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Handbok stuoningsstarfsfolks

Ymsar hagnytar upplysingar til handa peim sem
vinna med bornum og ungmennum med proskafravik



Handbok studningsstarfsfélks 2009-2010

Formali

Pessi starfsmannahandbok er aetlud starfsfélki fristundaheimila ITR og péa ekki sist
studningsstarfsfolki fristundaheimilanna sem sinnir bornum med proskafravik.
Handbdkin er aetlud til ad upplysa starfsfolk um paer fatlanir sem pjonustunotendur
peirra eru med og peer tengslastofnanir sem snerta lif fatladra barna.
Innihald handbokarinnar spannar einungis pad svid og pau proskafravik
sem pjonustunotendur fristundaheimila TR eru med.

Efni handbdkarinnar er unnid upp ar hinum ymsu heimildum: békum, rannséknum og
vefsidum. Eiginleg heimildarskra fylgir ekki handbokinni en bent er & baekur, timarit
og heimasidur vardandi itarefni.

Allar 4bendingar vardandi efni og efnistok eru vel pegnar.

Abendingar ma senda 4 sigridur.rut.hilmarsdottir@reykjavik.is

Sigridur Rut Hilmarsdoéttir, radgjafarproskapjalfi ITR
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iprotta- og tomstundasvid Reykjavikur (ITR)

Uppbygging pjénustu i fritimanum er ein af kr6fum natimans. bar a ad vera
vettvangur tdmstunda, menntunar, menningar og uppeldis undir handleidslu haefra
starfsmanna. iprétta- og tomstundasvid gegnir par mikilvaegu hlutverki, svo sem ad
bregdast vid veentingum folks um aukin lifsgeedi og 6ruggara samfélag. Pad sem félk
tekur sér fyrir hendur i tbmstundum a ad vera proskandi og veita anaegju og pad a ad

skipta mali fyrir einstaklinginn og samfélagio.

ITR starfraekir fristundaheimili vid alla grunnskoéla Reykjavikurborgar sem i dag eru
35 talsins. Fristundaheimilin bjoda upp a fjolbreytt tomstundastarf pegar
hefdbundnum skéladegi 6-9 ara barna lykur. Fristundaheimilin eru opin til 17:15 fra
bvi ad skéladegi lykur hja bérnunum. Jafnframt hafa bornin kost & ad vera a
fristundaheimilunum i skélafrium ef pvi verdur viokomid (undanskilin eru vetrarfri).
Uti i hverfunum eru vidkomandi fristundamidstddvar i forsvari fyrir starfinu;

Frostaskjol, Kampur, Kringlumyri, Midberg, Arsel og Gufunesbaer.

ITR rekur einnig fristundakltbba fyrir bérn og unglinga med fotlun sem hafa sama
opnunartima og fristundaheimilin. [ Vesturhli® er Gardur sem er fyrir nemendur
Oskjuhlidarskdla i 5.-7.bekk en vid almennu grunnskolana i Reykjavik eru starfreektir
3 klabbar fyrir bérn og unglinga sem skilgreinast i fétlunarflokka 1-3 skv. mati
Tryggingastofnunar. Hollin er fyrir bérn og unglinga i Grafarvogi og Grafarholti
(tilheyrir Gufunesbae), Hellirinn er fyrir bérn og unglinga i Arbee og Breidholti (tilheyrir
Midbergi) og Hofid er fyrir born og unglinga sem eru i almennum skoélum vestan
Ellidada (tilheyrir Kringlumyri). | Vesturhlid er einnig starfraekt félagsmidstdd, Askja,
fyrir nemendur i 8.-10. bekk Oskjuhlidarskola.

Yfir sumartimann er opid allan daginn i 6llum fristundaheimilum, fristundaklibbum

og félagsmidstodinni Oskju par sem bodid er upp a fjdlbreytt sumarstarf.
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Fristundamidstodin Kringlumyri er pekkingarmidstéd TR i malefnum fatladra. bar er

starfandi deildarstjori fritimastarfs fatladra barna sem heldur utan um innra starf i

Vesturhlid og fristundaklibbunum. [ Kringlumyri er einnig starfandi

radgjafarproskapjalfi ITR sem hefur pad hlutverk ad meta studning vid bérn i

almennum fristundaheimilum. Deildarstjori fritimastarfs fatladra barna og

radgjafarproskapjélfi sja einnig um ad veita freedslu og radgjof vegna barna og

unglinga med proskafravik i pjonustu ITR.

Fristundaheimili og Fristundakltbbar ITR - skipt eftir fristundamidstédvum

Frostaskjol Kampur Kringlumyri Midberg Arsel Gufuneshbaer
Selid Draumaland Askja Alfheimar Fjosio Brosheer
Skyjaborgir Fristund Alftabaer Bakkasel Klapparholt Hvergiland
Undraland Hlidaskjol Denni deemalausi Skoélasel
Gladheimar Frissi friski Stjérnuland Katakot
Tofrasel Kastali
Plato Viodisel Regnbogaland
Krakkakot Simbad
Laugarsel Tigrisbaer
Nedstaland Vik
Solbuar AEvintyraland
Vogasel

Fristundaheimili vid almenna skéla fyrir 1.-4.bekk

Félagsmidstdd fyrir unglinga med fotlun i 8.-10.bekk
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Um fatlanir

Fatlanir stafa oftast af medfaeddri truflun a proska midtaugakerfis t.d. vegna
litningagalla, annarra erfdafreedilegra patta eda af 6pekktum ahrifum a fésturpréun.
Pegar fjallad er um réttarstddu fatlads folks er naudsynlegt ad athuga vel hvad felst i
bvi ad vera med fétlun. Skilgreining & hugtakinu er mikilveeg pvi adé a henni byggja
pbau sérréttindi sem fatlad folk nytur. Ekki er til nein alpjédleg skilgreining & hugtakinu

fotlun og er hugtakio i stédugri préun.

Sjoénarhorn a fotlun er mjog 6lik hja mismunandi pjodum, pjédfélagshépum osfrv.
Oft er fjallad um 2 sjonarhorn i pessu sambandi og pa litid & fotlun at fra:
sLeeknisfraedilegu sjonarhorni

*Félagslegu sjonarhorni (pad sjonarhorn sem starfsemi TR er midud Gt fré)

Leeknisfraedilegt sjébnarhorn
o Horfir & pad sem einstaklingurinn getur ekki i liffreedilegum og
leeknisfraedilegum skilningi
o Litid er a fotlun sem ,galla“ eda ,afbrigdileika“
o Ahersla er & ,leekningu” og endurhaefingu
o Litid er a fotlun sem persénulegan harmleik einstaklingsins

Félagsleg sjonarhorn

o Horfir & pad sem einstaklingurinn getur

o Er andsvar vid leeknisfraedilega sjénarhorninu

0 A reetur ad rekja i barattu fatlads folks gegn:

Fateekt

Utskafun

Nidurleegingu

Innilokun & stofnunum osfrv.

o Bendir & ad félagslegar hindranir eigi stéran patt i ad skapa fétlun
einstaklingsins t.d. i formi forddma, efnahagslegra takmarkana og
takmarkads adgengis

o Settar voru fram kenningar um edlilegt lif (normaliseringu) og
samfélagspatttoku (intergreringu), krofur settar fram um:

Jafnan rétt og adgang i samfélaginu
Adgang ad menntun, atvinnu, fjdlskyldulifi, heimili osfrv.

o Ahersla & ad félagslegar hindranir eigi stéran patt i ad skapa fétlun

einstaklingsins



Handbok studningsstarfsfélks 2009-2010

i dag er oftast fjallad um fotlun Gt fra félagslega likaninu. Fétlun er pannig skilgreind
sem takmarkadir moguleikar fatlads félks til ad takast a vid daglegar athafnir vegna
félagslegra hindrana i samfélaginu af halfu 6fatlads folks. bessar félagslegu
hindranir (s.s. adgengi, neikveed vidhorf og forddmar) takmarka athafnir og lif félks
med likamlegar og andlegar skerdingar. Pessar hindranir skapa félagslega utilokun
og mismunun sem leidir til pess ad folk fatlast frekar af samfélaginu heldur en eigin
astandi, p.e.a.s. fatlad folk maetir meiri hindrunum i samfélaginu sjalfu heldur en pad

byrfti ad gera.

Ut fra starfsemi fristundaheimilanna hefur ITR kosid ad lita & fotlun Gt fra félagslega
likaninu. Fristundaheimilin veita pvi bornum sem pess purfa videigandi stuoning til
ao geta tekid virkan patt i starfinu. Einnig er reynt ad uppfreeda starfsfélk og atryma
pannig neikveedum vidhorfum og fordbmum i gard fatlads folks. Starfsfolk er hvatt til
ad tileinka sér baedi jakvaed viohorf og vera vakandi yfir peirri oréraedu sem pad
notar um skerdingu og fétlun. Allir eru bodnir velkomnir a fristundaheimilin og reynt

er ad koma til méts vid parfir hvers og eins, eins og best verdur & kosid hverju sinni.
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Tengslastofnanir og tengilidir

Mikid tengslanet er gjarnan i kringum einstaklinga med fétlun og/eda proskafravik og
beir eiga oft & tioum i samskiptum vid margar stofnanir, sérfraedinga og adra adila.

Hér verdur teept & peim helstu og jafnframt bent & itarefni.

Bruarskali
Braarskali er grunnskaéli sem rekinn er af Reykjavikurborg fyrir nemendur i 3. -10.
bekk sem:

o Eru med alvarlegan gedraenan og tilfinningalegan vanda

o Eiga i félags- og hegdunarerfidleikum

o Eru komnir i vanda vegna fikniefnaneyslu og/eda afbrota
Nemendur skdélans hafa allir verid adur i almennum grunnskdélum par sem reynt hefur
verid til hins ytrasta ad maeta namspoérfum peirra en ekki sidur ad efla félagsfaerni og
samskiptahaefni. Markmid skélans er ad gera nemendur haefari til ad stunda ndm i
almennum grunnskoéla. Meginahersla er 16gd a ad veita nemendum kennslu Gt fra
ahuga og getu hvers og eins og ad styrkja og baeta félags- og samskiptahaefni.
Kennt er i littum namshopum. Braarskoli er hugsadur sem timabundid Urraedi fyrir
nemendur. begar nemendur utskrifast ar Braarskola og fara aftur i heimaskoéla er
gerd asetlun um hvernig skuli stadid ad radgjof og eftirfylgd af halfu Briarskola.

ftarefni:
http://www.bruarskoli.is

BUGL (Barna- og unglingageddeild Landspitala - haskélasjukrahuss)

BUGL er deild innan gedsvids sem sérheefir sig i mati og medferd & gedroskunum
barna og unglinga (17 ara og yngri) asamt kennslu, handleidslu og rannséknum
beirra fagstétta sem par starfa. Starfsemin skiptist i gongudeild og innlagnardeildir.

Dag- eda solarhringsinnlogn a vid pegar gongudeildarmedferd dugar ekki til.

Gongudeildinni er skipt upp i 4 teymi:

Almennt teymi — sérheefir sig i mati og medferd & gedroskunum
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Fjolskyldumedferdarteymi — sérheefir sig i vinnu med fjolskyldum og hjalpar
peim ad finna nyja leid ut ar vandanum
Atraskanateymi — sérheefir sig i mati og medferd 4 alvarlegum atréskunum
Ofvirkniteymi — sérheefir sig i mati og medferd a athyglisbresti med ofvirkni og
tengdum hegdunar- og proskaréskunum
A innlagnardeildunum fer fram frekari greining og medferd & gedreenum vanda
barna/unglinga sem parfnast innlagnar. Foreldrar eru virkir patttakendur i allri
medferdarvinnu. Samvinna er ad 6llu jofnu vid Bruarskola um kennslu og mat &

nams- og skolasttdu vidkomandi barns/unglings.

A deildinni er unnid i pverfaglegu samstarfi en & henni starfa barna- og
unglingagedleeknar, gedhjukrunarfreedingar, sélfraedingar, idjupjalfar, proskapjalfar,
félagsradgjafar, listmedferdarfreedingar og radgjafar.

itarefni:
www?2.landspitali.is/bugl/

Greiningar- og radgjafarstoo rikisins
Greiningar- og radgjafarstod rikisins er landsstofnun sem starfar a vegum
Félagsmalaraduneytis og pjonar fotludum bérnum og ungmennum og fjolskyldum
beirra. A hverju ari er um 200 bdrnum visad til pjonustu stofnunarinnar en alls hefur
stofnunin afskipti af yfir 500 bérnum arlega. A hverju ari saekja rimlega 1000 manns
freedslunamskeid sem haldin eru & vegum eda i samvinnu vid Greiningarstddina.
A Greiningarstddinni starfa: barnaleeknar, félagsradgjafar, idjupjalfar, leikskola-
sérkennarar, laekna- og mottokuritarar, salfreedingar, sérkennarar, sjukrapjalfarar,
talmeinafreedingar og proskapjalfar.

A Greiningarstddinni fer fram:

Athugun og greining barna med fatlanir og 6nnur fravik i taugaproska
Studningur vid fjolskyldur fatladra barna

Radgjof um pjalfun, medferd, kennslu og adra ihlutun

Freedsla um proskafravik og fatlanir

Rannsodknir & svidi fatlana

itarefni:
www.greining.is
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Lidveisla

Einstaklingar med fétlun sem ekki geta sétt félagsleg tilbod & eigin vegum sékum
fotlunar sinnar eiga rétt a lidveislu. Liosmadur er pa radinn af bjonustumidstdd til ad
sinna pessu verkefni og fer timafjoldi a manudi eftir porf einstaklingsins og mati
pjonustumidstddvar, pd aldrei meira en 16 kist. & manudi.

Lidveisla er i raun félagslegur studningur sem hefur ad markmidi ad rjufa félagslega
einangrun, studla ad aukinni félagsfaerni og adstoda einstaklinginn vid ad njéta
menningar- og félagslifs. Lidveisla er veitt fra 6 ara aldri.

ftarefni:
http://www.rvk.is/

Rj6our

Rjodur er rekid af Landspitala- haskélasjukrahusi og er til hlisa hja Landspitala
Koépavogs i hasi nr.7. | Rj6dri er bodid uppa endurhaefingu og adhlynningu fyrir
langveik born en par er rymi fyrir 10 born i einu. Bornin njéta oryggis, einkalifs og
tébmstunda i Rj6dri auk margs konar pjalfunar og medferdar. Misjafnt er hversu lengi
bdrnin dvelja i Rjodri i einu og fer pad eftir einstaklingum, fjélskyldu hans og
bjonustuporf en born geta farid i Rjodir i margs konar tilgangi:

Hvildarinnlagnir par sem born og unglingar koma i hvild manadarlega.
Endurhaefingu par sem bérn og unglingar koma fra Barnaspitala Hringsins i
frumendurhaefingu eftir slys og sjukdoma.
Pemahelgar par sem born med svipada sjukdémsgreiningu koma og dveljast
yfir helgi i samvinnu vid Greiningar- og radgjafarst6d rikisins.
- Born med langvinn veikindi eins og svefn- og neeringarvandamal.
ftarefni:
www.rjodur.is

Sambyli

Sambyli eru heimili famennra hépa (yfirleitt 5-7 einstaklingar) fatladra einstaklinga i
almennum ibadahverfum. Hasnaedi fyrir sambyli getur verid i ibud i fidlbylishusi,
radhusi, einbylishis eda annad husnaedi sem flokkast undir almennt ibudarhisnaedi.
Ennfremur getur eitt sambyli verid i fleiri ibGdum, séu paer ndleegar hver annarri.
Samkvaemt I6gum um malefni fatladra skulu fatladir 16 ara og eldri eiga pess kost ad
blda & sambylum. Markmid sambyla er ad efla sjélfstaedi og feerni iblanna, i pvi skyni

10
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aod peir verdi eins sjalfbjarga og rddandi um eigin hagi og kostur er. Til ad na pessu
markmidi er ibiunum veitt leidsdgn eftir pérfum og kappkostad ad hafa pa med i
radum um allt sem vardar einkahagi peirra, sem og heimilishagi. ibGar & sambylum
saekja yfirleitt skola, dagpjonustu eda vinnu utan heimilis.

A sama sambyli getur bdid mismunandi fatlad félk. bjénusta sambyla er mismikil eftir
fotlun einstaklinganna sem par bda.

ftarefni:
L6g um malefni fatladra fra 2.jani 1992 nr.59

Sérdeild fyrir einhverf born i grunnskélum Reykjavikur

I grunnskélum Reykjavikur eru starfandi prjar sérdeildir fyrir bérn med einhverfu og

bjona paer bérnum ur éllum hverfum borgarinnar. Um er ad raeda sérdeildir i:
Fellaskola: Deildinni er einkum aetlad ad sinna pjalfun og kennslu einhverfa
barna i Breidholti og Arbae. 5 nemendur eru i deildinni en starfsmenn
deildarinnar veita po fleiri nemendum akvedna pjénustu.

Hamraskdla: Allir nemendur deildarinnar hafa einstaklingsnamsskra sem er
unnin af kennurum i samradi vid foreldra peirra med hlidsjon af namskra pess
aldurshops sem nemandinn er i. | einstaklingsnamsskra koma fram
bakgrunnsupplysingar um vidkomandi nemanda, stada i nami, markmid, leidir
til & na &eetludu markmidi og upplysingar um skipulag kennslu i kringum
nemandann. Ad lokum er sett fram hvernig meta skuli arangurinn. Peir
nemendur sem hafa getu til ad fylgja namsefni sins bekkjar taka sému prof og
adrir nemendur og er namsmatid nidurstadan ar peim profum. Plass er fyrir 6
nemendur hverju sinni.

Langholtsskéla: Flestir nemendur sérdeildar tengjast akvednum almennum

bekk og eru eins og geta peirra og uthald leyfir i bekk med sérkennara en fa
einnig einstaklingskennslu i sérdeild. Unnid er med skipulagt nAmsumbhverfi
b.e. ytra og innra skipulag. Einstaklingsnamskra er fyrir hvern nemanda og
hefur hver og einn sjonraent dagskipulag vio heefi. Stefna deildarinnar er ad
gera nemandann eins sjalfsteedan og moégulegt er og mikid er lagt upp Ur virku
foreldrasamstarfi. 8 nemendur eru nua i deildinni sem er fullsetin. Sérdeildin i

Langholtsskoéla er radgjafardeild fyrir grunnskéla Reykjavikur.

11
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itarefni:
http://www.skolatorg.is/kerfi/fellaskoli/skoli
http://www.hamraskoli.is
http://www.langholtsskoli.is

Sjénarholl

Sjénarhdll vard til fyrir tilstudlan hagsmunasamtaka sem sau knyjandi porf fyrir
radgjafarpjonustu sem veeri & einni hendi til ad audvelda foreldrum barna med
sérparfir ad atta sig & hvert pau geti leitad og til ad auka og audvelda samnytingu
beirrar pekkingar sem byr i hverju félagi. Ad Sjénarhdli- rddgjafarmidstdd standa
samtok sem lata sig hag langveikra og fatladra barna varda.

pPessi samtok eru:
ADHD samtokin
Landssamtokin pProskahjalp
Styrktarfélag lamadra og fatladra
) Umhyggja, félag til studnings langveikum bérnum
Itarefni:
http://sjonarholl.net

Skammtimavistun

A skammtimavistunum fer fram umonnun, gaesla og pjalfun par sem hun & vié.
Fjolskyldur fatladra barna og barnid sjélft, eiga rétt & ad pad njéti pjénustu
skammtimavistunar. Skammtimavistunum er setlad ad létta a alagi fjdlskyldunnar og
studla ad pvi ad barnid geti buid sem lengst heima. Sveedisskrifstofurnar meta porf
fiélskyldunnar fyrir skammtimavistun i samradi vid foreldra.

ftarefni:
L6g um malefni fatladra fra 2.jani 1992 nr.59

Studningsfjolskyldur

Fjolskyldur fatladra barna og barnid sjalft eiga rétt a studningsfjélskyldu. Hlutverk
studningsfjblskyldu er ad létta & med fjdlskyldunni og ad vera tilbreyting fyrir barnid.
pad er alfarid akvoroun foreldra/forrddamanna barnsins hvort 6skad er eftir pvi ad
barnid fai dvol hja studningsfjélskyldu.

itarefni:
Log um malefni fatladra fra 2.jani 1992 nr.59
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Sveaedisskrifstofur mélefna fatladra

Svaedisskrifstofur eru rikisstofnanir sem starfa a vegum félagsmalaraduneytisins. Alls
eru sex svaedisskrifstofur & landinu. Svaedisskrifstofur veita fotludu félki pjénustu,
baedi bornum og fulloronum. beer veita fjdlskyldum og adstandendum fatlads félks
radgjof, pjonustu og adstoda fjblskyldur fatladra barna vid ad rata um kerfi
bjonustulirreeda sé pess 6skad. Einnig veita Svaedisskrifstofur fjdlskyldu- og
uppeldisradgjof asamt medferd og gerd fjolskylduasetlana. Svaedisskrifstofur vinna
ad framgangi laga um malefni fatladra. Svaedisskrifstofur reka sambyili,
skammtimavistanir og adra pjonustu fyrir einstaklinga med fotlun. A Stér-
Reykjavikursvaedinu eru 2 svaedisskrifstofur, annars vegar Sveedisskrifstofa malefna
fatladra Reykjavik og hins vegar Sveedisskrifstofa malefna fatladra Reykjanesi.

itarefni:
WWW.SSF.IS
www.smfr.is

Tranadarmenn fatladra

Tranadarmadur starfar samkvaemt [6gum um malefni fatladra fra arinu 1992 og geetir
réttinda fatladra. Islandi er skipt i akvedin sveedi (Reykjavik/Reykjanes, Vesturland,
Vestfirdi, Nordurland vestra, Nordurland eystra, Austfirdi og Sudurland) og starfar
einn trinadarmadur a hverju svaedi. Trinadarmanninum ber ad geeta hagsmuna
fatladra sem ad bda & sambylum, vistheimilum fyrir born og afangastéoum. Hann
skal par fylgjast med hogum fatladra af eigin frumkvaedi. Honum ber ad heimsaekja
heimili fatladra reglubundid i pvi skyni og kynna sér hag hinna fétludu a svioi
einkalifs og fjarmuna.

Telji fatladur einstaklingur ad hagur hans sé virtur ad vettugi getur hann upplyst
tranadarmann um pad og skal trdnadarmadurinn pegar i stad kanna malid med
videigandi heetti.

Telji adstandendur fatladra, hagsmunasamtok og adrir sem ad lata hag hins fatlada
sig varda, ao réttur fatladra sé ekki virtur, skal tilkynna pad trinadarmanni sem ad
kannar malio tafarlaust.

ftarefni:
http://throskahjalp.is/
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Oskjuhlidarskoli

Oskjuhlidarskali er sérskoli fyrir bérn med proskahomiun (6 - 16 ara). Skolinn var
stofnadur arid 1975. b6 svo ad Reykjavikurborg reki skdlann, er hann opinn

nemendum allra sveitarfélaga landsins.

Flestir nemendur skolans hefja skélagongu sina i skélanum i 1. bekk, en a hverju ari
innritast einnig nemendur sem verid hafa um nokkurra ara skeid i sinum heimaskéla.

