagsþátttöku barnanna voru: 

Skólaganga í almennum skóla, ófatlaðir vinir, rétt hjálpartæki, gott aðgengi, 

liðsmenn til að vera með í frítíma og að vera ekki í sérúrræðum. Þættir sem 

einkum hindruðu samfélagsþátttöku barnanna voru: Að vera í sérúrræðum bæði í 

tómstundum og skóla, skortur á aðstoðarfólki til hafa með í frístundum og 

tómstundaúrræðum og slæmt aðgengi. 
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Lærdómur 
Af niðurstöðum rannsóknarinar má draga nokkra lærdóma sem mikilvægt er að 

benda á.  

• Þjónusta við fötluð börn þarf að breytast úr stofnanaþjónustu 

í stoðþjónustu og laga sig að þörfum hvers barns og 

fjölskyldu til að börnin og fjölskyldur þeirra geti lifað 

eðlilegu fjölskyldulífi. 

• Kennarar virðast hafa litla þekkingu á skóla án aðgreiningar 

og hvernig sú stefna á að vera í framkvæmd. Mikilvægt er að 

kennarar eigi þess kost að mennta sig til þess að kenna 

nemendur í einstaklingsmiðuðu námi svo og nemendum með 

ólíkar þarfir. 

• Grunnskólinn þarf að gera sér grein fyrir að hann á að vera 

fyrir alla og að nemendur eru fjölbreytilegir. Það eru ekki til 

staðalnemendur fyrir skólana, skólastarf og tillhögun þess 

þarf að vera sveigjanlegt eftir þörfum nemenda til að jafnrétti 

til náms sé virt í raun.  

• Æskilegt væri að endurskoða Mentorverkefnið og leyfa 

fötluðum börnum að vera með í því. Það hefur gefist vel fyrir 

ófötluð börn og almenn ánægja ríkir með það hvernig til 

hefur tekist. 
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• Stuðla þarf að almennum frístundaúrræðum í stað þess að 

greina að fötluð og ófötluð börn, t.d. innan ÍTR, og gera þarf 

þær hugmyndir að veruleika að bjóða upp á lengda viðveru 

fyrir fatlaða unglinga í félagsmiðstöðvum sem ófatlaðir 

unglingar sækja í stað þess að hafa fötluðu unglingana á 

„sérstöðum“. Einnig ættu fötluð börn að geta verið í sérskóla 

og almennu frístundaúrræði og hafa þannig vettvang til að 

hitta ófötluð börn. 

• Gera þarf aðgengi fatlaðra barna að almennum 

íþróttafélögum betra, þar vantar þau oft stuðning til þess að 

geta verið með, því það kom fram í þessari rannsókn að 

börnin eru ekki innan almennra íþróttafélaga en leita samt 

lítið í séríþróttafélög fyrir fatlaða. 

• Viðhorf samfélagsins til fatlaðra barna eru þeim að mörgu 

leyti andsnúin, og enn eru fordómar og vanþekking í garð 

þeirra við lýði. Þessu lýstu foreldrar meðal annars í tengslum 

við almenna grunnskólann. Mikilvægt er að auka fræðslu um 

fötlun og fatlað fólk innan skólanna og í samfélaginu í heild. 
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