Hlutverk Oskjuhlidarskola er:

Ad veita bornum med proskahémlun kennslu og pjélfun vid heefi hvers
0g eins
A0 veita starfsfélki annarra grunnskéla radgjof og studning vegna
nemenda med svipadar parfir og nemendur Oskjuhlidarskéla hafa
Oskjuhlidarskali er valkostur i skélakerfinu og eru pad foreldrar sem
saekja um skélavist fyrir bornin sin. Vid umfjollun um umsoknir um
skolavist er tekid mid af nidurstédum greiningar fra Greiningar- og
radgjafarstoo rikisins

ftarefni:

www.oskjuhlidarskoli.is
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Sidareglur, skilgreiningar, |6g og reglugerdir

Meginhlutverk sidareglna er ad leidbeina starfsstéttum til pess ad paer geti pjénad
sem best réttmeetu og porfu hlutverki sinu i samfélaginu. Sidareglur eiga ad
audvelda einstokum starfsmonnum akvardanatoku i sidferdilegum alitamélum og
jafnframt vera lysandi fyrir faglega abyrgd. Sidareglur eiga ad syna fram a
sioferdilegar skyldur faghdpsins sem heildar. paer eiga ad vera lysandi fyrir samskipti
fagfélks vid pjénustunotendur sina og lysa abyrgd gagnvart peim. Flestar sidareglur
hafa einnig viomidunarreglur eda leidbeiningar fyrir fagfélk um hvernig pad megi

koma fram i samfélaginu gagnvart almenningi, par & medal i fjolmidlum.

Skilgreiningar fatlana midast vid umoénnunargreidslur, pjonustupyngd og pjénustuporf
barna og ungmenna. Tryggingastofnun rikisins birtir skilgreiningar fétlunarflokka en
afgreidsla umonnunargreidosina byggist a4 4.grein laga um félagslega adstod nr.
99/2007. Ut fra peirri lagagrein hefur verid sett reglugerd nr. 504/1997, sem utlistar
nanar heimildir til umoénnunarkorts og umoénnunargreidsina. Eftirlit og skraning
vegna fotlunar fer fram a Greiningar- og radgjafarstéd rikisins, Heyrnar- og

talmeinastdd Islands og Sjonstod Islands.
Log eru fyrirmaeli sem hafa verid akvedin af par til gerdum valdastofnunum og eftir

peim ber okkur ad fara. Hér i handbokinni méa finna nokkrar greinar ar l6gum um

malefni fatladra.
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Sidareglur fagfélks i fritimapjénustu

Tilgangur

Virding fyrir manngildi og sérstodu hvers einstaklings og tra & getu hans til ad nyta
heefileika sina til fullnustu er grundvéllur starfsins.

Frumskyldur

1. Fagfolk i fritimapjonustu reekir starf sitt an manngreinaralits, virdir sidi, traarbroga,
litarhatt og mannréttindi hverrar manneskju, kemur fram af heidarleika, virdingu og
leitast vid ad byggja upp gagnkveemt traust.

2. Fagfolk i fritimapjénustu gerir sér far um ad virda og verja rétt hvers einstaklings til
einkalifs og sjélfsakvorounarréttar, svo fremi ad pad valdi 6drum ekki skada. Geti
viokomandi ekki sjalfur geett hagsmuna sinna, ber fagfolki ad geeta pess ad réttur
hans sé ekki fyrir bord borinn.

3. Fagfélk i fritimapjénustu geetir tranadar um pau mal sem pad verdur askynja i
starfi sinu. Undantekningu fra pagnarskyldu ma einungis gera samkvaemt lagabodi
eda af brynni naudsyn.

4. Fagfolk i fritimapjénustu hefur trinadarskyldu vid upplysingadflun, skraningu
mala og medferd gagna.

5. Fagfélk i fritimapjonustu aflar ekki upplysinga um einstakling &n sampykkis hans,
nema par sem lagaskylda eda bryn naudsyn bydur ad pad sé gert. ba skal einungis
afla peirra upplysinga sem naudsynlegar eru til ad vinna ad malinu. Heimilt er ad
vikja fra tranadarskyldu ef einstaklingur fer skriflega fram & ad akvedin persona eda
stofnun fai upplysingar.

6. Fagfdlk i fritimapjoénustu notar ekki storf og fagpekkingu sina til ad skada,
undiroka eda kuga einstakling, né notfeerir sér a nokkurn hatt ad hann & undir h6gg
ao seekja. Pad notfeerir sér ekki tengsl vid einstaklinga sjalfu sér til persénulegs eda
faglegs framdrattar.

7. Fagfolk i fritimapjénustu stofnar ekki til eda a i kynferdislegu sambandi vid barn

eda ungling eda annan pann sem er pvi hadur vegna starfs pess.

Abyrgdar- og heefnisskyldur

8. Fagfdlk i fritimapjoénustu ber abyrgd & eigin haefni og peim stérfum sem pad innir
af hendi i samraemi vid pad, sem starfsheiti felur i sér samkvaemt I6gum.

9. Fagfdlk i fritimapjénustu stundar starf sitt med faglega heildarsyn ad leidarljési og
byggir & freedilegum kenningum, nidurstddum rannsékna og starfsreynslu a
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bverfaglegum grunni. Pad vioheldur pekkingu sinni, endurnyjar hana og fylgist vel
med nyjungum i starfi. bad uppfyllir pau skilyrdi sem gerd eru til starfsins a hverjum
tima og midlar pekkingu sinni sem vidast, til annarra félaga og alls almennings.

10. Fagfolk i fritimapjénustu hlydir samvisku sinni og sannfaeringu. Pad getur synjad
ad framkvaema verk sem pad treystir sér ekki til ad bera faglega abyrgo &.

11. Fagfolk i fritimapjénustu & frumkveedi ad pvi ad préa nyjar hugmyndir i faginu og
ad hrinda peim i framkvaemd. F.f. skal i reedu og riti vera malefnalegt og nakveemt.
Pad reynir ad tryggja eins og mogulegt er, ad pad sem pad leetur fra sér fara, baedi
skriflega og munnlega, misskiljist ekki eda mistalkist 6drum til miska.

12. Fagfolk i fritimapjénustu sinnir ekki vinnu sinni undir ahrifum afengis, lyfja eda
annarra efna sem slaeva domgreind pess og athygli.
Félagslegar skyldur

13. Fagfolk i fritimapjénustu kynnir menntun sina og storf mead tilhlydilegum heetti,
skyrir fr& pvi pegar pad kemur fram opinberlega hvort sem pad er fyrir eigin hond
sem einstaklingur, sem fagmanneskja, fyrir hond fagfélags sins eda pa stofnun sem
hann starfar vid.

14. Fagfolk i fritimapjonustu er avallt medvitad um markmid peirrar starfsemi sem
pad tekur patt i og vinnur & grundvelli gildandi laga, reglna og fyrirmeela, stridi pad
ekki gegn sidareglum fagfélagsins.

15. Fagfolk i fritimapjénustu vinnur ad pvi ad skapa traust almennings & faglegri
fritimapjonustu.

Skyldur gagnvart starfssystkinum

16. Fagfolk i fritimapjonustu gerir ekkert i starfi sem ryrir ordstir fagsins né
faghopsins. Félagi sem veit um brot starfsfélaga sins gegn sidareglum félagsins
bregst vid med abendingu, umraedu og studningi vid hann, svo leidrétta megi. Beri
pad ekki arangur skal malinu visad til sidanefndar.

17. Fagfolk i fritimapjonustu virdir haefni, skyldur og abyrgd annarra félaga og
fagstétta asamt pvi ad treysta annarri fagpekkingu pegar pad & vio. Komi upp
faglegur agreiningur skal félagi reyna ad midla malum svo ad nidurstada faist med
hagsmuni viokomandi einstaklinga ad leidarljési.

ftarefni:
http://lwww.fagfelag.is/
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Sidareglur proskapjalfa

1. grein:

Proskapijalfi beitir fagpbekkingu sinni i pvi skyni ad baeta lifsskilyrdi og lifsgeedi
skjélstaeedinga sinna. Virding og umhyggja fyrir skjolsteedingum og adstandendum
beirra skal vera grunnur i starfi proskapjalfa.

2. grein:

Proskapjalfi skal avallt standa vord um réttindi skjdlsteedinga sinna. Hann skal
reekja starf sitt af samviskusemi, 6had pjoderni, kynpeetti, triarbrégdum,
litarheetti, kynferdi og proskastigi skjblstaedingsins. bProskapjalfi skal bera virdingu
fyrir lifaldri skjélsteedingsins, einkalifi hans og eignum.

3. grein:

Proskapjalfi er bundinn pagnarskyldu vardandi upplysingar um skjolstaedinga,
hvada formi sem peer eru skradar. beer skulu geymdar pannig ad éviokomandi
hafi ekki adgang ad peim. Séu personulegar upplysingar um skjolsteeding
notadar sem fraedsluefni skal fa til pess leyfi fra skjdlsteedingi og/eda
adstandendum hans og skal p& nafnleyndar geett sé pess 6skad.

4. grein:

Proskapjalfi skal einungis taka ad sér starf eda radgjof sem heefir menntun hans.
Hann skal leitast vid ad veita pjonustu samkvaemt strongustu faglegum kréfum.
Proskapjélfa ber skylda til ad vidhalda pekkingu sinni.

5. grein:
Proskapjalfi skal jafnan syna drengskap i samskiptum vid starfsfélaga. Honum
ber ad fordast hvadeina sem ryrt getur alit almennings & starfi proskapjalfa eda
skert hagsmuni stéttarinnar.

6. grein:
Proskapjélfi skal leita adstodar annarra sérfraedinga ef porf er 4. Hann skal virda
sérpekkingu annarra faghopa og nota sérpekkingu sina til ad radleggja 66rum.

7. grein:
Proskapjalfi skal geeta pess ad starfsakveedi séu i samraemi vid samninga og
sampykktir vidurkenndar af Proskapjalfafélagi Islands.

8. grein:
Proskapjélfi skal kynna sér og starfa eftir peim I6gum og reglugerdum sem i gildi
eru hverju sinni um malefni fatladra og proskapjalfastéttina sjalfa, svo og eftir
0drum peim l6gum og reglugerdum sem varda starf hans.
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9. grein:
Verdi proskapjélfi pess var ad starfsfélagi hans hafi brotid sidareglur ber honum

ad reeda brotid vid viskomandi. Sé pad arangurslaust ber ag tilkynna brotid til
sidanefndar broskapjalfafélags Islands.

10. grein:

Sidareglur pessar ber ekki ad skoda sem teemandi lysingu a gédum starfshattum
broskapjalfa.

itarefni:
www.throska.is
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Skilgreiningar fotlunarflokka (uménnunarflokka)

Hverjum umonnunarflokki er skipt & prosentustig eftir pjonustupyngd og fa
forrAdamenn borgadar umonnunarbaetur skv. hlutfalli pess flokks og % stigs sem

barnid fellur undir.

Flokkur 1 | 100% | 50% | 25%
Flokkur 2 | 85% |43% | 25%
Flokkur 3 | 70% | 35% | 25%
Flokkur 4 | 25% | 25% | 25%
Flokkur 5 | 0% 0% | 0%

Flokkur 1
Born, sem vegna mjog alvarlegrar fotlunar, fjolfétlunar, eru algjorlega had 6orum
med hreyfifaerni og/eda flestar athafnir daglegs lifs.

Flokkur 2

Born, sem vegna alvarlegrar fétlunar purfa adstod og neer stdduga geeslu i daglegu
lifi t.d. vegna alvarlegrar eda midlungs proskahémlunar, hreyfihdmlunar, sem krefst
notkunar hjolastols, verulegrar tengslaskerdingar, einhverfu, heyrnarskerdingar, sem
krefst notkunar taknmals/varalesturs, og blindu.

Flokkur 3

Born, sem vegna fétlunar purfa adstod og geeslu i daglegu lifi t.d. vegna veegrar
pbroskahdmlunar, hreyfihdmlunar, sem krefst notkunar spelka og/eda haekja vio ferli,
heyrnarskerdingar, sem krefst notkunar heyrnarteekja i baedi eyru, og verulegrar
sjonskerdingar a badum augum.

Flokkur 4

Born med alvarlegar proskaraskanir og/eda atferlisraskanir, sem jafna ma vid fotlun
eda gedreena sjukddma og krefjast pjalfunar og eftirlits sérfreedinga og adstodar i
skéla og a heimili og medal jafnaldra.

Flokkur 5

Bdrn med veegari proskaraskanir og/eda atferlisraskanir, sem purfa adstod, pjalfun
og eftirlit sérfreedinga.
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Til upplysinga:

- Fotlunarflokkur segir ekki alfarid til um pjonustupyngd, barn sem er skilgreint sem
70% i flokki 3 er pannig med meiri pjénustupyngd heldur en barn sem flokkast
undir 25% i flokki 1

- Born eru metin haerra vio t.d. upphaf skélagéngu

- BoOrn i flokkum 1-3 eru skilgreind med fétlun og heyra undir Svaedisskrifstofur
méalefna fatladra

- Born i flokkum 4-5 er ekki med skilgreinda fétlun en proskafravik peirra geta
mogulega leitt til fotlunar

- Born i flokki 4-5 fa pjonustu hja t.d. pjénustumidostédvum

- Born i flokki 4 f& umdnnunarbaetur og geta mégulega fengio t.d.
studningsfj6lskyldu og lidveislu & vegum pjénustumidstodva

- Born i flokki 5 fa ekki greiddar umoénnunarbeetur en fa t.d. lyfjakort og pjonustu
sérfreedinga s.s. talkennara, idjupjalfa, salfreedinga og proskapjalfa i gegnum
pjonustumidstod

ftarefni:
http://www.tr.is
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L6g um malefni fatladra 1992 nr. 59

I. kafli. Markmid og skilgreining.

W1. gr. Markmid pessara laga er ad tryqggja fétludum jafnrétti og sambeerileqg lifskjor
vid adra pjodfélagspegna og skapa peim skilyrdi til pess ad lifa edlilequ lifi.

W2. gr. S& a rétt a pjonustu samkveemt I6gum pessum sem er andlega eda
likamlega fatladur og parfnast sérstakrar pjénustu og studnings af peim sékum. Hér
er att vid proskahdomlun, gedfétlun, hreyfihdmlun, sjon- og heyrnarskerdingu. Enn
fremur getur fotlun verid afleiding af langvarandi veikindum, svo og slysum.

lll. kafli. Almenn pjénusta.

W7. gr. Fatladir skulu eiga rétt & allri almennri pjénustu rikis og sveitarfélaga. Avallt
skal leitast vid ad veita fétludum pjonustu samkveemt almennum I6gum & svidi
menntunar og heilbrigdis- og félagspjénustu. Reynist pjénustupdrf hins fatlada meiri
en svo ad henni verdi fullnaegt innan almennrar pjonustu skal hinn fatladi fa pjonustu
samkvaemt |dgum pessum.

IV. kafli. Stodpjonusta.

W8. gr. Veita skal fétludum pjénustu sem midar ad pvi ad gera peim kleift ad lifa og
starfa i edlilequ samfélagi vid adra. Stodpjonustu pessa skal veita & hverju sveedi
med peim haetti sem best hentar a hverjum stad.

VI. kafli. Buseta.
W10. gr. Fatladir skulu eiga kost & buasetu i samraemi vid parfir peirra og 6skir eftir pvi
sem kostur er. Buseta fatladra, sem 16g pessi taka til, getur verio:

1. Félagslegar ibudir.

2. Verndadar ibudir.

3. Sambyli.

4. Vistheimili.

5. Heimili fyrir born.

6. Afangastadir.
OBUseta fatladra samkvaemt I6gum pessum skal vera i ibudabyggd, sbr.
skipulagsldg.

IX. kafli. Malefni barna og fj6lskyldna fatladra.

W21. gr. Fjolskyldur fatladra barna skulu eiga kost & pjonustu studningsfjolskyldna
eftir pvi sem porf krefur. Dvol fatlads einstaklings hja studningsfjolskyldu skal bundin
i samningi og midast vid akvedid timabil. Um pjonustu pessa fer samkveemt
reglugera.

W22. gr. Foreldrar skulu eiga kost & skammtimavistun fyrir fétlud born sin pegar porf
krefur. Skammtimavistun er aetlad ad veita fotludum timabundna dval til hvildar eda
vegna erfidra heimilisadstaedna, svo sem vegna veikinda eda annars alags.

XIV. kafli. Ferlimal og ferdapjénusta.

W35. gr. Sveitarfélog skulu gefa fétludum kost a ferdapjonustu. Markmid
ferdapjonustu fatladra er ad gera peim sem ekki geta nytt sér almenningsfarartaeki
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kleift ad stunda atvinnu og ndm og njéta tomstunda. Sveitarfélog setja reglur um
rekstur ferdapjonustu fatladra.

OJafnframt skulu fatladir eiga rétt a ferdapjonustu a vegum sveitarfélaga vegna
aksturs & pjonustustofnanir skv. 1.—4. tolul. 9. gr. og vegna annarrar sértaekrar
bjonustu sem veitt er fétludum sérstaklega.

XV. kafli. Réttindageesla fatladra.

W36. gr. Svaedisrad i malefnum fatladra skulu standa vord um rétt fatladra til
bjonustu samkvaemt l[6gum pessum og 6drum légum eftir pvi sem vid &. Starfsmenn,
sem sinna pjénustu vid fatlada og starfa & stofnunum fatladra, skulu standa vérd um
hagsmuni peirra og geeta pess ad réttindi peirra séu virt.

XVIII. kafli. Ymis akvaedi.
W54. gr. Sérhverjum, er starfar samkveemt |6gum pessum, ber ad geeta fyllstu
bagmeelsku um pad sem hann kemst ad i starfi sinu.

itarefni:
www.althingi.is/lagas/131b/1992059.html
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Vinnuadferodir

Bodskiptatoflur

Bodskiptatoflur eru mikid notadar med einstaklingum
med einhverfu og einhverfueinkenni, einstaklinga
sem eiga erfitt med ad atta sig a skipulagi dagsins
og einstaklinga sem purfa pann skipulagsramma
sem bodskiptatoflurnar veita.

Bodskiptatafla er notud til ad brjéta dagskra dagsins

upp i einingar og er pa hver dagskrarlidur settur &
tofluna & mjog sjénraenan hatt, ymist [63rétt eda larétt.
Baedi er haegt ad nota PCS myndir (Boardmaker), ljdsmyndir eda ritud ord sem takn
a bodskiptatoflu. Oftast eru PCS myndir notadar.

Bodskiptatoflur er haegt ad setja upp fyrir hvern einstakling, hopa eda heilt
fristundaheimili. Toflur fyrir einstaklinga er haegt ad hafa uppi a vegg og/eda i méppu
ef t.d. starfsemi fristundaheimilis fer fram & fleiri en einum stad.

Fyrir fristundaheimili er haegt ad Utbda stérar myndir sem syna dagskra dagsins og
eins er haegt ad Gtbua toéfluna pannig ad valmoguleikar i t.d. hdpastarfi eda vali er vel

synilegt.

i thakudagur nest hlusia & sbgu val Evitasiund bk imnd lafa heim
i @oll@ O 2
Mid -
¥ i ) o

valid | dag: eika gt
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Bodskiptatoflur veita sjonraenar upplysingar um dagsskipulagid og veita pannig
einstaklingnum adhald og 6ryggi en ekki sist vissu um hvad dagskra dagsins felur i

Sér.
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Myndraent umhverfi
Til ad audvelda skilning & umhverfinu getur verid

gagnlegt fyrir einstaklinga med fotlun ad hafa myndraenar 1iva
leidbeiningar i umhverfinu. Haegt er ad setja upp PCS .
myndir, ljdsmyndir eda myndir ar 68rum bodskiptakerfum. b

Myndir eru settar a t.d. WC-hurdir, matsal, valsveedi,
tonlistarsveedi, listakrok, télvuherbergi og svo framvegis.
Jafnframt er haegt ad setja upp TMT myndir til ad audvelda innleidingu & hinum ymsu

taknum.

Samskipti vio born

Jakvaed samskipti er med vaenlegustu leidum til arangurs i 6llu starfi med bérnum.
Med jakveed samskipti ad leidarljési er aeskilegast ad reyna ad hunsa alla 6seskilega
hegdun eins og framast er unnt en hrdsa fyrir jAkveeda og aeskilega hegdun.
Samskiptin eettu ad mida ad pvi ad adstoda bornin vid ad leysa Ur eigin malum og
deilum a fridsamlegan hatt. Kenna bérnunum ad fara eftir settum reglum og virda rétt

annarra.

Samskipti vio foreldra

Foreldrar pekkja barnid sitt best, peir hafa annast pad fra faedingu og fylgst med
proska pess og lidan. Mikilveegt er ad virda alltaf pad sem foreldrar og forrddamenn
hafa ad segja um barnid.

Fristundaleidbeinandi kynnist barninu i starfi a fristundaheimilinu og pekkir faerni
bess og vidbrégo i barnahopi. Mikilveegt er ad nid samstarf og gagnkveemt traust
skapist milli heimilis og fristundaheimilis.

Pad er mikilveegt ad uppfreeda foreldra baedi pegar vel gengur og svo eins pegar pad
gengur ekki négu vel eda eitthvad hefur komid uppa. Po6 ber ad hafa i huga ad reyna
ad hafa samskiptin eins jakveed og kostur er og syna varkarni pegar viokveem mal
eru reedd vid foreldra. | sumum tilfellum er jafnvel radlagt ad yfirmadur sjai um ad
flytja akvedin skilabod til foreldra.
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Samskiptabaekur

Samskiptabaekur adstoda einstaklinga ad tja lidan
og dagleg viofangsefni. Flestir sem hafa
samskiptabaekur eiga erfitt med ad tja lidan sidan og
segja fra hvad hefur dregid & daga peirra.
Samskiptabaekur geta baedi verid settar fram i

myndum og ordum. Sumir hafa samskiptabaekur par
sem dagskra dagsins og lundarfar er sett upp med
myndraenum heetti t.d. med PCS myndum en adrir
hafa samskiptabOk par sem eingdéngu er skrifad i
bokina. | sumum tilfellum er haegt ad blanda pessu
saman med pvi ad prenta ut PCS myndir/ljosmyndir

og lima inn hja skrifudum texta.

Markmid skraningar:

- Samreema vinnubrogd og efla samvinnu
Safna og midla upplysingum
Auka upplysingafleedi
Fa heildarsyn yfir daglegt lif hvers einstaklings
Tryggja samfellu i pjénustu einstaklings
Auka tjaningu viokomandi og moguleika til tjaskipta
Auka geedi pjonustunnar

Misjafnt er eftir einstaklingum og 6éskum forradamanna hvad skrifad er i
samskiptabeaekur. Hja sumum er kannski eingdngu skrifad um fravik fr4 venjulegri
dagsskipan, hja 6drum er 16gd ahersla a daglega lidan almennt og helstu
vidfangsefni og enn adrir vilja allar upplysingar og kannski ekki sist um hvad
einstaklingurinn bordadi yfir daginn. Mikilvaegt er ad reeda a t.d. samradsfundi hverjar
oskirnar eru vardandi skrif i samskiptabaekur. Alla éparfa skraningu ber ad fordast.

Sa sem skrifar i samskiptabok verdur ad vera medvitadur um fridhelgi og reglur hvad
vardar persénuvernd. Sumt er ekki videigandi ad skrifa i samskiptabaekur, t.d.
viokveem mal sem snerta einstaklinginn a mjog persénulegan hatt. begar slikum
skilabodum parf ad midla a milli stada er edlilegra ad reeda pad i sima eda halda

fund par sem slik mal eru raedd. Atid skal skra med jakveedu hugarfari og med
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virdingu fyrir einstaklingnum og muna ad hann (og 6formlegur talsmadur) hefur

adgang aod pvi sem er skrifad.

Fyrir pann sem skrifar i samskiptabOk er gott ad hafa i huga:
Hvad myndi ég vilja sja skrifad um mig?
Hvernig myndi ég vilja lata skrifa um mig?

Hvad myndi ég vilja lesa um mig eftir 10 ar?

Samradsfundir

Samradsfundir er vettvangur peirra sem stefna ad sému markmioum. Til deemis
beirra sem sinna pjonustu vid dkvedna einstaklinga. A samradsfundum gefst kostur &
ad reeda malin og samraema vinnuadferair.

Samradsfundir eru haldnir af peim sem koma ad pjonustu vid barnid og mida
fundirnir ad pvi ad byggja upp géd samskipti med pad ad markmidi ad auka vellidan

barnsins og efla tengsl peirra sem ad barninu koma.

TEACCH
TEACCH er vinnuadferd og kennsla fyrir folk med einhverfu og adrar skyldar
bodskiptahamlanir. HUn tekur tillit til peirra patta sem mikilveegast er ad pjalfa hja

allflestum einstaklingum med einhverfu og er skipulag lykilordid i peirri adferdafraedi.

Sklpulagla felur i sér aod:
Verkefni og adsteedur séu sjonraent greinileg (mismunandi stadir fyrir mismunandi
viofangsefni)
Greinilegt upphaf og endir sé & 6llu vidfangsefni
Endurtaka hluti
Auka feerni i ad yfirfeera nam (ef barn hefur t.d. n&d &kvedinni faerni i
fristundaheimilinu parf ad adstoda pad vid ad yfirfeera feernina & pad sem pad
gerir heima hja sér)
Auka sjalfsteedi
Vera i ndnu samstarfi vid foreldra og skola (heimili, skdli og fristundaheimili verda
aod vinna eftir pvi sama)
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Adsteedur einhverfra einstaklinga eru pannig skipulagdar eftir TEACCH adferdinni ad
peir skilji hvar peir eiga ad vera, hvenaer peir eiga ad framkvaema tiltekna athdfn og
hveneer peir eiga ad fara annad. Skipulagid veitir einstaklingunum med einhverfu
oryggi, meiri einbeitingu og ad lokum betri sjalfstjorn. Adalhugmyndin i medferdinni
er ad einstaklingurinn og einhverfa hans sé virt og tekid sé timanlega i taumana
bannig ad haegt sé ad komast hja erfidleikum sem koma upp hja einhverfum
einstaklingum ef peim er ekki syndur skilningur og umhyggja. Adferdin byggir a pvi

ao notfeera styrkleika einstaklinga med einhverfu til ad byggja frekara nam a.

itarefni:
http://www.teacch.com/
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Oaeskileg hegdun — hvad er til réada?

Hegdun eda atferli er pad sem einstaklingur gerir med likama sinum og er sjaanlegt
6orum. Hegdun/atferli getur verido baedi medvitud og 6medvitud, viljastyrdo sem og
sjalfvirk.

[ flestum tilfellum hefur 8ll hegdun tilgang, baedi g6d hegdun og sleem. Vid faum
okkur ad borda af pvi ad vid erum svong, vid forum i bid af pvi ad okkur finnst pad
skemmtilegt, vid tokum til af pvi ad vid viljum hafa hreint, faum frekjukast til ad reyna
ad fa pad sem okkur var neitad um osfrv. Fatt sem vi® gerum er tilgangslaust. A bak
vid flestar gjordir okkar er akvedin porf sem vid reynum ad fullnaegja med pvi ad
framkveema akvedna ath6fn. Ungabdrn grata t.d. af pvi ad pau eru svéng eda til ad
n& athygli foreldra sinna. Pegar born taka frekju- eda gratkost eru pau pvi ad
fullnaegja einhverri undirliggjandi porf. Fjorar sélfreedilegar grunnparfir hafa verid
skilgreindar i pvi sambandi. porfin fyrir &st, porfin fyrir frelsi, porfin fyrir gledi og porf
fyrir ad hafa abhrif.

AOd greina porfina

Til ad haegt sé ad hjalpa barni ad na stjorn a sér ef pad tekur frekjukast er mikilvaegt
ao greina hvada porf liggur & bak vid hegdun barnsins. Er barnid svangt, vantar pad
athygli, er pad hreett eda 06ruggt? bPegar skilningur er & undirliggjandi pérfum barna
er audveldara ad adstoda barnid og hjalpa pvi frekar en ad vera sifellt ad reyna ad
hafa stjorn & pvi. Ad greina hvada parfir liggja ad baki tiltekinni hegdun er ad mérgu
leyti list en mjog veenlegt til arangurs og eitthvad sem allir geta tileinkad sér.

Stjérnadu dagskranni

A hverjum degi eru akvednir hlutir sem parf ad framkvaema i akvedinni rod.
Starfsfélkio pekkir dagskrana og getur styrt i hvada r6d hlutirnir gerast til ad allt gangi
sem best. Best er ad reyna ad skipuleggja daginn med petta i huga. Reyna t.d. ad
hafa pad sem krefst einbeitingar og Uthalds sem fyrst yfir daginn en rélegheit og val i

lok dags. Gefa barninu naegan tima til ad undirbua sig fyrir neestu athofn og ekki gefa
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allt i botn med ad fara i t.d. Gtifét 5 minGtum adur en farid er Gt Ur dyrunum. Ef
dagskrain er i samraemi vid orku og Uthald barnanna eru meiri likur a aé dagurinn

gangi vel fyrir sig.

A0 bregdast vid frekjukasti

Besta leidin til ad bregdast vid frekjukasti, t.d. ef barnid kastar sér & golfid eda
hardneitar ad gera eitthvad er ad ganga i burtu (hunsun). Med pvi eru voéldin tekin af
barninu og pad leerir ad svona hegdoun virkar ekki. Rokraedur vid barn i frekjukasti
virka yfirleitt ekki og ad reyna ad toga barnid upp Ur gélfinu eda draga pad afram er
ekki heldur veenlegt. Med pvi ad syna barninu athygli & medan pad er i kasti hefur
barnid unnid; athygli var einmitt pad sem barnid var a héttunum eftir — ad syna ad

pad geti stjérnad med pvi ad taka skapofsakost.

Pegar barnio attar sig ad frekjukastio er ekki ad hafa tileetlud ahrif naer pad yfirleitt ad
jafna sig sjalft, best ad gefa barninu frid og svigram til pess og pegar pad hefur nad
jafnveegi er haegt ad raeda vid barnio og spyrja pad ut i hvad pad er sem barnid vill,
ef pad er eitthvad 6raunhaeft er heegt ad Utskyra fyrir barninu af hverju pad gangi ekki
upp en ef pad er ad bidja um eitthvad sem haegt er ad leyfa er gott ad segja barninu
hveneer pad verdi ad 6sk sinni en minna pad jafnframt &4 ad fram ad peim tima veradi
pad ad syna bidlund.
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Hugmyndafraedi-viohorf

Mikilveegt er ad peir sem vinna med einstaklingum med fétlun vinni eftir sému
hugmyndum og vinni samkvaemt sému vidhorfum og i att ad sameiginlegum
markmioum. Hugtakido hugmyndafraedi merkir i raun og neer yfir pann hugsunarhatt

sem einkennir einhvern hép eda menningarsamfélag.

Pad skiptir miklu mali vardandi sjalfsvirdingu og vidhorf til fatlads folks ad nota
videigandi ord pegar fjallad er um fatlad félk og ad ordin séu i samraemi vid natimann
hverju sinni. Ef peir sem vinna med félki med fétlun syna ekki videigandi virdingu er
ekki haegt ad eetlast til pess ad samfélagio syni pa virdingu sem allir eiga rétt a. bvi
er 4geett ad temja sér ad tala & dkvedinn hatt og vera medvitadur um hvad gert er og
sagt ut frd hugmyndafreedinni og vera pannig fyrirmynd baedi fyrir pjénustunotendur

og starfsfélk ITR sem og samfélagid i heild sinni.

Hvad heitir hdn,
hvert er hin ad fara?

Einnig er aeskilegt ad temja sér ad tala ekki yfir folki
heldur vid pad, tala beint til folks prétt fyrir ad i sumum ﬂ‘
tilfellum purfi adstodarmadur viskomandi ad adstoda vid w‘""‘ Q

ad svara. bad er lika mikilveegt ad félk horfi &

-

vidmeelanda sinn eda pann sem verid er ad fjalla um

hvort sem um er ad raeda born eda fullorona, folk i

hjolastol, ofatlad folk o.s.frv.

Ef adstaedur eru pannig er oft gott ad saekja sér stdl ef madur er ad spjalla vio folk i
hj6lastdl eda lagvaxid folk til ad na betra sambandi og til ad geta horft i augu folks i
stad pess ad horfa alltaf nidur til félks sem getur verid mjog 6peegilegt fyrir bada

adila.
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Daemi um videigandi/6videigandi ordanotkun i starfi med fotludu folki hja ITR:

Talad er um... : en EKKI:
Born med fotlun — fotlud boérn Fatlada
Fotlud born — fatlad folk

Einstaklinga med fotlun

Fatlad folk

Einstaklinga med einkenni a einhverfuréfi | Einhverfa

BoOrn med einhverfu — einhverf born

Born med proskahémlun
Proskahomlud bdorn

FOlk med proskahémlun
pProskahamlada einstaklinga

pProskahamlada, proskahefta, vangefna,
folk & grau sveedi, folk & skrensunni, félk
a morkunum

Born med Downs heilkenni
Folk med Downs heilkenni
Einstaklinga med Downs heilkenni

Mongdlita, downara

pad er allt i lagi ad spyrja aftur
ef madur skilur ekki pad sem
vidmeelandi manns segir...

Edlilegast er ad tala til peirra
sem madur er ad tala vid...

pad er almennt g6d regla ad
spyrja félk hvort pad vilji
aostod...

Pé svo ad einstaklingur sé
med eina fotlun er ekki par
med sagt ad hann hafi
einhverjar fleiri...
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Normalisering — kenningar um edlilegt lif

A sidustu aratugum hefur hugmyndafraedi um normaliseringu, edlilegt lif og fulla
patttoku i samfélaginu verid rikjandi i malefnum fatladra & Nordurléndum og vidar.
Hugmyndafraedin var i fyrstu sett fram af Bank Mikkelsen i Danmorku ario 1959 en
rimlega 20 arum seinna endurbaetti Wolf Wolfensberger kenningarnar um

normaliseringu.

Hugtakid normalisering felur i sér ad einstaklingurinn taki péatt i edlilegu daglegui lifi,
eigi einkalif og fari i gegnum lifspréun & sama hatt og adrir (felur m.a.i sér ad fara &
feetur, saekja vinnu eda dagtilbod, halda heimili, taka patt i félagsstarfi og
tdmstundum, fara i sumarfri og svo framvegis — fa ad vera barn, unglingur, fullordinn,

aldradur).

Hugtakio gerir rao fyrir ad edlileg lifsgaedi séu mikilvaeg fyrir alla, ad allir eigi rétt a
somu lifsskilyroum og lifsadsteedum. FOlk med proskahtmlun a rétt & ad upplifa
virdingu samfélagsins eins og adrir pegnar pess, pad ber ad virda val peirra, 6skir og
réttinn til ad taka sjalfsteedar akvardanir en allt petta flokkast undir mannréttindi sem

allir menn eiga ad njota burtséd fra likamlegu eda andlegu atgervi.

Sa sem er skilgreindur med fotlun byr vid einhverskonar likamlega eda andlega
skerdingu. Oft er tilhneigingin ad horfa meira & skerdinguna sjalfa heldur en
einstaklinginn og pannig verda einstaklingar med fétlun baedi 6druvisi heldur en porri
manna og oftar en ekki er litid & pa sem minna virdi. Petta kallast brennimerking eda
stimplun og leidir oft til pess ad viokomandi verdur vanmetinn af samfélaginu og oft

er par af leidandi litio & fatlad f6lk sem minna virdi.

Wolfensberger leitadi leida sem gaetu komid i veg fyrir ad vanmetnir hopar i
samfélaginu verdi fyrir Oréttleeti og misrétti. Hann taldi ad til ad baeta ar pvi pyrfti ad
finna pessum hépum og par med fotludu folki hlutverk sem veeru virt og velmetin i

samfélaginu.
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Tilhneigingin hefur gjarnan verid su ad fatlad folk hefur verid i neikvaedum
hlutverkum i samfélaginu, pad er hopur félks sem samfélagid hefur alitid byrdi. Folki
med fotlun er oft gefid eitthvad eda peim er bodinn afslattur i verslunum Ut & pad eitt
ad vera meo fotlun og eru par af leidandi piggjendur 6lmusu. Sumir élita ad félk med
fotlun séu eilif born og tala vid pau sem slik og bera pannig enga virdingu fyrir
einstaklingnum sjalfum. Finnst jafnvel ekkert athugavert vid ad gefa fulloronu félki
leikfong, barnaleg fot, hluti sem aetladir eru bornum eda fara med fullordid félk eda

ungmenni ad sja bradubilinn sem aetladur er ungum bérnum.

Kenningar Wolfensberger leggja dherslu a ad pjonusta fyrir vanmetio félk sé stadsett
a velmetnum stédum og patttoku i samfélaginu. Hann lagadi einnig aherslu a ad avallt
veeri horft og hugsad ut fra einstaklingnum pegar verid veeri ad skipuleggja pjonustu,
ekki ad horfa ut frA hpnum = veita einstaklingsmidada pjonustu. Jafnframt er 16gd
ahersla a ao styrkja jakveeda persdnulega feerni einstaklingsins og imynd i
samfélaginu. Ad vera velmetinn felur i sér ad taka patt i einhverju sem er talid
jakveett og eftirsoknarvert. Wolfensberger vill meina ad foétlun einstaklings sé ekki
vandamal heldur vidhorf samfélagsins i gard félks med fotlun. Hugmyndir um edlilegt
lif ganga Ut & ad allir nyti pa almennu pjonustu og pau tilbod sem standa til boda i

samfélaginu, hvort sem folk er med eda an fétlunar.

Fatlad félk parf oft studning til ad taka virkan patt i samfélaginu. Sa sem sinnir peim
studningi parf ad hafa ad markmidi ad styrkja félagslegt hlutverk einstaklingsins i
samfélaginu. Hafa verdur i huga pegar adstoda og leidbeina a einstaklingum med

fotlun hvad er videigandi, vidurkennt og velmetid i samfélaginu.

Helstu atridi sem hafa ahrif & imynd og virdingu folks i samfélaginu:
Kleednadur og snyrting: Pad er mjog mikilveegt i okkar samfélagi ad vera vel til
fara, kleeddur eftir aldri og i samraemi vid adsteedur og pad sem er vidurkennt i
samfélaginu (t.d. eftir hvert er ad fara og eftir vedri).

Daemi: kona um pritugt i peysu eda bol med barnamyndum og jafnvel
med veski eda tosku sem er barnaleg. Verdur ekki til ad styrkja jakveett
hlutverk hennar og imynd.
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Einnig ad konur hugsi um utlitid, séu hreinar og snyrtilegt, noti videigandi snyrtivorur,
hugsi um vel um harid o.s.frv. Sama gildir um karlmenn og er pa rakstur mikilveegur.

Ef ekki er hugad ad pessu getur pad studlad ad neikvaedri imynd i samfélaginu.

Hvernig er talad vid félk med proskahdmlun: Ordalag & patt i ad skapa imynd
einstaklinga. Pad er jdkveett ad koma fram vid og tala vid fullordio félk sem fulloroio
félk en ekki eins og boérn.

Deaemi: nota t.d. n6fn einstaklinga frekar en vinan eda elskan eda jafnvel
barnaleg geelunéfn t.d. snulli, kratt og dulla.

Témstundir: Nyta tilbod i samfélaginu, taka patt i pvi sem félki a sama aldri er ad
gera t.d. bio, leikhus, likamsreekt, sund- ekki fullordnir med bérnum (ad stefna hépi
fullordins folks med fotlun i Husdyra- og fjdlskyldugard, barnasyningar eda annad

svipad ytir undir barnaimyndina og hefur neikvaed ahrif fyrir fatlad félk i samfélaginu).

Hopferdir: Wolfensberger telur ekki aeskilegt ad folk med fotlun fari mikid i hépum
t.d. Ut ad borda, i bi6é eda leikhas pvi pad dragi athygli ad hépnum, hann skeri sig ar
og verdi stimpladur 6druvisi. En ef einn eda tveir einstaklingar med fotlun fara saman
t.d. med starfsmanni eda 6f6tludum félogum pa falli peir inn i samfélagid og pannig
leeri samfélagid betur ad virda og vidurkenna fjdlbreytileika mannlifsins.

FOlk med fotlun hefur samt ad sjalfsdgou sama rétt og adrir ad fara it med vinum
hvort sem pad eru fatladir eda 6fatladir vinir. Pegar hopur folks med foétlun fer
eitthvad saman er samt gott ad igrunda vel hvert er verid ad fara og hvad er verio ad
gera sbr. lifaldur félks. Pad er til deemis ekki jakveett fyrir hop af fullordnu folki eda
ungmennum meod fotlun ad fara ad sja barnaleikrit i leikhusi, eda ad sja teiknimynd
kl.15 i bi6. bad er 6llu edlilegra ad fullordio folk fari saman a kaffinds, i leikhts/bi6 a

leikrit/kvikmynd sem aetlad eru fullordnu folki.

A suma peetti er heegt ad hafa ahrif i daglegum stérfum en ekki alla. Hvad gerir t.d.
félk & sama aldri, hvernig klaedir pad sig og hvad gerir pad i tbmstundum. Med pessa
beetti er haegt ad hafa ahrif med leidsdgn og studningi. Pad er ageet regla ad hafa
eftirfarandi punkta ad leidarljési i daglegu starfi med einstaklingum med foétlun:
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Hverjar eru adsteedur og lifsskilyrdi venjulegs og velmetins folks i
samfélaginu?
Hvad er virt og velmetid i okkar samfélagi (Ut fra kyni og aldri)?

Baratta fatlads folks er po fyrst og fremst baratta fyrir mannréttindum og aherslan i
dag er fyrst og fremst a peetti sem tengjast mannréttindum eins og:

Ad allir hafi sdmu réttindi.

Ad njéta virdingar og vera virtur borgari/pjodfélagspegn.
Ad njéta grundvallar lifsgeeda.

Njota friohelgis (krefst einkarymis) og eiga einkalif.
Hafa sjalfreedi og frelsi.

Taka virkan pétt i samfélaginu.

ftarefni:

Wolfensberger, W. (1991). A brief Introduction to Social Role Volarization as a High-
order concept for structuring human services. Syracuse, NY: Training Institute for
Human Service Planning, Leadership and Change Agentry (Syracuse University).
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Jakveaed nalgun og ,, The Circle of Courage®

Jakvaed nalgun snyst um hvernig hlustad er a born, hvernig talad er vio pau, hvernig
leikid er vid pau og hvernig athygli peim er veitt yfir h6fud. Rannsoknir syna ad oll
bdrn bregdast vid jakveedri nalgun, einnig bérn sem oft syna af sér neikvaeda
hegdun. Bérn sem synt hafa neikvaeda hegdun finnst pau ekki purfa ad haga sér illa
bvi pau fa jakveeda athygli og meiri athygli vid jakveedum ath6fnum og purfa par af
leidandi ekki ad beita neikvaedri hegoun i 6rvaentingarfullri leit ad athygli. Ad veita
bdrnum jakveeda athygli pegar pau eru ekki ad leita eftir henni hjalpar til vio ad

byggja upp goda sjalfsmynd og edlilegt sjalfsmat.

Med jakveedri nalgun er 16gd ahersla a umbun og ad kenna aeskilega hegoun.
Mikilveegt er ad gefa skyr skilabod vardandi bod, bonn og afleidingar og gera
raunheefar veentingar og kréfur til barnanna mea tilliti til getu peirra. Taka verdur &
Oaeskilegri hegdun & skipulegan hatt og allir adilar ad vera samtaka um hvad sé
leyfilegt/ekki leyfilegt og pa hvernig tekid er a malunum. Raekta parf tengsl med
jakveedum samverustundum og veita jakvaeda svorun vid seskilegri hegoun.

Ekki aeskilegt ad beita neikveedum, 6stédugum eda horkulegum adferdum pegar
stbdva parf neikveeda hegdun.

Dr. Martin Brokenleg barnasalfreedingur hefur fjallad

um ,The Circle of Courage” sem leid til ad draga ur

aheettu- og neikveedri hegdun hja bérnum.

Hringurinn samanstendur af fjorum pattum orlaeti

(Generosity), ad tilheyra (Belonging), valdeflingu

(Mastery) og sjalfsteedi (Independence). Med pvi ad

huga ad pessum pattum aukast likurnar a ad hver

einstaklingur nai hamarks moguleikum/haefileikum i lifinu.

Neikveeda hegdun ber ad lita & sem verkefni en ekki sérstakt vandamal barnsins.
Barnid parf ad nalgast med jakveedum og uppbyggilegum heetti og hann tekur
sérstaklega fram ad refsingar leidi ekkert gott af sér nema hugsanlega timabundna
hlyoni.
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Med Orleeti er att vid ad hlusta beri & barnid, veita pvi hluttekningu i pvi sem pad
tekur sér fyrir hendur og gefa pvi skyr skilabod. Ad tilheyra einhverjum eda einhverju
er mjog mikilvaegt hverri manneskju, ad vita ad hver og einn einstaklingur skipti mali
og sé sérstakur. Valdefling hjalpar einstaklingum ad vita hvar haefileikar peirra liggja
og hvad peir séu feerir um og sjélfsteedi gerir einstaklingum kleift ad gera hlutina
sjalfir hvort sem peir geta pad 6studdir eda purfa til pess adstod. Med pvi ad leggja
aherslu & pessa peetti er verid ad styrkja einstaklinginn sem leidir af sér 6éruggari og
sjalfsteedari einstakling med sterkari sjalfsmynd sem pekkir vel heefileika sina,

styrkleika og kosti.

Hros er mikilvaegt i jakvaedri nalgun barna, ad taka eftir 6llum littum afrekum, hvernig
bau reyna ad na arangri eda framférum sem pau taka. | samfélaginu er tilhneigingin
ao leggja aherslu & velgengni og afkost, folk feer verdlaun fyrir ad vera fyrst og best
en ekki fyrir ad leggja sig fram eda taka framférum. Setja verdur raunhaef markmio
og gleyma fullkomnleika eda velgengni, veita jakveeda athygli Ut & vidleitni sem synd
er pott verkefni takist jafnvel ekki. ,Duglegur strakur, petta er erfitt en pua heldur afram
ad reyna“. Horfa verdur framhja pvi ad ulpan og taskan liggja & golfinu (og styrkja
pbannig 6aeskilega hegdun med pvi ad veita athygli) en veita pvi athygli ad gengid var
fra skbnum eins og & ad gera eda veita pvi athygli pad eina skipti sem gengid er fra

dotinu ef pad er aldrei gert.

Ad hrésa barni er oft &hrifameira heldur en ad hvetja pad pvi hvatning gerir oft
erfidara fyrir barn ad uppfylla veentingar fullorona félksins. Hrésa fyrir akvedin atvik
sbr. ,takk fyrir ad setja kubbana i kassann” heldur en ad segja ,pu ert alltaf svo

duglegur ad ganga fra détinu pinu®“.

Born proskast og préast best ef pau heaetta ad fa athygli fyrir sleema hegdun en fa
bess i stad jakvaeda athygli pegar pau eiga ekki von a henni. bad felst i hrési,
jakvaedum athugasemdum og tima til ad hlusta, syngja, snerta, fadma, brosa, leika
sér og hlaegja med barninu. Ahrifin lata ekki & sér standa vardandi 61l bérn, hvort

sem pau syna erfida hegoun eda ekki. Hugsunin sem byr ad baki er ad haetta ad
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leita eftir fulkomnun og einblina & arangur og afrek heldur beina sjonum frekar ad

littum framfaraskrefum og/eda tilraunum barnsins.

ftarefni:
http://www.rackercenters.org/files/OutlookWinter2008.pdf
http://www.springerlink.com/content/t12x0tg780136318/
http://www.atypon-link.com/AAP/doi/abs/10.1375/bech.19.4.191
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Gentle Teaching

Hugmyndafraedi Gentle Teaching gengur Ut a gaesku gagnvart 6drum, hvad svo sem
viokomandi hefur gert eda hefur ekki gert, er megin stefid. Hin er pverségn. Hnefum
er maett med fadmlagi. Bolvi er maett med ordum er tja blidu og umhyggiju. lllu

augnaradi er meett med hlyju. Blida gerir rad fyrir pvi ad allar breytingar eru af beggja
hélfu og péttofnar. Meginhugmynd gaesku er ekki ad losna vid atferli einhvers, heldur

dypka okkar eigin tilfinningar um gaesku frammi fyrir 6gn eda hunsun.

Gentle Teaching midar ad pvi ad kenna 6drum ad finna til 6ryggis, elsku, gera peim
kleift ad elska og finna til tengsla.

Oryggi taknar akvedna sjalfsvirdingu. Einstaklingar med fotlun leera ad
adstodarmenn peirra taka peim eins og peir eru og telja pa géda. betta krefst pess
ad adstodarfélk verdur ad kenna vidkomandi ad peir séu oryggir hja sér, peir munu
aldrei skada pa, litilleekka eda lita & pa mead yfirlaeti. Ad finna til 6ryggis veitir

fridartilfinningu i navist starfsfélks og ad lokum hja 66rum einnig.

Falmkennd skelfing pegar einhver nalgast hverfur og i stadinn kemur rélyndi og
léttir. Einstaklingurinn sem adur bolvadi og slo til annarra fer frekar ad seekjast eftir

hlylegu fadmlagi, jakveedum samskiptum og samveru med 6drum.

Starfsfolk parf ad nota eigin likama til ad vinna eftir hugmyndafreedi Gentle Teaching.
Meginverkfaerin eru einfaldlega: hendur, mal og augu. Meginverkefni hvers
verkfaeris er ad kenna manneskju ad finna til 6ryggis og astudar. Oft veitir naervera
og snerting audveldustu og ahrifamestu leid til ad skapa 6ryggi hja skelfdri
manneskju. Mal parf ad feera yfir viokomandi r6 og vernd og svipbrigdi, einlaegni og
hlyja segir meira en pusund ord, gefa djupa vonartilfinningu, 6ryggi, og ast. Megin
kennsluadferdin felst i pvi ad nota pessi verkfeeri ad varfeerni og skapa minningu um

ad hja okkur sé manneskjan 6rugg og elskud.
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Nokkur réao:

- Snertu varfaernislega an pess ad vekja ofbeldishvot. betta getur tekid langan tima
med stigvaxandi blidu, fyrst |étt snerting sem ad lokum verdur ad fadmlagi.

- Sumir parfnast minni snertingar.

- Taladu rélega, haegt og blitt. Notadu mal pitt til ad upplyfta, hvetja og stydja i stad
skamma og leidréttinga.

- Horfdu blitt i augu vidkomandi.

- Gerdu hluti med eda fyrir manneskjuna &dur en pu byst vid ad manneskjan geri
eitthvad fyrir pig.

- Hvettu manneskjuna til ad na til pin med snertingu, mali og augnaradi.

- Reyndu, umfram allt, ad fordast ad hvetja til ofbeldis (6aeskilegrar hegdunar) og
einbeittu pér ad pvi ad vidhalda fridssamlegu umhverfi.

itarefni:
www.gentleteaching.com/meaning.htm
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Ohefdbundnar tjaskiptaleidir

Mal og tal eru mikilveegur pattur i lifi hvers manns. Allir purfa innra mal til pess ad
skipuleggja hugsanir sinar en tal til ad koma hugsunum okkar & framfaeri og notum til
bess talfeeri, rddd og 6ndun. Ad tala er bara ein tjaningarleid af mérgum. Peir sem
ekki geta notad talmal til tjaskipta purfa ad nota 6hefobundnar tjaskiptaleidir til ad
gera sig skiljanlega. Erfidleikar i sambandi vid mal, tal og bodskipti geta komid fram
hja félki & ollum aldri.

Ohefdbundnum tjaskiptaleidum er oft skipt i tvo flokka sem eru:
Hreyfitdkn sem eru t.d. tAknmal heyrnarlausra og takn med tali

Benditdkn og pa parf ad nota hluti eda myndir sem bent er 4, t.d. Bliss og PECS

Myndraen adstod geeti falist i pvi ad setja upp dagskipulag & myndraenan hatt svo
bdrnin viti alltaf hvad komi neest og eins er haegt ad setja upp reglur og adrar
leidbeiningar med myndum. Myndraen adstod er g6d baedi fyrir bérn med
malproskaerfidleika en einnig t.d. athyglisbrest, par sem erfitt er ad muna hvad

kemur naest.
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Bliss

Bliss er myndreent taknkerfi sem aetlad er til tjaskipta. Taknkerfid er kennt vid
hofundinn, Charles Bliss, sem vann ad préun pess a fyrri hluta 20. aldarinnar.
Charles Bliss gerdi sér vonir um ad taknkerfid maetti nota til ad audvelda samskipti
félks af Oliku pjéderni. Hugmyndina ad taknkerfinu fékk hann m.a. fra kinverska
myndletrinu og rokvisi efnafreedinnar, en hann var efnafreedingur ad mennt.
Blisstaknkerfid er i 6rri proun. Pad byggir a um pad bil 120 lykiltaknum, sem haegt er
ad setja saman a olika vegu og mynda pannig ny takn. Blisstaknkerfid er i stéougri
broun og porfin fyrir ny tdkn er mikil. Ny tdkn eru myndud med pvi ad nyta reglur
taknkerfisins og verdur sérstok nefnd ad fara yfir og sampykkja nyjar tillogur &dur en
baer eru teknar i notkun. i dag eru til u.p.b. 2400 vidurkennd Blisstakn.

Blisstdknum er yfirleitt radad upp a tjaskiptatoflur og einstaklingurinn tjair sig med pvi
ad benda & videigandi tdkn. Vid bendingar notar hann pann likamshluta sem hann
hefur mesta stjorn 4. Fyrir ofan hvert takn er merking pess skrifud, pannig ad hver
sem er getur skilid pann sem tjair sig.

Med tilkomu télva opnudust nyjar leidir til nytingar Bliss taknkerfisins, par ed margir
Blissnotendur med hreyfihdmlun eiga erfitt med ad benda a taknin. Tjaskiptaforrit
geta audveldad o6ll samskipti og flytt fyrir peim, auk pess ad yta undir sjalfsteed
vinnubrégd Blissnotenda.

Hér eru deemi um 30 grunntékn i blisskerfinu:

AL e 5 O N O ol

Madur  Kona Jord Hjol  Farangur  Timi pak Hus Stigi Andstada
h —~ H ¢ ~ - <L F Y <
Stoll Bord Rum  Eldur Vatn Vokvi Skip Fani Veengir Munnur

2 0o /f N % N0 © ~ A

Eyra Auga Nef Hond Planta Penni  Pappir Tilfinningar Astaedur Samviska

itarefni:
http://www.grun.is/blysberi
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PECS (Picture Exchange Communication System)

Tjaskiptaform sem byggir & myndum. Notad med bérnum og fulloronum med
einhverfu og adrar proskaraskanir sem ekki hafa yrt mal. [ stuttu mali fara tjaskipti
pbannig fram ad sa sem notar PECS, notar myndir vid setningamyndun sem radast a
svokalladan setningastrimil sem hann/hun réttir svo viomaelanda sinum.

PECS byrjar a pvi ad einstaklingurinn lzerir ad skipta at mynd fyrir eitthvad sem
viokomandi langar i. t.d. ef vibkomandi langar i eitthvad ad drekka pa réttir
einstaklingurinn viomaelanda sinum mynd sem taknar ,drykk" og hann svarar
einstaklingnum med pvi ad rétta drykk i stadin fyrir myndina. Barnid laerir smam
saman mismuninn & myndunum og leerir smam saman ad mynda stuttar setningar
med myndunum. PECS kerfid hefur leitt til pess ad bérn sem ekki tjadu sig i oroum

hafi byrjad ad nota talmal ad einhverju leiti.

ftarefni:
http://www.bbbautism.com/pecs_contents.htm
http://www.iidc.indiana.edu/irca/communication/WhatisthePEC.html
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PCS (Picture Communication Symbols)

PCS var upphaflega utbuid til ad gera fagmannlega

atlitandi samskiptataeki baedi a fljotan hatt og &n mikils

tilkostnadar. Samskiptateekid er na notad sem slikt en

er einnig notad & mjog vidtaekan hatt, baedi vid ymsa
starfsemi, athafnir og kennslu. | daglegu tali gengur
samskiptakerfido stundum undir heitinu Boardmaker en

pad dregur nafn sitt af tolvuforriti sem er mikid notad til
ad Utbda gogn med myndunum.
i dag eru myndirnar ordnar yfir 3000 og er samskiptakerfid eitt af steerstu

myndasamskiptakerfunum sem til eru.

Einkenni myndanna:
paer eru einfaldar og audkennanlegar
Videigandi fyrir alla aldurshopa
Peim er skipt i 6 hépa, folk, sagnir, nafnord, lysingarord, félagslegar
athafnir og adrar fjolbreyttar athafnir.
Mjog audvelt er ad nota myndirnar med 6drum taknkerfum, myndum
og ljésmyndum sem haegt er ad adlaga hverjum og einum
Mjog gagnlegar og hafa upp & ad bjéda éprjotandi Urval athafna og

kennslumynda

PCS myndirnar er haegt ad nalgast og nota a margan hatt og mjog audvelt er ad

hanna kerfi sem hentar hverjum og einum ad steerd og l6gun.

ftarefni:
http://www.mayer-johnson.com/
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Takn med tali (TMT)

TMT er tjaningarform, setlad einstaklingum sem

hafa heyrn innan edlilegra marka en na ekki ad

tileinka sér skilning a mali og/eda talmali a

hefdbundinn hétt vegna fravika i proska eda

fotlunar. Pad er byggt & latbragdi, svipbrigdum,

taknum og tali. | TMT eru taknin alltaf notud samhlida t6ludu mali en aldrei ein sér
bvi ad 6drum kosti mun barnid ekki fa teekifaeri til ad tileinka sér talad mal. Adeins
lykilord hverrar setningar, eitt eda fleiri, taknud. TMT er leid til tjaskipta jafnframt pvi
sem hun 6rvar malvitund og malskilning barna par sem markmidid er ad barnid nai
eins mikilli leikni i ad nota talméal og kostur er. Utfaersla taknanna tekur mid af taltakti
og ladar pannig fram myndun malhljéda. Taknin stydja einstaklinginn i myndun
setninga og notkun peirra sem hefur i fér med sér meiri og markvissari bodskipti sem

leidir til meira sjalfstaedis og par af leidandi til aukinna lifsgaeda.

Taknunum er skipt i:
Nattaruleg takn - byggjast a pvi ad athofn er leikin eda eiginleikum lyst.

Eiginleg/samreemd takn - eru flest fengin ad lani ar taknmali heyrnarlausra.

itarefni:
www.tmt.is
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Taknmal heyrnarlausra

Flestir sem eru heyrnarlausir tala tAknmal og lita a pad sem sitt médurmal. Taknmal
er myndad med hreyfingum handa, héfuds og likama, med svipbrigdum, munn- og
augnhreyfingum. | taknmali feer augnsambandid aukid mikilveegi pvi ad i samskiptum
a tAknmali verdur alltaf ad halda augnsambandi vid viomaelandann. Svipbrigdi fa
aukna og akvedna merkingu eda malfraedilegt hlutverk og stada likamans hefur ahrif
a blaebrigdi og merkingu. Munnhreyfingarnar og svipbrigdin eru i mérgum tilvikum
framandi medal peirra sem ekki pekkja til. Pessir hlutar taknmalsins eru pé

jafnmikilveegir og hreyfingar handanna og 6rjufanlegur hluti malsins.

Taknmal eru sjalfsprottin mal sem hafa préast i samfélagi heyrnarlausra manna alls
stadar i heiminum. Taknmal er ekki alpjodlegt (algengur misskilningur) heldur
sérstakt fyrir hvert land. | sumum Iéndum er jafnvel mallyskumunur & taknmali milli
landsveeda. Skyldleiki tAknmalanna er oft olikur skyldleika raddmalanna i viokomandi
l6ndum. Til deemis er bandariska tAknmalid talid téluvert skylt pvi franska en nanast
ekkert skylt pvi enska. Heyrnarlaus Bandarikjamadur a t.d. audveldara med ad tala

vid heyrnarlausan Frakka en heyrnarlausan Breta.

Taknmal eru byggo upp af tAknum og akvednar malfraedireglur gilda um pad hvernig
taknin radast saman. R60 takna i setningu er 6lik peirri ordaréd sem vid eigum ad
venjast i islensku. Ef vid rodum tdknunum upp eins og um islenska setningu veeri ad
reeda verour hun malfraedilega rong og leidir idulega til misskilnings. bPess vegna er
mikilveegt ad peir sem nota tdknmal en eiga islensku ad médurmali fylgi ldgmalum
taknmalsins en myndi setningarnar ekki a islensku og snari peim jafnhardan.

Taknmal er annad mal sem lytur 68rum malfraedilegum I6gmalum en islenskan.

Malfreedi taknmalsins er flékin og ordafordinn litskrudugur og frjér. Einn hluti af
malfreedi taknmalsins er til ad mynda félginn i svipbrigdum, munnhreyfingum og
likamsstodu. Medan taknmal er talad er andlitid a stodugri hreyfingu. Munnurinn er &
ferd og flugi og likaminn faerist til haegri og vinstri og hefur petta allt malfreedilega
pydingu. Stundum eru latbrigdi notud til ad auka vid merkingu, t.d. til ad herda &
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merkingu lysingarorda. Svipbrigdi fela pa i sér vidbdtarmerkingu og er notadur eins
og atviksord. Munurinn a spurningu og fullyrdingu liggur einnig i svipbrigdum einum

saman, pau svipbrigdi eiga ekki vid eitt tiltekid takn heldur setninguna alla.

itarefni:
www.taknmal.is
http://www.namsgagnastofnun.is/taknmal/index.htm

www.shh.is
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Proskahdmlun

Algengasta fotlun barna er proskahémlun. Um pad bil 1% allra feeddra barna a
Islandi faedast med proskahémlun. Bérn geta einnig greinst med proskahémlun fram
ao 18 ara aldri eftir t.d. veikindi eda slys sem hafa haft ahrif & heilastarfsemi.
Proskahdmlun barna einkennist fyrst og fremst af marktsekum fravikum i
vitsmunaproska en einnig purfa ad vera til stadar umtalsverdir erfidleikar i
félagsproska og hegoun. Med erfidleikum i félagslegri adlégun er att vid, ad barnio
eigi erfitt med ad adlagast peim kréfum sem gerdar eru til barna @ sama aldri um
félagsleg samskipti og hegdun. Orsakir proskahémlunar eru fyrst og fremst af
liffreedilegum pattum og eru orsakir eingdngu pekktar i um helmingi tilvika pegar um

er ad raeda vaega proskahdémliun.

P6 ad proskahdmlun barna sé skilgreind sem ein tegund fotlunar er rétt ad vekja a
bvi athygli ad i raun er um ad reeda fjolmarga hépa, par sem fotlun er & mismunandi
stigi og orsakir élikar. Fjolmennasti undirhépur barna med proskahémlun par sem
orsok er pekkt eru born med Downs heilkenni. Til eru teeplega fimm hundrud pekkt
heilkenni sem leitt geta til proskahdmlunar. Flest pessara heilkenna eru pé afar
sjaldgeef. betta synir betur en margt annad hversu fjélbreyttur og sundurleitur sa
hopur barna er sem falla undir skilgreiningu & proskahémlun. Proskahomlun barna
ma i langsamlega flestum tilvikum rekja til medfeeddra orsaka en draga ma ur
ahrifum foétlunarinnar a lif barnsins og fjolskyldu pess & margvislegan hatt t.d. med

studningsurreedum af ymsu tagi.

itarefni:

http://www.greining.is

Batshaw, M. L. og Shapiro B. K. (1999). Mental Retardation. | Batshaw, M. L. (ritstj.).
Children with Disabilities (bls.335-360). Baltimore: Paul H. Brooks Publishing Co.
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Hreyfihnamlanir

Megineinkenni hreyfihamlana er seinkadur og afbrigdilegur hreyfiproski. | sumum
tilfellum greinist fotlunin strax vid faedingu t.d. hryggrauf en oftar koma einkenni fram
smam saman og akvedin greining feest ekki fyrr en téluvert seinna. Um pad bil 5 bérn
af hverjum 1000 eru hreyfihdmlud. Orsok medfaeddrar hreyfihdmlunar er oft ad finna
i midtaugakerfi p.e. heila eda maenu, en einnig getur sjukdémurinn legid i taugum,
tauga- og vodvamotum eda vodvunum sjalfum. Oft fylgja vidteek fravik i proska og
hegdun og pvi er pverfagleg greining mikilveeg til ad kortleggja sem nakveemast
parfir barnsins. Mikilveegt er ad fylgja hreyfihdbmludum bérnum pétt eftir 6l
uppvaxtararin pvi eftir pvi sem pau vaxa og proskast getur sjakdomsmyndin breyst

og par med ymsar parfir peirra.
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Heilalomun (Cerebral Palsy, CP)

Heilalbmun er algengasta 6rsok hreyfihdmlunar medal barna. Pa er hreyfiproskinn
afbrigdilegur og seinkadur vegna skada eda afalls a stjérnstédvar hreyfinga i heila.
Fotlunin er margbreytileg. Til eru bérn med heilaldomun sem hreyfa sig og proskast
naestum edlilega medan dnnur bérn med heilaldmun purfa adstod vid nanast allar

athafnir daglegs lifs.

Orsakir

Afallis & mistaugakerfid verdur yfirleitt snemma & aevinni. NG er alitid ad oftast verdi
midtaugakerfid fyrir skada fyrir feedingu, medan féstrid er i moédurkvioi.

Um helmingur barna sem greinast med heilaldomun eru faedd fyrir timann. Einstoku

sinnum ma rekja orsok fotlunarinnar til litninga- eda genagalla, stadfestrar sykingar
maodur a medgongu, erfidleika i feedingu, medgdngueitrunar eda lyfjaneyslu modur.
pratt fyrir itarlegar orsakarannsoéknir finnst oft ekki akvedin orsok.

[ um 10% tilfella verdur &fallid & midtaugakerfid seinna, manudum eda arum eftir ad
barnid faedist. Barnid getur t.d. fengid heilahimnu- eda heilabdlgu, ordid fyrir
alvarlegum hofudaverka eda surefnisskorti (eins og t.d. vid naerdrukknun) og i
kjolfario fengid heilaldomun.

Einkenni

Fyrstu einkenni eru yfirleitt lag vodvaspenna dsamt seinkun & proskaaféngum.
Frumstaed taugaviobrogd ungbarna (primitive reflexes) vara oft lengur en hja
ofétludum bdérnum og valda pvi ad edlileg varnarvidbrogd koma seinna fram og
barnid neer seinna stjorn & viljastyrdum hreyfingum. Astandid er ekki framsaekid
pannig ad barnid missi faerni smam saman heldur eykst geta pess yfirleitt med
timanum, eftir pvi sem pad eldist og proskast.

Pott védvaspennan sé oftast 1ag fyrstu vikurnar, p.e. innbyggt vionam i védvum og

lidamaétum litid, eykst hdn oft smam saman med timanum og spastisk einkenni geta
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pbé komid fram. Med spastiskum einkennum er &tt vio stifni og aukna spennu i
vodvum auk kraftleysis. Vidnam vid hreyfingar er pa aukid og heetta er a

vodvastyttingum og kreppum i Gtlimum.

Fylgikvillar

Flogaveiki (allt ad 50%)

Erfidleikar vid stjornun talfeera, slef
Erfidleikar vid ad tyggja og kyngja
Vaxtartruflun

Ovaerd, svefntruflanir

Ofvirkni, adrar hegdunarraskanir

Flokkun

Heilalomun er flokkud eftir vodvaspennu, edli

hreyfinga og Utbreidslu einkenna. Langalgengasta

form heilaldomunar (70-80%) er spastiska ldmunin

(heilaldbmun med stjarfa). Vodvaspenna er pa aukin i

atlimum en han er oft minnkud i bolnum, sérstaklega i

fijorlomun. Spastisk heilalémun er nanar flokkud eftir

Utbreidslu einkenna.
i helftarldmun (hemiplegia) er hreyfihdmlunin bundin vid annan
likamshelminginn, handlegg og fotlegg 68rum megin. Einkennin eru yfirleitt meiri
i handleggnum en fotleggnum. Bérnin geta purft ad nota spelkur en pau eru
yfirleitt farin ad ganga vid 18 manada aldur. Oft er su hlid likamans sem I6munin
neer til hlutfallslega minni og ryrari en hin hlidin, fotleggur getur t.d. verid styttri.
Helftarldmunin getur verid mjog veeg, greindarproski er oft gédur og fylgiraskanir
faar.
Talad er um tvenndarlémun (diplegia) ef einkenni eru i 6llum Gtlimum en
alvarlegri i fétleggjum en handleggjum. Flest pessara barna na géngufeerni med
timanum en pau geta purft spelkur eda énnur hjalparteeki vid gang. Fyrirburar

greinast einna oftast med petta form heilaldomunar.
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Fjérlomun (quadriplegia) er alvarlegasta form heilalomunar. Ahrifa fétlunarinnar
geetir i 6llum atlimum og bol, auk pess i vddvum a munnsveedi, tungu og koki.

Barnid leerir yfirleitt ekki ad ganga og parf hjalp vid flestar athafnir.

Itarefni:

Finnie, N. R. (1999). Handling the Young Child with Cerebral Palsy at Home. Oxford:
Butterworth-Heinemann.

Pellegrino, L. (1999). Cerebral Palsy. | Batshaw, M. L. (ritstj.). Children with
Disabilities (bls.499-528). Baltimore: Paul H. Brooks Publishing Co.
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Heilkenni

Heilkenni er islensk pyding a heitinu ,syndrome*. Heilkenni merkir sjukddbmsmynd
eda einkennamynstur sem myndar heildarmynd akvedins sjukdéms. Talad er um
heilkenni pegar akvedid samansafn einkenna er til stadar hja einstaklingi og er
astandio medfaett. Eins og & vid marga sjukdéma og heilkenni pa eru peir gjarnan
kenndir vid n6fn peirra sem peim lysa, eda koma fram med tilgatur um ad
samsetning akvedinna likamseinkenna, hegdunarsérkenna eda proskaferla sé ad
finna i alika magni og svipadri framsetningu hja hopi einstaklinga. Heilkenni orsakast

oftast af litningagdllum eda genabreytingum.

Edlilegur fjoldi litninga i likamsfrumum mannsins

er 46. peir radast i 22 pdr, sem eru namerud eftir

steerd og ad auki 23.parid sem er kynlitninga-

parid, XX eda XY. Edlileg litningagerd er tAknud

pannig ad fram komi fjoldi litninganna og gerd

kynlitninga: 46XX (kvenkyn) og 46XY (karlkyn).

Litningagallar eru paer litningabreytingar sem

synilegar eru i smasja. beer felast ymist i pvi ad fjoldi litninga er ekki réttur eda ad

bygging einstakra litninga er ekki edlileg.

Algengastir medal litningagalla eru fjdldagallar eins og pristeeda 21 sem veldur
Downs heilkenni. Medal vel pekktra byggingargalla mé nefna urfellingu a litningi 5

sem veldur Cat heilkenni og & litningi 15 sem veldur Prader-Willi heilkenni.

itarefni:
Batshaw, M. L. (1999). Understanding Your Chromosomes. | Batshaw, M. L. (ritstj.).
Children with Disabilities (bls.3-16). Baltimore: Paul H. Brooks Publishing Co.
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Arnold Chiari heilkenni - typa ll

Arnold Chiari heilkenni er galli i litlaheila, peim hluta heilans sem hefur m.a. yfir ad
rada jafnvaegi. Litli heilinn og heilastofn sitja venjulega nedar- og aftarlega i
hofudkdapunni par sem tiltekio rymi i héfudklpunni er aetlad fyrir pessa starfsemi,
beint fyrir nedan er opid eda byrjunin & géngunum sem hysa maenuna. begar um
Arnold Chiari heilkenni er ad raeda er ekki naegjanlegt plass i héfudkdpunni fyrir litla
heilann og heilastofninn prystist litli heilinn ofani pessi gong. Pad getur verid misjafnt
hversu mikid plass vantar i h6fudkapuna og hversu mikid fer pa nidur i pessi gong
vegna pessa eru til 3 tegundir af Arnold Chiari heilkenni par sem gerd 1 er léttveegust
og gerd 3 er alvarlegust. | flestum tilfellum eru einstaklingar med gerd 2.

Arnold Chiari heilkenni préast a fosturskeidi pegar
héfudkupan er minni en venjubundid er. begar litli heilinn
hefur ekki pad plass sem hann parf starfar hann ekki
edlilega og mikill prystingur er & hann sem hefur ahrif &
hreyfifaerni einstaklingsins og eins hefur petta ahrif a
maenuvokvann sem umlykur maenuna og heilann og

myndar dkvedna hringras.

Einkenni:

Peir sem hafa gerd 1 af Arnold Chiari finna jafnvel ekki fyrir neinum einkennum og
vita jafnvel ekki af pessu galla. Einstaklingar med adrar gerdir kunna jafnvel ad
kvarta yfir halseymslum, jafnveegisleysi, vodvaeymsli, doda eda tilfinningaleysi i
atlimum, heyrnarskerdingu, sjontruflunum, preytu, kyngingarerfidleikum, sud i eyrum,
heyrnarskerding, punglyndi, 6gledi, svefnleysi og héfudverkur eda prystingur i hofoi.

Samhaefing handa og finhreyfingar eru ekki eins og a ad vera.

itarefni:

Liptak, G. S. (1999). Neural Tube Defects. | Batshaw, M. L. (ritstj.). Children with
Disabilities (bls.529-552). Baltimore: Paul H. Brooks Publishing Co.
http://www.thefetus.net/page.php?id=88

http://www.aans.org/education/journal/neurosurgical/feb04/16-2-5.pdf
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Cri-du-chat heilkenni

Cri du Chat syndrome (Cry of the cat a fronsku) er
heilkenni sem stafar af brottfellingu i litningi nimer
5. Cat heilkennid er algengasta heilkennid sem
stafar af brottfellingu & lithningum, tionin er a bilinu
1/20.000 — 1/50.000 feedingum. Tidni heilkennisins

hja alvarlega fotludu folki (1Q=20>) er
1/100.

Heilkennid dregur nafn sitt af
grathlj6dum ungra barna med

heilkennid. Graturinn dsamt 6drum augljésum

atlitseinkennum gera heilkennid audkennt. Heilkennid veldur baedi likamlegri og

andlegri fotlun.

Einkenni:
Skerandi gréatur, likt hljodum i kottum
Litil feedingarpyngd
Liti® hofud
Langt bil & milli augna
Skéhallandi augu
Litill kjalki
Lagsett eyru
Afldgun & ytra eyra
Vefur ad hluta til a milli fingra og tda
Bein lina yfir |6fa
Greindarskerding

Haegur og seinkadur hreyfiproski, einstaklingar na ekki fullri hreyfiserni

Lag vodvaspenna

Adskilnadur & milli vinstri og haegri hlidar a endaparmsvédvanum sem liggur

framan & kvionum.

Epicanthal folds, auka felling af skinni i augnhvérmum

Oedlileg felling & eyrum

itarefni:

Batshaw, M. L. (1999). Understanding Your Chromosomes. |

Batshaw, M. L. (ritstj.). Children with Disabilities (bls.3-16). Baltimore: Paul H.

Brooks Publishing Co.
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Meyer, G. (1999). Syndromes and Inborn Errors of Metabolism. | Batshaw, M. L.
(ritstj.). Children with Disabilities (bls.813-834). Baltimore: Paul H. Brooks
Publishing Co.

http://www.criduchat.asn.au/criduchat/what.htm

http://learn.genetics.utah.edu/units/disorders/karyotype/criduchat.cfm
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DiGeorge heilkenni

Di George er sjaldgaeft medfeett heilkenni. Einnig pekkt sem 22q brotthvarfs
heilkenni. Orsakir Di George er stor arfelling & litningi 22 og fara einkenni eftir pvi
hversu mikid vantar af genum i litninginn, tidnin er st sama hja drengjum og stulkum.
Einkenni heilkennisins geta verid mjog misj6fn

milli einstaklinga en helstu einkenni eru ymis liffreedileg vandamal sem hafa vidteek

ahrif & likamann;

Einkenni:
Hjartagallar
Medfaeddir gallar & hostakirtli
Vanstarfsemi a kalkkirtlum
Vandamal tengd faeduinntdku

Vandamal tengd meltingu

Vandamal tengd 6neemiskerfi (beelt onsemiskerfi)
Klofin vor og/eda gomur

Seinkun i proska

Akvedin utlitseinkenni i andliti

Fylgikvillar:

Fravik i hjarta 49-83%

Ofvirkni i kalkkirtli (parathyroid glands) sem orsakar
kalsiumskort 17-60%

Skortur & vaxtarhormoni 4%

Fravik i munngém 69-100%
Nyrnafravik 36-37%

Fravik i augum 7-70%

Taugafraedileg vandamal 8%
Tannvandamal 2.5%

Fravik i beinabyggingu 17-19%

Fravik i hals- og hryggjarlidum 40-50%
Fravik i fotleggjum 15%

Seinkadur malproski 79-84%
Seinkadur proski hja ungbérnum 75%
Seinkadur proski hja bérnum 45%
ADHD 25%

Gedklofi 6-30%
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itarefni:
http://www.bbc.co.uk/health/conditions/digeorgel.shtml
http://en.wikipedia.org/wiki/Di_George's_syndrome
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Downs heilkenni

Downs heilkenni er lithingafravik sem veldur
pbroskahomlun. Um pad bil eitt af hverjum 800

bdérnum sem faedast hefur Downs heilkenni.

Flestir hafa 23 por af samstaedum
litningum eda alls 46 litninga i frumum
sinum. Folk med Downs heilkenni, hefur
3 eintdk af litningi nimer 21 eda alls 47

litninga.

Einstaklingar med Downs-heilkenni hafa alla pessa litninga fra
foreldrum sinum pannig ad fyrst og fremst likjast peir
foreldrunum, pétt peir geti haft ymis einkenni sem pessi

aukalitningur veldur.

Einkenni:
Lag vodvaspenna
Skéasett augu
FI6t nefrot
Litio h6fud med flotum hnakka
Huofellingar a halsi
Stok pverrék i 16fa, bil & milli tha
Lag vodvaspenna og of hreyfanleg lidamaot.
Pessi tvo atridin eiga stéran patt i pvi ad
hreyfiproski barna med Downs heilkenni er
seinni midad vid bérn almennt

Flest born med Downs heilkenni na tokum a talmali en pau eru yfirleitt sein til mals.

Tungan er stor midad vid munnhol og énnur hlutfoll i andliti, vddvaspenna i koki og

andlitsvddvum er lag og bérnunum veitist erfitt ad stjérna talfserunum.
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Malskilningurinn er oftast betri en maltjaningin og eru bérnunum pvi gjarnan kennd
takn auk venjulegs talmals. Langflest bérn med Downs heilkenni eru med

greindarvisitolu a bilinu 40-55.

Fylgikvillar

- Medfaeddir hjartagallar, ~50% tilfella
Medfaeddir gallar & eyrum, 65-85% barna med skerta heyrn
Vandamal tengd augum og sjén 80% a aldrinum 5-12 ara
Vanstarfsemi a skjaldkirtli, medfeedd eda aunnin, i 16-20% tilfella
Offita, 50% stulkna vid 3ja &ara aldur og 50% drengja vid 5-6 ara aldur

Itarefni:

Roizen, N. J. (1999). Down Syndrome. | Batshaw, M. L. (ritstj.). Children with
Disabilities (bls.361-376). Baltimore: Paul H. Brooks Publishing Co.

http://www.downs.is/

http://www.down-syndrom.org
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Landau Kleffner heilkenni @ @

Landau Kleffner er heilkenni sem eingéngu herjar a born og I)’/siro

sér sem stigvaxandi skerdingu a heefileikanum til ad skilja °
'g

Hegdunarraskanir eins og ofvirkni, arasargirni og punglyndi eru oft fylgikvillar.

0g gera sig skiljanlegan a talmali. Allir med Landau
Kleffner heilkenni hafa éedlilegar rafbylgjur i heilanum
i bAdum heilahvelum, um 80% peirra sem hafa

heilkennid fa flogakast sem yfirleitt gerist ad naeturlagi.

Yfirleitt greinist heilkennid hja 3-7 &ra gémlum bdrnum, byrjunareinkenni eru yfirleitt
pau ad allt i einu syna bornin pess merki ad pau skilji ekki hvad er sagt vid pau.
Foreldrar halda oft & tidum ad boérnin peirra eigi vid heyrnarskerdingu ad strida eda
hafi allt i einu misst heyrn. Heyrnarprof syna aftur & méti venjulega heyrn. Bornin
syna einnig oft merki um einhverfu og/eda seinkadan proska. Born sem leera ad lesa
og skrifa adur en pau missa heefileikann til ad skilja talmal geta oft haft samskipti
med pvi ad skrifa, sum born laera einhverja gerd af tAknmali en erfidleikar med

samskipti leida oft til hegdunarvanda og séalfreedilegra vandamala hja barninu.

Bodrn med heilkennid syna engin merki pess fyrr en allt i einu ad pau eiga i
erfidleikum med samskipti eda par til pau fa fyrsta flogakastio. Yfirleitt haetta bornin

ad fa krampa um unglingsaldur.

Itarefni:

Wang, P. P. og Baron, A. B. (1999). Language: A Code for Communication. |
Batshaw, M. L. (ritstj.). Children with Disabilities (bls.275-292). Baltimore: Paul H.
Brooks Publishing Co.

http://www.nidcd.nih.gov/health/voice/landklifs.asp
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Noonan heilkenni

Noonan er genabundid heilkenni sem orsakar 6edlilegan
proska vida i likamanum. Um er ad reeda vef sem vex i
halsinum sem orsakar mismunandi I6gun a bringunni sem
minnir & Turner heilkenni. 1 af hverjum 2500 faeeddum
bérnum eru med Noonan heilkenni. Olikt Turner heilkenni

geta baedi konur og karlar feedst med Noonan heilkenni.

Einkenni:
Veeg greindarskerding (greindarskerding kemur
eingdngu fram hja um 25% peirra sem eru med
heilkennid)
Stuttur hals, vefmyndun i hélsi
Ovenijulegt bringubein
Ovenijulegt andlitsfall:
o Sigin augnlok
o Fellingar vid innri augnkrok
o Langt bil & milli augna, skasett augnlok
0 Lagsett eyru, oft 6venjulega formud
o Litill kjélki
Hjartasjukdémar
Heyrnarskerding
Eistu ganga oft ekki almennilega nidur an adgerdar
Seinkadur kynproski
Lag likamsheed
Ytri kynfeeri litil
Harlina getur verid 6évenjulega nedarlega a halsinum

Nokkur seinproski er yfirleitt til stadar hjé einstaklingum med Noonan heilkenni. Um
er ad reeda beedi likamleg og andleg proskafravik. Likamsvoxtur er oft haegari en
almennt er og ekki er 6algengt ad beinaaldur sé um tveim arum 4 eftir lifaldri.
Vaxtarhormon hefur verid notad med agesetum arangri i voldum tilvikum. SIok
vodvaspenna hefur getur haft ahrif & hreyfiproska og faerni sem reynir a likamlegt
atgervi. Vardandi hreyfiproska pa er medalaldur faerni vid ad sitja é6studdur um 10
manudir og ad ganga ostuddur um 21 manudur. Fravik koma einnig fram i méalproska

og bornin fara ad tala i tveggja orda setningum ad medaltali vid 2 Y2 ars aldur.
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Medalhaed einstaklinga med Noonan heilkenni er ad laegri en almennt gengur og
gerist. Ein rannsékn syndi til deemis medalhaed 162,5 cm hja kdrlum og 151 cm hja

konum.

Oftast er um ad raeda fremur veeg fravik i vitsmunaproska hja peim sem eru med
heilkennid. bProskastada getur pvi verid mjog breytileg en oftast gengur barninu vel i
almennum leik- og grunnskola fai pad videigandi sérstudning og kennslu. Vaeg
pbroskahomlun kemur fram hja um pad bil pridjungi hopsins. Meiri erfidleikar koma
fram & mallegum pattum vitsmunaproska en par sem reynir a sjonreena
alyktunarheaefni og rokhugsun. Tal einkennist oft af erfidleikum i framburdi og
hljodamyndun. Fylgjast parf med heyrn par sem timabundin heyrnarskerding getur
komid vegna tilhneigingar til mideyrnabdlgu. Hja mérgum einstaklingum er proski
innan medallags og jafnvel getur verid um ad reeda sérgafur a vissum svidum.
Félagsproski er yfirleitt gédur og peir sem greinast med heilkennid adlagast 6drum
bdrnum oftast vel. Stundum koma po6 farm hegdunarerfidleikar, til deemis einkenni

motpréaprjoskuréskunar.

Itarefni:

Meyer, G. (1999). Syndromes and Inborn Errors of Metabolism. | Batshaw, M. L.
(ritstj.). Children with Disabilities (bls.813-834). Baltimore: Paul H. Brooks
Publishing Co.

Timaritid Proskahjalp, 2tbl. 2006.

http://www.noonansyndrome.org/

http://www.emedicine.com/PED/topic1616.htm
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Prader-Willi heilkenni

Prader Willi heilkenni stafar af galla a
litningi 15. Talid er ad eitt af hverjum 12-
15.000 bérnum faedist med heilkennid
og er tidni pess 6had kyni og kynpeetti.

Orsok urfellingar a 15. litning er ékunn i flestum tilfellum.
Oftast er heilkennid medfeett. Hja 1-2% einstaklinga er orstk
heilkennisins stokkbreyting eftir feedingu eda i kjolfar skada i

undirstuku.

Heegt er ad draga ur fylgikvillum Prader Willi med ymsum

radum. Sjukrapjalfun hjalpar til vid ad styrkja védva og lidi og

skurdadgerd er haegt ad beita til ad laga t.d. hryggskekkju og

galla i kynfserum. Einnig eru oft notud sérutbuin ahold til ad

tryggja neegilega neeringu i frumbernsku. Mikilveegt er ad fylgjast med
likamspyngdarstudli barna og gripa inn i ef stefnir i ofpyngd og offitu med videigandi
aukningu & likamsreekt og videigandi mataraedi. R4dgjof og pjalfun vegna vanproska
i hreyfigetu og maltdku er sjalfsdgd og vaxtarhormén getur érvad voxt ef pad er gefio

a fyrstu arum aevinnar.

Einkenni
Slekja/lag vodvaspenna (hypotonia) sem hefur
medal annars i for med sér erfidleika vid ad
naerast i frumbernsku
Punn efri vor og skeifulaga munnsvipur
Kynkirtlavanseyti (hypogonadism) sem leidir til
vanproskunar kynfaera og i flestum tilfellum
ofrjésemi
Matgreedgi (allt fra 2ja ara aldri)
Yfirvigt
Seinkadur hreyfi- og malproski pegar kemur fram Barn sem EKKI er med hypotoniu
a aeskuarin heldur venjulega védvaspennu
Skert greind
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Hegdunarvandamal (til deemis skapofsakdst, prioska, prahyggju- og
arattuhegoun)

Algengt ad einstaklingar med Prader Willi heilkenni séu lagvaxnir, rangeygadir og
med hryggskekkju

Ytri kynfeeri litil

Mondlulaga augu

Itarefni:

Batshaw, M. L. (1999). Heredity: A Toss of the Dice. | Batshaw, M. L. (ritst;.).
Children with Disabilities (bls.17-33). Baltimore: Paul H. Brooks Publishing Co.

Farber, A.F., Yanni, C. C. og Batshaw, M. L. (1999). Nutrition: Good and Bad. i
Batshaw, M. L. (ritstj.). Children with Disabilities (bls.183-210). Baltimore: Paul H.
Brooks Publishing Co.

Meyer, G. (1999). Syndromes and Inborn Errors of Metabolism. | Batshaw, M. L.
(ritstj.). Children with Disabilities (bls.813-834). Baltimore: Paul H. Brooks
Publishing Co.

Parrish, J. M. (1999). Behavior Management: Promoting Adaptive Behavior. i
Batshaw, M. L. (ritstj.). Children with Disabilities (bls.657-686). Baltimore: Paul H.
Brooks Publishing Co.

Reber, M. og Borcherding B. G. (1999). Dual Diagnosis: Mental Retardation and
Psychiatric Disorders. | Batshaw, M. L. (ritstj.). Children with Disabilities (bls.405-
424). Baltimore: Paul H. Brooks Publishing Co.

http://www.pwsausa.org/

http://www.med.umich.edu/1libr/yourchild/praders.htm
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Smith Magenis heilkenni

Smith-Magenis er vel greinanlegt

og pekkjanlegt genatengt heilkenni.

Helstu einkenni eru likamleg,

hegdunartengd og proskatengd.

Smith Magenis orsakast af

litningautfellingu a litningi nUmer

17. Litningautfellingin orsakast af

sjalfssprottinni genabreytingu sem a sér stad vegna
okunnra adsteedna. Smith Magenis er frekar sjaldgeeft
heilkenni en tidnin er 1/25.000.

Hver einstaklingur hefur ekki 6ll pau einkenni sem
geta fylgt heilkenninu en nokkud morg einkenni hafa

verio stadfest.

Einkenni:
Sérstok 16gun & andliti og stutt breitt andlit
Framsteett enni
Breitt nef
Framsteedur kjalki
Fravik & eyrum
Stuttir fingur og stuttar teer (brachydactyly)
Lag likamsheed
Has djuap rédd
Seinkadur malproski
Namserfidleikar
Skert greind (oftast er IQ um 50-60)
Lag vodvaspenna
Oft naeringarvandamal hja ungbdrnum
Augnvandamal
Svefntruflanir
Adladandi og gedpekk personueinkenni
Har sarsaukaproskuldur
Hegdunarfravik t.d.:
o Ofvirkni
0 Lemja hofdinu utani
o Bita sig i hendur, naga neglur
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Klipa sig

Plokka af neglur

Braedikost

Eydileggingarfysn

Bradlyndi

Fadma og heilsa mjog fast pegar mikil spenna er

O O O0OO0OO0OOo

Ekki eins algeng einkenni:
Hjartasjukdémar
Flogaveiki
Oedlileg pvagras
Oesdlilegur gomur, klofin vor
Heyrnarvandamal

Itarefni:

Meyer, G. (1999). Syndromes and Inborn Errors of Metabolism. | Batshaw, M. L.
(ritstj.). Children with Disabilities (bls.813-834). Baltimore: Paul H. Brooks
Publishing Co.

www.smithmagenis.org

http://www.smith-magenis.co.uk/
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Williams heilkenni

Williams heilkenni er medfeett heilkenni

sem getur orsakad margvislega

byggingagalla og truflana & starfsemi

ymissa liffeera eda liffeerakerfa. Tioni

heilkennisins er frekar lag eda 1:20.000 og

er 6had kyni og kynpattum. Williams

heilkenni er i raun fjlkerfasjukdémur og

honum geta fylgt ymsir likamlegir kvillar, proskafravik, sérgafur og sérstakt atferli.
Almennur proski er seinkadur hja flestum einstaklingum med heilkennid. Oftast er

vitsmunaproski a stigi veegrar eda midlungs proskahémlunar.

Orsdokin er urfelling/eyding a 6rsmaum hluta litnings nimer 7. Buid er ad kortleggja
14 gen & sveedinu sem vantar og par & medal er elastin genid. Oedlileg starfsemi
eda skortur 4 elastini, sem er teygjuefni bandvefs likamans, er talid leida til flestra

likamlegra einkenna heilkennisins.

Einkenni
Litid h6fud og andlit mjokkar par sem dregin er lina a
milli gagnaugna
Breitt enni
Sérkenni i andlitsfalli, mjukvefjafylling i kringum augu
og innri augnkrok (epicanthal folds) og/eda i kinnum
pykkar varir og viour munnur
Smagerdar tennur og aukid bil & milli peirra
Smagerd kinnbein og uppbrett smagert nef, djup
nefrét (flattened nasal bridge)
Nett haka
Aberandi eyrnasneplar, slétt efri vor og nokkud sid
Pegar bornin eldast verdur andlit peirra oft langleitari og
hals langur
R6dd pessara einstaklinga er oft has og/eda djuap.
Maltaka er sein og finhreyfifserni er skert
Born med Williams eru yfirleitt mjog félagslynd, opin, 6feimin vid alla og med
aberandi personuleika
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Hafa oft afgerandi tonlistarhaefileika pvi heyrn er yfirleitt ofurnaem en gallinn vid
pad er ad i stadin pola born med Williams heilkenni oft ekki ymis hljéd s.s.
ryksuguhlj6d og prumuhlj6d

Maltjaning er oftast mun betri en malskilningur og hafa einstaklingar med
Williams heilkenni yfir ad rada mikilli samraedulist ef ekki er farid of djupt i efnid

Fylgikvillar

- Erfidleikar vid feedu inntdku og uppkoést & ungbarnaskeidi eru algengir, sem getur
valdid pvi ad pau pyngjast ekki edlilega
Byggingagallar geta komid upp i hjarta og sedakerfi
Byggingagallar i pvagkerfi eru algengir og heetta a myndun nyrnasteina
Aukin heetta & kviosliti
Aukinn lidleiki um lidamot og slok vodvaspenna er til stadar, einkum a yngri
arum, en stirdleiki um lidi getur komid fram eftir pvi sem einstaklingurinn eldist
Gongulag getur verid 6edlilegt og likamsvoxtur er oft undir medalkarfum
Kalk getur meaelst haekkad i bl6di og pvagi
Aukin heetta er & vanstarfsemi i skjaldkirtli, snemmkomnum kynproska, sykursyki
og offitu
Tileygd og fjarsyni er einnig algengt. Fylgjast parf med heyrn, en aukin tidni er &
mideyrnabolgum sem medhdndla parf & hefdbundinn hatt
Pau eru gjarnan mjog virk og eiga erfitt med ad sitja kyrr og halda einbeitingu vid
tiltekin verkefni i akvedinn tima
prahyggja af ymsu tagi

Itarefni:

Batshaw, M. L. og Shapiro, B. K. (1999). Mental Retardation. | Batshaw, M. L.
(ritstj.). Children with Disabilities (bls.335-360). Baltimore: Paul H. Brooks
Publishing Co.

Helpin, M. L. (1999). Dental Care: Beyond Brusdhing and Flossing. | Batshaw, M. L.
(ritstj.). Children with Disabilities (bls.643-656). Baltimore: Paul H. Brooks
Publishing Co.

Meyer, G. (1999). Syndromes and Inborn Errors of Metabolism. | Batshaw, M. L.
(ritstj.). Children with Disabilities (bls.813-834). Baltimore: Paul H. Brooks
Publishing Co.

Reber, M. og Borcherding, B. G. (1999). Dual Diagnosis: Mental Retardation and
Psychiatric Disorders. | Batshaw, M. L. (ritstj.). Children with Disabilities (bls.405-
424). Baltimore: Paul H. Brooks Publishing Co.

Wang, P. P. og Baron, M. A. (1999). Language: A Code for Communicating. |
Batshaw, M. L. (ritstj.). Children with Disabilities (bls.275-292). Baltimore: Paul H.
Brooks Publishing Co.

http://www.williams-syndrome.org/
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Skynhamlanir

Pegar fjallad er um skynhémlun, hvort sem hun snertir sjon eda heyrn, parf i fyrsta
lagi ad gera sér grein fyrir pvi ad hun getur verid a akaflega mismunandi stigi. Ordid
blinda hefur i hugum margra pa merkingu ad viokomandi eda hinn blindi hafi alls
enga sjon. bessu er ekki pannig farid. Peir sem teljast blindir samkveemt [6gum hafa
talsvert mismikla sjon. bvi verdur ad greina a milli alblindu annars vegar og l6gblindu
hins vegar. Mjog fair eru algerlega blindir, flestir peir sem teljast I16gblindir greina
a.m.k. a milli birtu og myrkurs. beir sem best sja hafa naleegt 10% sjon. Vardandi
skerdingu & heyrn er talad um ad folk sé med heyrnarskerdingu eda heyrnarleysi og
eru maelingar notadar sem segja til um hversu illa viokomandi heyrir. Einstaklingur er
greindur heyrnarskertur ef heyrn hans er a bilinu 41 — 85 desibel. Slik skerding hefur
i for med sér ad einstaklingurinn a erfitt med ad skilja talmal en getur nytt sér
heyrnarteeki. Heyrnarlaus einstaklingur heyrir nanast ekki neitt. Heyrn hans er &
bilinu 85 —100 desibel. Hann getur ekki skilid talad mal, pé svo hann noti

heyrnartaeki. Hann parf pvi ad nota tAknmal i samskiptum sinum.
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Blinda

Pegar barn flokkast alvarlega sjonskert, getur pad ekki stundad hefébundio
skolanam nema med hjalparteekjum. Lestrarsjon er mjog skert og venjulegt boka og
bladaletur 6leesilegt nema med mikilli steekkun. Blind bérn geta aftur a méti varla
lesido med adferoum sem byggja & sjonnytingu. Afleidingar blindu eda alvarlegrar
sjonskerdingar eru ekki adeins metnar eftir pvi a hvada stigi fotlunin er samkvaemt
sjonmeelingu. Miklu vardar einnig hveneer 4 lifsleidinni fotlunin kemur fram. Barn sem
missir sjon 10 ara gamalt er i annarri stodu en barn sem er blint fra faedingu. | fyrra
tilvikinu hefur barnid reynslu af heimi hinna sjdandi sem viomidun. betta skiptir
skdpum i sambandi vid margt pad sem snyr ad nami, t.d. hvad vardar
hugtakapekkingu. | sidara tilvikinu er engu sliku til ad dreifa. Peir sem missa sjon &
fullordinsaldri mynda enn einn hépinn og pa skiptir einnig mali hvenaer a

fullordinsarum sjonmissirinn & sér stad.

P stig fotlunar og hveneer & lifsleidinni han kemur til ségunnar skipti miklu mali vid
mat a afleidingum blindu og alvarlegrar sjonskerdingar, er ekki haegt ad draga pa
alyktun ad sa sem er faeddur algerlega blindur bui sjalfkrafa vio meiri fétlun en hinir
sem hafa einhverja sjén eda missa hana sidar 4 lifsleidinni. Samanburdur a
adldogunarvandamalum medal blindra unglinga annars vegar og alvarlega sjonskertra
hins vegar hefur leitt i ljlos mun meiri erfidleika a unglingsarum i sidari hépnum. betta
a vio um allar fatlanir hja bérnum, p.e. ad ytri, meelanleg einkenni fétlunar og magn
segja ekki alltaf til um pad hvernig viskomandi skynjar fotlun sina. b6 er oft bein

samsvorun parna a milli.
Orsakir blindu ma oftast rekja til medfseddra og/eda arfgengra sjukdéma eda
pbréunargalla. Ryrnun & sjéntaug er medal algengustu orsaka fyrir skertri sjon en

adrar orsakir eru t.d. vanskdpun a augum, medfaedd glaka, tin & augum og albinismi.

Blinda hefur baedi beinar afleidingar a lif einstaklinga og adldgunarhaefni peirra og

eins hefur blinda ahrif a félagslega stédu einstaklinga.
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Pegar barn er blint eda alvarlega sjénskert og med vitsmunaproska innan edlilegra
marka er ekki par med sagt ad proskaferill barnsins sé eins og hja 6fétludum
bérnum. Ymisir erfidleikar geta komid upp par sem augljost er ad peer upplysingar
sem okkur berast med sjoninni eru undirstada hinnar margvislegustu pekkingar. Ma
par nefna margt pad sem lytur ad eiginleikum hluta. Pegar blint barn lzerir um
eiginleika & bord vio steerd, parf pad ad stydjast vid snertiskyn og lysingar a hlutnum.
Petta kemur ekki i stad peirrar heildarmyndar sem vid faum med pvi ad sja hlutinn.
Blind born eiga oft audvelt med ad leera ord og hugtok en hafa stundum
takmarkadan skilning & peim eiginleikum sem ad baki bda. Ordin og hugtokin geta
verid ,an innistaeedu” ef svo méa ad ordi komast. Markviss kennsla og pjalfun blindra
og sjonskertra tekur mid af pessu og leitast er vid med 6llum tilteekum rddum ad

virkja énnur skynfeeri en sjonina vid 6flun pekkingar hja bérnunum.

Pvi hefur stundum verid haldid fram ad blindir séu faeddir med nanast yfirnattarlega
faerni a sviodi heyrnar- og snertiskyns. Rannsoknir hafa hins vegar synt ad p6 blindir
stydjist, eins og edlilegt ma telja, meira vid upplysingar sem berast med heyrnar- og
snertiskyni en 6fatladir, pa bua peir ekki yfir meiri medfeeddum heefileikum & pessu

svidi en ofatladir. Naudsyn veldur pvi hins vegar ad peir stydjast vid heyrnar- og

snertiskyn i rikara meeli en 6fatladir og hafa pvi meiri pjalfun vid ad nota pau.

Mikid af peim erfidleikum sem maeta blindum og alvarlega sjénskertum ma rekja til
bess hve hadir peir eru 6drum a mérgum svidum. Haetta a ofverndun af halfu foreldra
og studningsadila er mikil og oft litt til pess fallin ad yta undir sjalfsbjargarvidleitni og
sjalfstraust. Adstod vid foreldra ungra blindra og alvarlega sjonskertra barna felst
m.a. i pvi ad benda peim & leidir til ad 6rva sjalfstaedi og frumkvaedi hja bornunum a
sem flestum svidum. Sé pad ekki gert er mikil haetta & ad bornin verdi Gvirkir

mottakendur i samskiptum og i raun mun fatladri en pau pyrftu ad vera.
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Lithimnuleysi (Aniridia)

Lithimna er vddvarik himna i auganu sem umlykur sjaaldrid

(liésop augans) og liggur framan vid augasteininn. Lithimnan

er vel greinanleg par sem hun gefur augunum lit. Lithimnan

hefur samt annad og mikilvaegara hlutverk pvi samdrattur i

vodvum lithimnunnar raedur steerd sjaaldursins; i skeeru ljosi

dragast vodvar i henni saman og sjaaldrid minnkar en i myrkri slaknar & voévunum

og sjaaldrio steekkar.

Aniridia eda lithimnuleysi er sjaldgeefur augnsjukdémur. Einstaklingar med
sjukdéminn feedast an lithimnu eda adeins med hluta hennar. | flestum tilfellum er um
arfgengan sjukdém ad reeda. Tioni sjukdémsins er talin vera einhvers stadar & bilinu
1 af hverjum 50.000 til 1 af hverjum 96.000. | langflestum tilfellum ma rekja aniridiu til
stokkbreytinga i geni sem kallast PAX6 en pad hefur medal annars med proska
augnanna aod gera. bessar genabreytingar valda pvi ad augun na ekki ad proskast
fullkomlega & fosturstigi en breytilegt er & milli einstaklinga med sjukdéminn hversu

vel proskud augun eru vio feedingu.

Aniridia, sem békstaflega pydir ,an lithimnu“ veldur pvi ad félk hefur mjog
takmarkada sjon og getur misst hana ad fullu. Sjukdomnum getur medal annars fylgt
lj6sfeelni og augntin (augun titra). FOlk med pennan sjukdom er einnig vidkveemt fyrir
6drum augnsjukdémum, svo sem glaku og skyi & auga, sem geta takmarkad sjon

peirra enn frekar.

Sjukdoéminn er ekki haegt ad leekna svo folk getur ekki fengio géda sjon. Medferd vid
honum midar pvi adallega ad pvi ad draga ur ahrifum fylgikvilla eins og t.d. glaku,

skyi & auga, augntini ofl.

itarefni:

http://www.persona.is
http://en.wikipedia.org/wiki/Blindness
http://www.aniridia.org/index.html
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Heyrnarleysi

Peir sem hafa svo litlar heyrnarleifar ad paer nytast illa eda ekki

til almennra tjaskipta, pratt fyrir bestu faanleg hjalparteeki, teljast

heyrnarlausir, en peir sem bda vid minni skerdingu teljast

heyrnarskertir. Talid er ad 10 - 12 % islendinga undir fimmtugu

eigi vid einhver vandkveedi ad strida af pessum sékum og ad a

hverjum tima séu 6 - 7 % barna a skolaaldri med skerta heyrn.

Ad sjalfségou er heyrnarskerding algengust medal aldradra, en

erfitt er ad fullyrda um hversu algeng hun er i peirra hopi. Reynt hefur verid ad meta
heyrnarskerdingu og flokka i prosentuflokka, en edlilegra pykir ad meta hana ut fra

getu einstaklingsins til ad bjarga sér i daglegu lifi med videigandi hjaparteekjum.

Pegar born feedast heyrnarlaus skiptir miklu mali ad heyrnarleysio uppgotvist fljott til
ao haegt sé ad bregdast vio pvi med kennslu tAknmals, og nu fara allir nyburar i
gegnum leitarprof a faedingardeild i pessu skyni. Eftir faedingu proast tungumal barna
hrédum skrefum og byggist medal annars & heyrn. Mikil skerding heyrnar eda
heyrnarleysi veldur malhémlun, jafnvel pott heilinn sé tilbainn til ad taka vid hlutverki
sinu. Mélsveedi heilans parfnast heyrnraennar 6rvunar til ad proskast edlilega i
bernsku og aesku. bvi er mikilvaegt ad heyrnarskerding uppgoétvist snemma a

proskaferli barns.

Arid 1906 héfst kennsla heyrnarlausra barna i Reykjavik en l6g um kennsluskyldu
heyrnarlausra voru sett 1884. Malleysingjaskolinn, sidar Heyrnleysingjaskolinn, var
fyrst til hiisa vid Skoélastig en sidan um langt skeid i Stakkholti. Arid 1971 fluttist
skolinn i nytt has i Leynimyri i Oskjuhlid. Med pvi var verid ad bregdast vié faraldri
raudra hunda 1964, en i kjolfar hans faeddust 34 heyrnarlaus bérn hér & landi. Arid
1990 var nafni Heyrnleysingjaskolans breytt i Vesturhlidarskdéla. Arid 2003 voru
nemendur skolans 18. Til ad koma i veg fyrir pa haettu ad bornin yrou félagslega
einangrud var & pvi ari hafid samstarf vio Hlidaskéla. Stofnud var par sérstok deild,

kolluo Taknmalssvid, par sem heyrnarlausum bérnunum eru kenndar nokkrar greinar
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sérstaklega. Ad 6dru leyti eru pau i timum med heyrandi bérnum og stunda nam sitt
med adstod tulks.

Helstu vandamal heyrnalausra er ad lifa sig inn i samfélagid. bessir einstaklingar
burfa ad treysta & dnnur skinfaeri til ad komast um og skynja umhverfi sitt. Pegar
bornin skilja ekki hvad er um ad vera, geta ekki fylgst med eda ef pau verda fyrir
mikilli einangrun og skorti & 6rvun geta komid upp tilfinningalegir eda gedraenir

erfidleikar.

Frodlegt er ad velta fyrir sér spurningunni hvort heyrnarleysi sé i raun fotlun eda
hvort hinum heyrnarlausu sé préngvad inn i pessa stodu vegna félagslegra
adstaedna. | samféldgum, par sem heyrnarleysi er tiltlulega algengt, hefur komid
upp su stada ad heyrandi iblar verda tvityngdir og tala tAknmal og talmal j6fnum
hondum. Pegar slik stada kemur upp virdist heyrnarleysid verda aukaatridi. Augljést
er ad pegar samskiptin heetta ad vera hindrun heettir heyrnarleysio ad vera fétlun.

ftarefni:
http://www.persona.is
http://en.wikipedia.org/wiki/Deafness
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Misproski

Misproski er samheiti yfir ymis proskavandamal sem geta til deemis birst sem:

Hegdunartruflanir
Ofvirkni
Athyglisbrestur og einbeitingadrduleikar
Namsorduleikar
Hreyfiorouleikar
Hvatvisi
pPrahyggja
Eirdarleysi
Vanvirkni
Malproskatruflanir
Skyntruflanir

Misproski orsakast af 6edlilegum misstyrk & milli innri og ytri proskasvida. Misproska
ma rekja til truflana og/eda vanproska i midtaugakerfinu og geta erfoir haft ahrif.
Vandinn er einnig stundum rekinn til alvarlegra sjukdéma eda annarra skadlegra
ahrifa & midtaugakerfid einkum vid medgoéngu. Ekki er um ad kenna uppeldi barna.
Sem daemi um misproska ma nefna pegar hreyfifaerni fjogurra ara barns er 4 vid

briggja ara en vitsmunaproski pess er a vio fimm ara.

Pegar misproski er vidtaekur naer hann til flestra svida proskans en pad sem greinir
misproska fra proskahémlun er ad almenn greind er edlileg. Barn med misproska er
oft seint ad tala, talar sidan illa og & erfitt med ad skilja ymis hugtok. fravik i
hreyfiproska og samheefingu augna og handa eru lika algeng, auk erfidleika vio

athygli og einbeitingu.

GA0 sjalfsimynd er forsenda velgengni og pvi er lykilatridi ad studla ad pvi ad born
med misproska bidi ekki stodugra 6sigra i daglegu lifi. Bérnin leera ekki af avitum og
vidurkenningar og hrés skiptir pau mjog miklu mali. Mikilvaegt er ad leita eftir sterkum
hlioum barna med misproska og styrkja paer. Bérnin purfa skyran ramma i daglegu

lifi pvi pad leidir til meira 6ryggis fyrir barnid og betri skilnings & adsteedum.
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Athyglisbrestur med eda an ofvirkni (ADHD / ADD)

Athyglisbrestur med eda an ofvirkni, er

hegdunartruflun sem kemur yfirleitt

snemma fram eda fyrir 7 ara aldur og

getur haft vidteek ahrif & daglegt lif, ndm

og félagslega adlégun. Heilkennid er

algerlega 6had greind. Erlenda

greiningarheitid fyrir athyglisbrest og

ofvirkni er ADHD (Attention Deficit

Hyperactivity Disorder) og fyrir

athyglisbrest an ofvirkni er pad ADD (Attention Deficit Disorder).

Peir sem greindir eru med ofvirkni og athyglisbrest eiga fyrst og fremst i erfidleikum
med ad halda athygli sinni vakandi og einbeita sér og peir eiga oft i félagslegum
erfidleikum. Einstaklingarnir eru oft érélegir (sérstaklega pegar peir vita ekki alveg
hvad peir eiga ad gera), pa er audveldlega haegt ad trufla, peir framkveema stundum
hugsunarlaust og verda audveldlega pirradir ef hlutirnir ganga ekki négu hratt. Margir
eiga erfitt med ad skilja samhengi orsakar og afleidingar sem leidir gjarnan til
félagslegra erfidleika. Einstaklingar med athyglisbrest og ofvirkni eiga yfirleitt erfitt
med ad setja sig i spor annarra, hafa litio athald i &kvednum verkefnum og geta illa
slakad &.

Peir sem bera meiri einkenni athyglisbrests heldur hreyfiofvirkni
og hvatvisi eiga oft erfitt med ad fylgja 6drum eftir og glima
gjarnan vid sérteeka namsordugleika. Missa audveldlega
einbeitinguna og hverfa gjarnan inn i sinn eigin hugarheim.
Minna ber a pessum einstaklingum og pvi er akvedin heetta a ad

beir gleymist og fai ekki pa pjénustu sem peim ber.
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Einstaklingar med athyglisbrest og eda an ofvirkni geta att pad til ad sokkva sér af
ofureinbeitingu i verkefni sem vekja ahuga peirra. Vid slikar adsteedur getur verio

afar erfitt ad na til einstaklinganna pvi athyglin og hugurinn er fastur i vidfangsefninu.

Alltof mikid er gert af pvi ad gefa einstaklingum

med athyglisbrest og ofvirkni neikveed skilabod

um pad sem peir eiga ekki ad gera en

mikilvaegast er fyrir bérnin ad peim sé hjalpad vio

aod beisla orkuna og koma henni i jakveedan

farveg til ad efla sjalfstraust peirra og sjalfsmat.

Nyta verdur pa jakveedu og sterku eiginleika sem

bornin hafa til ad beina kraftinum ad namsvinnu,

vidurkenndri hegdun og godum samskiptum vid

adra. bad er afar heppilegt fyrir félk med athyglisbrest og ofvirkni ad stunda
reglulega likamspjalfun og iprattir til ad losna vid pa aukaorku sem pad hefur, pad
dregur ur 6roleika hugans og pa er audveldara fyrir pad ad einbeita sér. Mérgum

hentar lika mjog vel ad fa andlega og skapandi Utras i list- og verkgreinum.

Pad er mikilveegt bornum med athyglisbrest og ofvirkni ad peim sé syndur skilningur
a vanda pess og pad skynji veentumpykju og velvilja pétt pad hegadi sér aftur og aftur
a Oaeskilegan hatt. Markmid peirra sem umgangast barnid verdur ad vera ad breyta

hegduninni en ekki persénunni.

Vid bestu adsteedur og par sem bdrnin fa ad njota sin eru pau yfirleitt mjog
skemmtileg, 6feimin, einleeg, hreinskilin, frédleiksfus, utsjbnarsom, hugmyndarik og
sjalfsteed. bau hugsa um margt sem jafnaldrar peirra velta litid fyrir sér og hafa

akveonar hugmyndir um lifid og tilveruna og geta rokstutt paer.
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Tioni
Um 5% barna og unglinga eru med athyglisbrest og ofvirkni sem pydir ad um 1-2
born i hverjum bekk i skélum landsins. | hépi peirra sem greinast med athyglisbrest

og ofvirkni eru prir drengir & moti hverri stulku.

Meira en 85% einstaklingar med
athyglisbrest og ofvirkni hafa einnig ad
minnsta kosti eina adra fylgiroskun, um
60% hafa ad minnsta kosti tveer
fylgiraskanir. Algengasta fylgiréskunin er
motpréaprjoskuréskun eda hja um 50%
beirra sem eru med athyglisbrest og

ofvirkni.

Orsakir

Orsakir athyglisbrests og ofvirkni eru liffreedilegar og pvi er ekki um ad kenna
umhverfispattum, t.d. sléku uppeldi eda 6heppilegum kennsluadferdum. Rannsoknir
benda til ad peirra sé ad leita i truflun i bodefnakerfi heila & stédum sem gegna
mikilvaegu hlutverki i stjérn hegdunar. Erfdir gegna mikilvaegu hlutverki pvi i
fiolskyldum og aettum peirra sem greinast med athyglisbrest og ofvirkni eru fleiri med
bessi einkenni en almennt gerist. Athyglisbrestur og ofvirkni geta einnig komid fram i
tengslum vid sjukdoma eda slys, t.d. hofudaverka eda afoll & medgdngu, pessi

taugaroskun fylgir einnig oft 6drum proskatruflunum.

itarefni:

http://www.adhd.is/
http://adhd.com/index.jsp
http://www.understandingadhd.com
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Malproskaraskanir — malhamlanir

Pessi tvd hugtok eru notud j6fnum hondum yfir

fiolbreytt malproskafravik sem annad hvort na

fyrst og fremst til tals eda fyrst og fremst til

malskilnings (sem hefur oftast einnig ahrif a

maltjaningu). Malproskafravik koma fram hja

bdrnum ein og sér, eda tengjast laeknisfraedilega

skilgreindum heilkennum eda sjukdomum.

Sum bérn med malskilningsraskanir geta verid vel gefin og med 6skerta greind en
pbad gefur kannski auga leid ad pegar hugsunin er margfalt 6flugri en maltjaningin
verdur pad oft tilefni til pirrings og vanlidunar. begar verst leetur geta bornin heett ad

tjd sig nema vio afmarkadar eda ,verndadar" adsteedur.

Orsakir

Orsakirnar ma ad 6llum likindum rekja til einhvers sem gerist eda gerist ekki i
proskun heilans og neer veentanlega hvort tveggja til uppbyggingar og starfsemi
hans. Nyjustu rannséknir leida likur ad pvi ad erfdir komi mikid vid sdgu, en sjalfsagt

eru einnig fjélmargar adrar liffreedilegar skyringar a malproskaréskunum.

Einkenni
Maltaka seinkud
Framburdur getur verid bjagadur og setningar stuttar.
Gleymin & ord eda heiti hluta eda persona.
Frasogn getur reynst peim erfid.

Fylgikvillar

- BOrn geta verid med erfidleika vio ad einbeita sér eda verid mjog 6roleg og haft
mikla hreyfiporf.
Finhreyfingar i rikjandi hendi geta verid seinkadar, pannig ad bérnunum veitist
erfitt ad styra skriffaeri.
Sérheefing milli likamshelminga getur einnig verid seinkud, sem pydir medal
annars ad litil sérhaefing verdur milli handa.

ftarefni:
http://www.greining.is
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Motproaprjéskuroskun (MPR) og hegdunarréskun (HR)

Helstu einkenni MPR eru ad hegdun barns einkennist yfir
hofud af pvi ad hlyda ekki, gera pverofugt vio pad sem pvi er
sagt ad gera, barnid synir mikinn motpréa og er mjog neikveett.
Erlenda greiningarheitio & MPR er ODD (Oppositional Defiant
Disorder) og & HR er pad CD (Conduct Disorder).

Erfitt getur verid ad greina MPR fra mikilli 6pekkt en til pess
parf sérfraeding & svidi gedraskana barna og unglinga. Almenn
greiningarvidmio eru pau ad daglegt lif barns einkennist af neikvaedri hegoun pess

og ad astandid hafi varad i téluverdan tima (a.m.k. 6 manudi).

Hegdounarrdskun er alvarlegri roskun en MPR
i peim skilningi ad ,,6pekktin“ er ordin mun
alvarlegri. Barn med HR virdir hvorki rétt
annarra né reglur og gildi samfélagsins og
brytur pau idulega. Sem deemi um algenga
hegdun hja bornum med HR ma nefna ad
bau stela, eydileggja eigur annarra, beita

ofbeldi, ljuga og blekkja i miklum meeli.

Helstu einkenni sem leitad er eftir vid greiningu a MPR eru ad barnio:
Missir oft stjorn & skapi sinu
Rifst oft vid fullorona
Reynir oft ad 6gra fulloronum eda neitar ad hlyda bonum og/eda reglum
Reynir oft ad angra eda pirra félk
Kennir 66rum oft um eigin mistok
Er oft uppstokkt og leetur adra audveldlega angra eda pirra sig
Er oft reitt og gramt
Er oft hefnigjarnt
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Tioni
Flestar rannsoknir gefa til kynna ad a bilinu 4-10% barna séu med HR og MPR, en
fleiri born greinast med MPR en HR. Mun fleiri drengir en stulkur greinast med HR og

MPR eda prir drengir & moti hverri stalku.

[ flestum tilfellum koma einkenni MPR fram fyrir atta ara aldur og venjulega ekki sidar
en snemma a kynproskaskeidi. Strax pegar barn er & unga aldri geta foreldrar ordio
varir vid ymsa skapgerdarbresti hja barninu eins og hvatvisi, eirdarleysi og tid
skapofsakost. Eftir pvi sem barnid eldist agerist petta oft og fleiri svipud
hegdunareinkenni koma fram. Préunin er pvi yfirleitt su ad til ad byrja med eru
einkenni f4 og veeg en peim fjélgar og verda alvarlegri med auknum aldri. Einkennin
lata fyrst & sér kreela & heimili barnsins en geta sidar einnig komid fram vid adrar
adstaedur. | téluverdum fjdlda tilfella proast MPR i HR med aldrinum. Ef pessi proun
hefur hins vegar ekki att sér stad innan priggja til fjogurra ara eftir ad einkenni MPR
komu fram eru litlar likur & pvi ad pad gerist sidar. [ allt ad 70% tilfella mun MPR

fylgja folki til fullordinsara.

Pad er frekar regla en undantekning ad énnur réskun sé einnig til stadar medal
barna sem greinast med MPR eda HR. Algengasta fylgiréskunin er athyglisbrestur
med ofvirkni. Rannsoknir hafa gefid til kynna ad allt ad 75% barna med annad hvort
MPR eda HR eru einnig med athyglisbrest med ofvirkni. Pegar athyglisbrestur med
ofvirkni fylgir MPR eda HR verda peer raskanir mun erfidari vidfangs.
Hegdunarvandamal verda mun alvarlegri, ofbeldishegdun algengari og félagsleg

hofnun verdur meiri.

Ymsar kvidaraskanir eru algengar hja bornum med MPR eda HR par sem um 22-
33% peirra hafa einhverja kvidaroskun. Punglyndi er einnig algengt (um 30%), en
bad er yfirleitt talid vera afleiding peirrar félagslegu héfnunar og vandamala i skéla
sem bdrn med MPR og HR lenda oft i. Mjog algengt er ad afmarkadir
namsorougleikar, til deemis i tengslum vid lestur eda steerdfraedi, fylgi einnig MPR og
HR.
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Sterkur rammi skiptir bérn med MPR og HR miklu mali. Pad er mikilvaegt ad pau viti
til hvers er eetlast af peim, hvad a ad gera i hvada rod osfrv. Oveentar uppakomur
koma oft illa vid pau og pvi er gott ad pau séu undirbuin fyrir pad sem a ad gera med
beim. Gott getur verid ad hafa pau med i skipulagi ef tok eru & pvi og mikilveegt er
fyrir p4 sem vinna med bérnum med MPR og HR ad bregdast ekki neikveett vid
bérnunum pegar pau métmeela heldur utskyra fyrir peim af hverju setlast er til ad pau

geri akvedna hluti.

ftarefni:

http://www.persona.is

http://addadhdadvances.com/ODD.html
http://www.klis.com/chandler/pamphlet/oddcd/oddcdpamphlet.htm
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Oyrtir namserfidleikar (NLD)

Atferli og hegdun byggist & heilastarfsemi, morg

svaedi purfa ad vinna saman svo ad proskaframvinda

sé edlileg og pessi sveedi purfa ad vera skilvirk,

tengslabrautir purfa ad vera greidar & milli pessara

svaeda, peer purfa ad vinna vel saman og

framkveemdastjorn parf ad vera fyrir hendi sem

samheefir og skipuleggur. Proskamynstur

taugasalfreedilegra veikleika og styrkleika barna

byggir a pvi ad sveedi heilans starfa misvel,

tengslabrautir eru misgreidar og framkveemdastjorn

og skipulag er misjafnlega skilvirkt. Ad akvednu marki er pessi misstyrkur edlilegur,
en stundum er hann 6heppilegur og stundum eru fravikin pad mikil ad misstyrkurinn

verdur afbrigdilegur.

Pegar misstyrkur verdur a milli munnlegrar og verklegrar greindarvisitdlu koma fram
proskafravik hja einstaklingum. Ef munnlega greindarvisitalan er haerri er talad um
ad einstaklingurinn sé med oyrta namserfidleika eda NLD (Nonverbal learning
disabilities), en ef munnlega greindarvisitalan er leegri er talad um ad einstaklingurinn

hafi yrta namserfidleika eins og t.d. lesblindu.

Hja bornum med NLD er verkleg greindarvisitala pannig marktaekt haerri en munnleg
greindarvisitala, heildartala greindar er oftast i medallagi eda par yfir, erfidleikar eru
med hljédgreiningu og sjonraena attun, einbeiting er skert, skammtimaminni & tolur er
ekki gott og finhreyfi- og skipulagserfidleikar eru med skriffeeri. Oyrtir
namsordugleikar birtast helst i steerdfraedierfidleikum og erfidleikum i samskiptum og
tilfinningalifi. Yrtir nAmserfidleikar eru mun algengari heldur en oyrtir og er hlutfallid
1:10.
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Oyrtir namserfidleikar eda NLD birtast sem og/eda einkennist af:
Sérteekum steerdfreedierfidleikum
Erfidleikum i samskiptum og tilfinningalifi
Umtalsvert leegri verklegri greindarvisitélu midad vid munnlega greindarvisitdlu
Medallagi i greind eda par yfir
Erfidleikum med snertiskyn
Erfidleikum i skipulagi og samhaefingu handa
Klaufalegar hreyfingar
Hreyfivandamal i vinstra helmingi likamanns
Barnio fordast ad krossleggja hendur og feetur — midlinu likamans
Erfidleikum med sjonreent skipulag og attun
Erfidleikum med lausn Oyrtra prauta
Skertri adlégunarhaefni ad nyjum adstaeedum
Skertri samskiptafaerni
Ostddugleika i tilfinningalifi
Skorti & hljomfalli i tali og skertri haefni i ad nota tal til samskipta
Litlum skilningi & éyrtum skilabodum i samskiptum

Styrkleikasvid einstaklinga med NLD tengjast yrtri eda munnlegri greindarvisitolu,
laerdu efni, heyrnraenu ordaminni, hljodamyndun og framburdi, ordaforda, magni

mals og i lestri og stafsetningu.

Helstu styrkleikar einstaklinga med NLD:

Tal og ordafordi proskast snemma

Mikil haefni til ad leera utan ad

GG0d athygli & smaatridi

GA0 lestrarhaefni proskast snemma asamt godri stafsetningarhaefni

Gott hljédreent minni
A forskolaaldri nj6ta born med NLD eda Oyrta namsordugleika pess ad lata halda &
sér og pau leita eftir samskiptum vid foreldra sina. Leikur er oft fremur fabreyttur og
pad skortir & samleik vio dnnur born. Born med NLD hafa I6ngun til ad eiga samskipti
vid 6nnur born en kunna ekki arangursrikar leidir til ad koma pessum samskiptum a
eda vidhalda peim. Utkoman verdur su ad i skola eru pessi bérn oft utan vid hopinn
og einangrud og jafndldrum finnst pau vera skritin. beim lidur illa vegna pessa og
vita ekki hvad pau eiga ad hafa fyrir stafni. Smatt og smatt hefur astandio ahrif a
sjalfsmynd peirra, sem getur leitt til pess ad pau einangri sig enn frekar og fari meira

inn i sinn eigin hugarheim. A unglingsaldri hafa ungmenni med NLD ekki sidri ahuga
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& samskiptum vid jafnaldra en skortir oftast félagslega feerni. Afleidingin getur verid
félagsleg einangrun, kvidni og depurd a fullordinsarum.

Bornum og ungmennum med NLD parf sérstaklega ad kenna samskipti og hvernig
haegt sé ad nalgast jafnaldra. bjalfa parf a beinan hatt samskiptafeerni, tjaskipti,
adlogunarhaefni og imyndunarafl og leitast vid ad draga Ur hegdunarerfidleikum ef
peir eru til stadar. Nyta ma hopvinnu, umraedur um samskipti a myndbondum, setja
sig i spor annarra og leikraena tjaningu. I allri kennslu einstaklinga med NLD er
arangursrikast ad nyta styrkleika peirra & malsvidi og i minnispattum. Yta parf

bérnum Gt i samskipti og stydja vio bakid & peim og lata pau préfa sig afram.

SI6k hreyfistjornun getur haft i for med sér félagslega erfidleika fyrir barnid pvi pad
hefur ekki fullkomna stjérn & hreyfingum sinum og likama og rekst pvi oftar utan i
baedi hluti og manneskjur og geeti pvi 68rum bdrnum fundist pad vera fyrir. Einnig eru
meiri likur & ad barnid meidi sig og oft eru born med NLD lofthraedd, hraedd vid ad
Klifra upp i kadla eda rimla, jafnveegisskynid er einnig slakt og pad & oft i erfidleikum
med ad hjola. bad ad lyfta 6drum faetinum til ad sparka i bolta getur audveldlega
ordid til pess ad barnid missi jafnvaegid og detti.

ftarefni:
http://www.nldontheweb.org/
http://www.nlda.org/
http://is.wikibooks.org
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Tourette

Tourette heilkenni stafar af bodefnamisflaedi i midtaugakerfi heilans. Synileg einkenni
eru ymis konar ésjalfradar hreyfingar og 6sjalfrad hlj6d, p.e.a.s. margskonar ,kaekir".
Um er ad reeda fastmotadar, tilgangslausar og skyndilegar hreyfingar og hlj6d.

Fyrstu einkenni eru yfirleitt kippir i andliti p.e.a.s. akaft augndepl, grettur og
hofudrykkir. Einkennin feerast gjarnan nidur i halsinn, axlirnar og bukinn og Kippir i
héndum, eda fotum verda daemigerdir. HIjodkaekir koma nokkru sidar. | byrjun eru
hljéain oft ,edlileg”, nefsog og reeskingar en préast sidan Gt i annarskonar hlj6é og

upphrépanir.

pad er einkennandi ad Tourette einkennin leysa hvert annad af hélmi og styrkleiki
beirra gengur i bylgjum. Einstaklingur med Tourette getur leert ad halda aftur af peim
timabundid, en pa koma pau sterkar fram nokkru sidar. Med 6drum ordum,
einstaklingurinn parf ad ,tappa af“. Kippirnir eru yfirleitt kréftugri innan veggja
heimilisins en annars stadar. Einkennin versna vid allt alag, hvort sem alagio er

neikveett eda jakveett.

5 af hverjum 1000 einstaklingum eru med Tourette heilkenni. Einkenni koma yfirleitt
fram a fyrstu skoladrunum. Tourette er 6leeknandi og kemur missterkt fram hja folki.

Sumir purfa ad taka lyf til ad halda einkennum i lagmarki.

Algengir fylgifiskar
Keekir eru adaleinkenni Tourette og ekki purfa ad vera onnur einkenni til stadar. Hins
vegar eru nokkrir  fylgifiskar* sem eru algengir med heilkenninu s.s. arattu- og

brahyggjuhegdoun, athyglisbrestur med eda an ofvirkni sem og namserfidleikar.

Aréattuhegdun lysir sér i athofnum sem eru endurteknar aftur og aftur an
synilegrar astaedu. Til deemis ad pvo sér sifellt um hendurnar, burtséd fra pvi
hvort peer eru 6hreinar, ad purfa sifellt ad athuga hvort slokkt sé & eldavélinni,
atidyrnar leestar o.s.frv. ba skiptir litlu mali p6é viskomandi viti i raun vel ad
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hendurnar séu hreinar og dyrnar laestar. Porfin til ad framkvaema arattuhegdunina
er orokrétt en mjog knyjandi.

Prahyggjuhegdun er mjog svipud og arattuhegdun nema um er ad reeda
hugsanir, frekar en athafnir. Algengt er ad ,festast* i akvednum hugsunum, eda
hafa pad jafnvel & tilfinningunni ad eitthvad sleemt muni gerast ef ekki er farid i

gegnum hugsanirnar.

Einkenni & baedi arattum og prahyggju er ad viokomandi gerir sér fulla grein fyrir ad
hegdunin eda hugsanirnar eru fullkomlega érokréttar, en parf samt ad endurtaka paer
aftur og aftur. betta getur augljéslega verido mjog truflandi i daglegu lifi. Hins vegar
eiga arattur og prahyggja pad sameiginlegt med kaekjum ad koma og fara, sem sé
ganga i bylgjum.

Athyglisbrestur med eda an ofvirkni virdist stundum fara saman med Tourette, &samt
namsorougleikum. EKki er alltaf audvelt ad greina & milli hvad er hvad, til deemis ef
barn med Tourette & i erfidleikum med ad fylgjast med er ekki alltaf augljost hvort um
er ad raeda athyglisbrest eda hvort barnid er hugsanlega ,fast” i prahyggjum sem

trufla einbeitingu pess.

Tourette er ekki:

- Salraenn kvilli og hefdbundin salfreedimedferd laeknar pvi ekki Tourette
Agaleysi, Tourette stafar af liffraeedilegum orsékum en ekki af vondu uppeldi eda
skorti & aga
Pad ad hropa upp blotsyrdi i sifellu. Pad er Coprolalia, sem er adeins ein af 6tal
maorgum birtingarmyndum Tourette, adeins litill hluti einstaklinga med Tourette fa
pad einkenni

ftarefni:

http://www.tourette.is
http://www.tsa-usa.org/
http://www.tourettesyndrome.net/
http://members.tripod.com/~tourette 13/
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Gedraskanir barna og unglinga

Margar nylegar rannsoknir hafa synt fram a ad baedi liffreedilegir og
félagslegir/uppeldislegir peettir i aesku leida til gedraenna erfidleika barna — an pess
ad heegt sé ad tala um ad parna sé beint orsakasamband. Hja peim bornum sem
verda verst Uti hafa yfirleitt ,safnast saman* erfidleikar af ymsum toga jafnt heima, i
skolanum eda i samfélaginu, t.d. veikindi, fidlskylduerfidleikar, einelti og ymis konar
onnur erfid reynsla. Margar rannsoknir syna ad sterkar likur eru a ad bérn sem eiga i

svona ,fjdlpaettum erfidleikum* séu i mikilli ahaettu ad farnast illa i lifinu almennt.

Ad fyrirbyggja gedraena erfidleika

Mikilveegt er ad vinna ad pvi ad fyrirbyggja gedreena erfidleika og studla ad gedraenu
heilbrigdi med pvi ad hlynna ad bérnum fra unga aldri. Mikid af gedraenum
erfidleikum fullordinna tengist 6tvireett erfidleikum sem peir hafa att vid ad strida sem
bdrn. Pess vegna er rokrétt ad reyna ad bregdast vid erfidleikum barna, adur en peir
verda rétgronir eda Oafturkallanlegir. Pekkingin a raunhaefum fyrirbyggjandi
adgerdum hefur aukist mjog & undanférnum arum. Pannig vitum vid i dag; ad vio
hoéfum moguleika & ad draga Ur ahaettupattum ad vid getum hindrad ad einkenni
gedraenna erfidleika birtist (eins og t.d. einkenni punglyndis) med fyrirbyggjandi
adgerdum i lifi barna og unglinga ad vié getum tryggt ad mérgum bdrnum farnist
betur i lifinu ef peim er kennd félagsfaerni; p.e. ad kunna ad lifa sig inn i lidan
annarra, ad pekkja adferdir til ad leysa Ur vanda og hafa stjorn a eigin hvétum ad vid
getum gripid fljott og af arangri inn i malin ef aféll verda eda born lenda i vanda a

annan hatt
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Algengustu greiningar gedsjukdéma hja bérnum og unglingum eru:

- punglyndi

Vidvarandi dapurleiki, eirdarleysi, minnkud virkni, minnkud félagsporf, lagt sjalfsmat,
breytingar a svefnminnstri og matarlyst, kvartanir undan likamlegum kvillum;
einbeitingar- og minnistruflanir.

- Kvidi
Mikill kvidi og &hyggjur, getur birst i ymsu formi eins og adskilnadarkvida,
félagskvida eda skolakvida; likamlegar kvartanir s.s. magaverkir eda hofudverkir.

- Feelni
Feikileg og lamandi hreedsla vid akvedna hluti eda adstaedur sem eru litid eda ekki
haettulegar. Barnid fordast adstaedur og areiti sem pad ottast.

. Atraskanir

Lotugraedgi (bulimia nervosa) og lystarstol (anorexia nervosa) eru sjukdémar sem
flokkast undir atraskanir. Medal einkenna lystarstols er skert likamsmynd, skert
matarraedi og/eda ohofleg likamsraekt med miklu pyngdartapi. Einstaklingar sem
bjast af lystarstoli 6ttast mjog ad pyngjast. Lotugreedgi einkennist gjarnan af timabili
ofats med uppkdstum asamt skertri likamsmynd, en pyngdartap helst p6 ekki
endilega i hendur vid petta timabil.

ftarefni:
www.barnaged.is
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Punglyndi

Helstu einkenni punglyndis hja bérnum og unglingum eru einbeitingarleysi med
minnkudum namsarangri, pirringur og reidi, léleg umhirda, lystarleysi og preyta; pau
kvarta um ad geta ekki sofid eda ad dreyma illa, pau snua sélarhringnum vid og loka

sig af fra vinum; leidi, og ahugaleysi; dapurleg ténlist verdur rikjandi.

Mjog mikilveegt er ad vera vakandi fyrir punglyndi barna pvi 6medhondlad punglyndi
getur haft afdrifarik ahrif & lif peirra sidar & sevinni. Omedhodndlad punglyndi barns
getur truflad mjog alla félagslega virkni og leitt til pess ad barnid flosnar upp Ur skéla,
leitt til félagslegrar einangrunar og vimuefnanotkunar til ad deyfa sarsaukann. |

verstu tilvikum getur pad leitt til sjalfsvigstilraunar.

Algengar adsteedur peirra barna sem upplifa punglyndi:

- Born med namserfidleika

- Born sem lenda i einelti

- Born sem einangrast félagslega

- Born sem flytja oft

- Born eftir skilnadi

- Born eftir daudsfall

- Born sem eru vanreekt

- Born sem eiga foreldra med gedraena sjukddéma eda eiga vid fiknivanda ad strida

itarefni:

www.landlaeknir.is
http://www.redcross.is/efbara
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Kvidaraskanir

Kvidaraskanir hafa ahrif & hegdun, hugsanir og tilfinningar. Kvidaraskanir eru
alvarlegt heilsufarsvandamal sem oft er haegt ad medhondla.

Almenn kvidaroskun einkennist af miklum éraunhaefum kvida eda ahyggjum. Flest
bérn og unglingar finna af og til fyrir kvida til deemis i tengslum vid fjolskyldu sina,
vini eda frammistddu i skéla. Pau sem haldin eru almennri kvidardskun eru svo
kvioin ad pad hefur hamlandi ahrif a lif peirra. Pau hafa éedlilega miklar ahyggjur af
bvi sem koma skal svo sem préfum eda félagslegum samskiptum. Einnig geta
ahyggjurnar tengst pvi hvernig peim hefur tekist til i fortidinni, pad ad standast

aeetlanir, vidhalda venjum og af heilsufari.

Fullkomnunaréaratta sést oft hja bérnum og unglingum sem haldin eru almennri
kvidaroskun. Pad getur tekid pau margar klukkustundir ad vinna og endurvinna
heimanam eda 6nnur verkefni, sem flestir jafnaldrar peirra myndu hespa af a stuttum

tima.

Helstu einkenni almennrar kvidaroskunar eru:

- Eirdarleysi

- Preyta

- Einbeitingarordugleikar

- Pirringur

- Vodvaspenna

- Svefntruflanir

- Uppgjafartilfinning (andleg preyta)

- [ alvarlegum tilvikum geeti barnid eda unglingurinn neitad ad fara i skélann
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Kjorpaogli

Kjorpogli (selective mutism) er kvidardéskun sem
einkennist af pvi ad barn sem kann ad tala gerir pad ekki
vid akvednar félagslegar adsteedur. Oftast lysir kjorpogli
sér pannig ad barn sem talar heima hja sér med
edlilegum haetti neitar ad tala i leiksk6lanum, skélanum
eda vio adrar svipadar adstaedur. Til ad kjorpogli sé
greind parf petta astand ad vara i ad minnsta kosti einn

manud og telst pa fyrsti manudur skélagéngu ekki med.

Af peim sem greindir eru med kjérpogli greinast langflestir (um 90%) lika med
félagsfeelni sem lysir sér i miklum 6tta vio félagslegar adsteedur, sérstaklega vio ad
vera deemdur eda metinn af 68rum. Kjorpdgli er pvi mjog tengd feimni og kvida.
Visbendingar eru um ad kjorpogli sé sjaldgeef roskun sem komi fram hja um 1%
barna og sé 6rlitid algengari hja stulkum en hja drengjum. Nanari rannsoknir skortir

b0 til ad haegt sé ad fullyroa um slikt.

Oft er talid ad peir sem pjast af kjorpogli vaxi upp ar pvi af sjalfsdadum med tid og
tima. Visbendingar eru p6 um ad svo sé ekki alltaf og pvi er mikilveegt ad kjorpogul
born fai videigandi medferd og adstod sérfreedinga. Sé petta gert eru horfur peirra

mjog gbédar og flest fa fullan bata.

Fyrstu einkenni

Fyrstu einkenni gera yfirleitt vart vid sig hja bornum i kringum 1-3 &ra. bPessi einkenni
geta verid feimni, hraedsla vid félk og tregda til ad tala a dkvednum stédum eda vid
adkvednar adstaedur. Tilhneiging til kjorpogli getur samt verid til stadar hja barni fra
feedingu en eins og &dur segir fara einkenni ekki ad gera vart vio sig fyrr en
samfélagslegar krofur til barnsins aukast, p.e. samfélagid fer ad krefja barnid til ad
syna viobrdgd og svara spurningum, til deemis hja dagmémmu, i leikskéla eda i

samfélaginu almennt.
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Hvernig er haegt ad vinna med bdrnum med kjorpogli?

Fullordnir sem vinna med bérnum med kjorpogli skipa stort hlutverk i pvi ad adstoda
barnid. beir sem vinna med barnid purfa ad vera medvitadir um ad kjorpogli er ekki
visvitandi atferli hja barninu, pad er ekki viljandi sem barnid akvedur ad tala ekki vid
adkvednar adsteedur. Med pvi ad gera sér grein fyrir ad kjorpogli er ekki visvitandi
styrt hja barninu minnkar reidi og pirringur hja peim sem vinnur med pvi og pa maetir
barnid meiri skilningi. Best er ad hvetja barnid til ad svara spurningum eda tala,
hrésa barninu mikid og jafnvel veita verdlaun eda umbun ef pad talar. Aldrei ma
neyda barnid til ad tala eda vekja med pvi 6tta, eda frekari hreedslu med t.d.
hotunum. Oll vinna med barninu verdur ad mida ad pvi ad minnka kvida og hraedslu,

hjalpa pvi ad nalgast félagahdpinn og vekja med pvi jakveedni og sjalfstaedi.

itarefni:

http://www.selectivemutismfoundation.org/
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Faelni

Feelni eda fobia er kvidardskun sem lysir sér i mikilli og érokréttri hreedslu vid tiltekid
fyrirbaeri eda oOtti vio stadi eda adsteedur s.s. ad vera i mikilli haed, ad vera i myrkri,
sja bléd, hundar eda 6nnur dyr, péddur, ad vera einn ad heiman, vera i margmenni,
ad vera einn (ti a opnum svaedum, ad ferdast i flugvél, ratu, straetisvagni eda

jarnbrautalest, lyftur, baoir, fara yfir bra eda i gegnum gong.

Feelni er yfirleitt flokkud i prja undirflokka:

Vidattufeelni (agoraphobia)
Félagsfeelni
Afmadrkud feelni:

o Dyrafeelni; beinist ad tilteknum dyrum eins og hundum, snakum, kdngulom
eda skordyrum

o Nattarufeelni; fyrirbaeri i nattdrunni eins og évedur, miklar heedir
(lofthreedsla) eda vatn.

0 Adsteedubundin faelni; beinist oft ad almenningssamgdngum, svo sem pvi
ao fara yfir bryr, i flugvél eda gegnum gong.

o Blodfeelni; 6tti vid ad sja blod, sprautur, sar eda énnur meidsl. Blodfeelni
er nokkud olik annarri afmarkadri faelni. | hinum faer félk yfirleitt orari
hjartslatt og haerri bl6dprysting. Hja folki med blodfaelni laekkar aftur &
moti baedi hjartslattartioni og blodprystingur sem leidir til pess ad
haetta er & yfirlidi.

FOlk med vidattufeelni Ottast vidattur, eins og nafnid bendir til, sérstaklega pegar pad
er eitt & ferd. bad hraedist samt einnig fjolfarna stadi eins og verslanamidstodovar og
stadi sem lokadir eru af, svo sem lyftur, streetisvagna eda lestarvagna. Vidattufeelio
folk ottast alla pessa stadi pvi peir eiga pad sameiginlegt ad erfitt er ad komast i
burtu eda leita hjalpar ef pad skyldi fa feelniskast. Pegar folk faer feelniskast verdur
pad éstjornlega kvidid; pad svitnar, feer 6ran hjartslatt, a erfitt med andardrétt, feer
verk fyrir brjosti, telur sig vera ad missa stjorn eda jafnvel deyja og svo framvegis.
Pessi kost eru ekki haettuleg en peir sem fa kdst telja pau oft vera pad. betta eykur a

kvida pannig ad kostin verda ae algengari.

Félagsfeelio folk hraedist pad ad verda sér til skammar fyrir framan annad folk. bad er
oft hreett vid ad adrir deemi pad, finnist pad heimskt, furdulegt eda veikgedja.

Algengast er ad folk hraedist mest ad tala fyrir framan adra. Feelnin getur samt ordid
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svo alvarleg ad folk ottist jafnvel ad nota almenningsklésett, skrifa & medan einhver
horfir a pad eda ad borda eda drekka fyrir framan adra. bPar sem enginn getur komist
hja pvi ad hafa samskipti vid annad folk getur félagsfeelni had folki mjog mikio.

Olikt vidattufaelni og félagsfaelni beinist afmorkud feelni adeins ad einu tilteknu
fyrirbaeri. Afmérkud feelni skiptist svo aftur i fernt: Dyrafaelni, nattarufeelni,

adsteedubundna faelni og blédfeelni.

Flestar tegundir af feelni myndast strax i barnaesku. Nokkrar deilur hafa stadid um
hvernig faelni verdur til, en liklegt er ad engin ein orsok sé fyrir allri faelni. Helstu
hugmyndirnar eru pé ad feelni verdi til med pvi ad félk fer ad hreedast t.d. tannlaekna
bvi peir pari pa vid sarsauka eda félk fari ad hreedast pad sem adrir hreedast t.d. barn
sem fer ad hraeedast hunda eftir ad pad horfi a hund bita médur pess. Einnig eru
daemi um ad folk fer ad hraedast hluti eftir ad hafa fengid dkvednar upplysingar, t.d.
barn sem fer ad ottast Grylu af pvi ad pvi var sagt ad han veeri heettuleg og jafnframt
eru sumir sem ottast pad sem getur verid heettulegt t.d. lofthreedsla, vatnshraedsla og

Otti barna vid adskilnad fra foreldrum sinum.
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Einhverfa

Einhverfu var fyrst lyst & vidurkenndan visindalegan hatt arid 1943 af bandariskum
gedlaekni Leé Kanner og hefur lysing hans a deemigerdum einkennum einhverfu
stadist timans tonn. Hann leit & einhverfu sem félags- og tilfinningatruflun. Hann lysti
hegdunareinkennum einhverfu og skipti peim i prjd megin flokka: Gifurlega einsemd,
porf fyrir ,r6d og reglu” og sérteekir haefileikar. Seinna vard ménnum ljost ad sumir
med einhverfu baru ekki 6ll pessi einkenna. bad vard pvi samstada & niunda
aratugnum ad vio greiningu yrdi einstaklingum radad i flokka eftir peim réskunum
sem eru & einhverfurdéfinu, p.e. haett yroi ad setja alla med einkenni einhverfu i sama

greiningarflokk.

[ dag eru pvi einstaklingar med einhverfueinkenni greindir i flokk sem ber yfirheiti®
gagnteekar proskaraskanir, undirtitill er raskanir a einhverfuréfinu og undir pessum
yfirheitum er svo radad i flokka eftir peim réskunum sem eru a einhverfuréfinu.
Helstu greiningarflokkar par eru 6deemigerd einhverfa, deemigerd einhverfa,
Aspergerheilkenni, Rettsheilkenni og upplausnarproskaréskun. begar pessum 4
undirflokkum er lyst er studst vid ICD-10 (International Classification of Diseases,
10.utgafa 1992).

Daemigerd einhverfa er alvarlegasta roskunin & einhverfuréfinu. Hin deemigerda

einhverfa stendur naest pvi ad vera hin upphaflega Kannerseinhverfa en hinir
flokkarnir skilgreinast Ut fra pvi hvernig peir eru likir eda olikir deemigerari
einhverfu.

i flokk 6deemigerdrar einhverfu falla pau tilvik sem uppfylla ad hluta pau skilyrdi

sem gilda um greiningu einhverfu. Einhverfa getur verid 6deemigerd ad tvennu
leyti annarsvegar hvad vardar einkenni og einnig hvad vardar byrjunaraldur p.e.
ekki séu komin fram markteek fravik fyrir 36 manada aldur og einkennin eru oftast
feerri og veegari.

Vid greiningu a Aspergerheilkenni er midad vid ad hegdun uppfylli

greiningarskilmerki fyrir tvd af premur einkennasvidum (félagslegu samspili,

sérkennileg hegdun og arattukennd hegdun) sem skilgreina einhverfu. Helstu
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einkenni eru pau ad bornin eru hugsanlega talin vera skritin, pau fordast leiki og
naerveeru vid jafnaldra, skilja illa samskiptareglur og eru sérstok i samskiptum
(t.d. fullordinslegur talsmati), akafur ahugi a afmérkudum ahugamalum, klunnaleg
i hreyfingum (t.d. teikna, skrifa, boltaleikir), bregdast hart vid akvednum
adsteedum (t.d. pvingud naleegd vid adra). Stundum fara bornin i ad vera léggan i
bekknum og vilja ad allir fari eftir peirra reglum.

Rettsheilkenni er fatid proskardskun sem hingad til hefur eingbngu fundist hja

stulkum. Barnid virdist proskast med edlilegum haetti fyrstu fimm méanudi
aevinnar. Eftir pad heegir a vexti h6fudmals og hreyfingar verda 6markvissar t.d.
verdur gongulag 6stédugt. Tjaskipti og feerni i félagslegum samskiptum er skert &
svipadan méata og hja einhverfum. Vitsmuna proski er alvarlega skertur.

Hja einstaklingum med upplausnarproskardskun (Hellersveiki) virdist

proskaframvinda edlileg, ad pvi er virdist, tvo fyrstu arin. Algengast er ad
einkenni réskunarinnar komi fram um 3-4 &ra aldurinn. Talid er ad upplausnar-

proskardskun sé afar fatid midad vid hinar proskaraskanirnar.

Einhverfa er heiti & samsafni einkenna sem tengjast truflun i taugaproska. Einhverfa
greinist med motum eda proskapréfum, ekki med lifedlisfreedilegum adferdum. Hun
lysir sér med skertri getu félagslegra samskipta, skertri proun mals, tjaningar og

leiks. Einnig er oft um arattukennda hegdun ad reeda.

A. Einkenni i félagslegu samspili.

Augntengsl, svipbrigdi, likamsstada eda hreyfingar eru ekki notud &
venjulegan hatt i samskiptum vid adra.

Tengsl vid jafnaldra préast ekki & venjulegan hatt.

Skortur a félagstilfinningalegri gagnkvaemni.

Litil eda engin vidleitni til ad deila gledi, &hugaméalum eda eigin afrekum med
oorum.

B. Einkenni i mali og tjaskiptum.

Malproski er seinkadur og stundum er um ad reeda talleysi. Engin eda litil
vidleitni til ad baeta upp skerta getu & malsvidinu med pvi ad tja sig med
bendingum eda svipbrigdum.
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Skert geta til ad hefja og halda gangandi samraedum sem byggjast a
gagnkveemni og fela i sér svorun vid pvi sem hinn adilinn hefur til malanna ad

leggja.
Stegld eda sérkennileg malnotkun.

Pykjustuleik vantar og geta til félagslegs eftirhermuleiks er skert.

C. Sérkennileg og arattukennd hegdun.

Ovenjuleg &hugamal og hugdarefni.

Aréattukennd porf fyrir ad fylgja féstum venjum eda ratinum.
Stegldar hreyfingar.

Ovenjulegur &hugi & &kvednum eiginleikum hluta.

Einhverfur er sa sem hefur 6 einkenni i A,B,C. Einkennin verda ad vera a eftirfarandi
hétt: minnst 2 einkenni i A, minnst 1 i B og minnst 1 i C.

Talio er ad um 70% folks med einhverfu hafi einnig proskaskerdingar ad einhverju
marki. Algengt er ad einstaklingar med einhverfu vilji hafa gott skipulag i kringum sig
og dryggi i daglegum venjum og seetti sig illa vid fyrirvaralitlar breytingar. Litil tilefni
geta kveikt i miklu 66ryggi, jafnvel reidi og stundum koma fram alvarlegir

hegdunardrduleikar, svo sem sjalfsskadandi hegdun.

Orsakir einhverfu eru litid pekktar, pott vitad ad peer séu liffreedilegum toga. Arfgengi
hefur nokkud ad segja og vitad er um tilfelli par sem einhverfa hefur komid upp i
kjolfar smitsjakdéms a medgongu. Talid er ad bilun i skynkerfum valdi pvi ad

einhverfir bregdist vid sumum areitum of sterkt en 6drum of veikt.

vinnuadferdir med einstaklingum med einhverfu

Margar vinnuadferdir og/eda medferdir hafa verid préfadar i vinnu med einstaklingum
med einhverfu. Par a medal ma nefna skynoérvun, atferlismétun, sérhaefda kennslu,
lyffamedferd og breytt faedi. Ein af peim adferdum sem reynst hefur best er TEACCH

aoferdafraedin.
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TEACCH adferdafreedin byggir a skipulagningu en pad er lykilatridid i veenlegri vinnu
med einstaklingum med einhverfu. Ad hafa lifid og daglegt skipulag i fostum

skordum er forsenda pess ad einstaklingum med einhverfu lidi vel.

Mikilveegt er ad fristundaheimilin komi til méts vid einstaklinga med einhverfu og
skipuleggi baedi umhverfid og dagskrdna medvitad. Bjodi einstaklingunum upp a
myndraena dagskra par sem hver dagskrarliour er taknadur med mynd og skipuleggi
allt vinnusvaedi a markvissan hatt pannig ad einstaklingar med einhverfu eigi
audveldara med ad leera & fristundaheimilid. Pannig veeri t.d. haegt ad hafa perlur i
bodi & akvednu sveedi/bordi, ef barnid setlar ad leira ad pa er pad & akvednu sveedi,
legOkubbar eru & 4kvednu svaedi, litir og fondur eru a akvednu svaedi, spil eru &

sérstoku sveedi, fotin eru geymd & akvednum krok, skornir & akvednu svaedi osfrv.

Hvert viofangsefni parf ekki ad vera & sér bordi en mestu skiptir ad barnid viti ad leir
er alltaf & sama stad, perlur eru alltaf a sama stad, litir alltaf & peim sama, kubbar
alltaf & sama sveedi, skor viokomandi eru alltaf & sama stad, fotin & sama krok,
taskan a sama stad. Ad kenna barninu markvisst a umhverfid er frumskilyrdid og til
bess veeri medal annars haegt ad hengja upp sams konar myndir og barnid notar &

bodskiptatdflunni sinni.

itarefni:

Mauk, J. E., Reber, M. og Batshaw, M. L. (1999). Autism: And other Pervasive
Developmental Disorders. | Batshaw, M. L. (ritstj.). Children with Disabilities
(bls.425-447). Baltimore: Paul H. Brooks Publishing Co.

http://www.einhverfa.is/
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Arattukennd hegdun

Med arattukenndri eda sjalfsdérvandi hegdun er att vio siendurtekna likamshreyfingu
eda sifellda hreyfingu hluta. Pessi hegdun er algeng medal margra einstaklinga med
pbroskatengdar hamlanir en eru pé sérstaklega algeng medal peirra sem greinast

med einhverfueinkenni. Sjalfsérvun getur tengst einni eda 6llum tegundum skynjana.

Nokkrar tegundir skynjana:

- Skynjun — einkennandi hegdun
Sjon — starad a ljos, augum blikkad endurtekid, fingur hreyfdir fyrir framan augu,
hondum blakad

Heyrn — ,trommad“ med fingrum & eyru, fingrasmellir, hlj6d framkvaemd med
rédd

Snerting — had strokinn med hendi og einhverju &haldi, klérad i hao
Jafnveegi — ruggad fram og til baka, ruggad fra einni hlid til annarrar
Brago — likamshlutar eda hlutir settir i munn, sleikt hluti

Lykt — lyktad af hlutum eda folki

Helstu einkenni arattu- prahyggju:
Snerta
Telja
Hreinsa/pvo
Sannprofa
Safna/hamstra
Rada hlutum/setja i r6d og reglu
Endurtaka
Smit
Arasargjarnar hugsanir
Daudahugsanir
porf fyrir samhverfu eda nakveemni
Kynferdislegar prahyggjur

Astaedur eda orsakir arattuhegdunar geta verid misjafnar hjéa einstaklingum. Sumir
kunna ad framkveema pessa hegdun til ad drva skynfeeri. Vegna bilanna i heila
sarvantar likamann 6rvun, pessi hegdoun hefur ad markmidi ad sesa og/eda orva
taugakerfid. Adrir kunna ad framkveema hegdunina til ad roa sig.

Ymsum adferdum er haegt ad beita til ad minnka eda eyda arattukenndri hegdun, t.d.
ao pjélfa einstaklinginn og stydja hann i ad haetta dkvedinni hegdun og/eda ad bjéda

viokomandi ad gera eitthvad annad, fa eitthvad annad i hendurnar.
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Flogaveiki

Flogaveiki er likamlegt astand sem verdur vegna
skyndilegra breytinga a starfsemi heilans og
kallast pessar breytingar flog. bPegar
heilafrumurnar starfa ekki rétt getur medvitund
einstaklingsins, hreyfingar hans eda gjordir
breyst um tima. Einkenni floga er pvi réskun &
hreyfingu, skynjun, atferli, tilfinningu og eda
medvitund. Flog eru oftast sjalfstyrd p.e. kvikna

og slokkna af sjalfu sér og geta byrjad hvenaer sem er gevinni.

Venjulegt krampaflog hja einstaklingi med flogaveiki er ekki neydarastand jafnvel p6
ad pad liti ut fyrir ad vera pad. Flogio haettir af sjalfu sér eftir nokkrar mindtur an
eftirkasta. Flestir geta haldid afram par sem fra var horfid eftir nokkra hvild og purfa
litla eda enga adstod vid ad komast leidar sinnar. Ymsir sjukdémar adrir en flogaveiki
geta einnig haft i for med sér flog. Ma par nefna; sykursyki, sétthita, eitrun, sélsting,
heilahimnubdlgu, pungun, blédsykursfall og héfudaverka.

Krampaflog

S& sem feer krampaflog missir medvitund, dettur, blanar jafnvel i framan og taktfastir
Kippir eda krampar fara um likamann. Oft sést froda i munnvikum sem stundum er
bl6dlitud ef tunga eda gomur seerist. | byrjun krampans getur heyrst haveert 6p sem
stafar af pvi ad kréftugur vodvasamdrattur prystir lofti ar lungum. Af sdmu asteedu
getur pvagbladra og ristill teemst. Pegar flogid er gengid yfir (pad gerist yfirleitt innan
farra minutna), kemst viokomandi aftur til medvitundar og eftir hvild er hann oftast
faer um ad hverfa aftur til fyrri idju.

Algengust floga eru krampaflog par sem rafbod i 6llum heilanum raskast. Adrar

algengar tegundir eru storuflog og radvilluflog.
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Storuflog

Pessi gerd floga hefur einnig ahrif a stéran hluta heilans. bau valda stuttu reenuleysi
oftast nokkrar sekindur. bau lysa sér pannig ad viokomandi missir skyndilega
medvitund an pess ad detta. Starir fram fyrir sig, sjadldur vikka, eitt augnablik og
heldur sidan &fram par sem fra var horfid an pess ad atta sig & ad nokkud hafi gerst.
Stundum sjast Kippir i andliti eda Gtlimum. Kdstin geta komid mérgum sinnum & dag
og geta audveldlega farid fram hja adstandendum og kennurum. Stundum er talid ad
um dagdrauma eda visvitandi einbeitingarleysi sé ad reeda. bessi gerd floga hefst

neer alltaf fyrir 15 ara aldur og heettir fyrir 20 ara aldur i um 80% tilfella.

Radvilluflog

Radvilluflog orsakast ad 6edlilegum rafbylgjum i, eda i tengslum vid gagnaugalappa
heilans. Flogio hefst a ,fyrirboda“ sem vidkomandi skynjar adur en medvitund hans
raskast. Viokomandi verdur ekki var vid umhverfi sitt eda skynjar pad a
draumkenndan, éraunverulegan hatt. Einkennilegt ésjalfratt atferli einkennir pessa
gerd floga, s.s. ad smijatta, eigra um, fitla vid fot sin, umla og tala samhengislaust.
Oft fylgir tdmlegt starandi augnarad og sambandsleysi vid umhverfid. FOIk i
radvilluflogi getur virst drukkid eda undir ahrifum lyfja.

Orsok

[ heilanum eru rafbod og vid edlilegar adstaedur eiga frumur Virkar frumur sem stiérna flogaksstum

heilans samskipti sin & milli med pvi ad mynda 6rlitla

rafspennu sem paer senda fra sér a mjog lagri tioni, truflun &

pessum rafbodum veldur flogum. Truflunin getur annad hvort

verid vegna rangra efnaboda i heila eda skemmda i

heilafrumum s.s. paer sem koma fram vid aexlisvoxt eda pegar

heilagexli er fjarleegt. Stundum getur flog pvi verid

byrjunareinkenni einhvers sjukdéms s.s. i alvarlegum tilvikum

byrjun & heilagexli eda godkynja arfbundin truflun sem varir stundum bara i 4kvedinn
tima og hverfur svo. Eda af voldum hofudaverka, afengisneyslu, blyeitrunar, galla i

broska heilans fyrir feedingu, af sjukdédmum s.s. heilahimnubdlgu eda alvarlegum
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mislingatilfellum. I mérgum tilfellum eru orsakir 6pekktar pa kemur flogaveikin eins og
bruma ur heidskyru lofti an fyrirvara. Orsakir flogaveiki eru afar margvislegar og hja

um 40% finnast engar skyringar.

itarefni:

Brown, L. W. (1999). Seizure Disorders. | Batshaw, M. L. (ritstj.). Children with
Disabilities (bls.553-594). Baltimore: Paul H. Brooks Publishing Co.
www.lauf.is
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Skyndihjalp og bdrn med proskafravik

Almenn skyndihjalp og sému
skyndihjalparreglur gildir ad sjalfsogou um 6ll
born. Starfsfolk sem sinnir studningi parf aftur a
moti ad vera sérstaklega vakandi fyrir
akvednum aheaettupattum og atrioum sem skal
athuga vel pegar um averka er ad raeda hja

bérnum med proskafravik.

Ad fara med barn med proskafravik & brAdamottoku

GA&0 vinnuregla er ad lata alltaf 2 starfsmenn fylgja barni med proskafravik a
bradamoéttoku par sem einn starfsmadur hefur litid svigram til ad beedi gefa
upplysingar og sinna barninu. Eins er gott ad 2 adilar séu med barninu i skodun
og/eda pad parf ad fara i einhverjar rannsoéknir. Starfsmenn mega aldrei vikja fra

barni & bradamoéttoku adur en foreldrar koma.

[ sumum tilfellum geta bérn métmeelt mikid pegar pad a ad fara med pau i sjukrabil
eda a bradamottoku. Ekki er éalgengt ad bornin séu snertifselin & akvednum
svaedum og pvi getur einnig verid erfitt um vik fyrir laekni ad skoda barnid.
Sérstaklega & petta vio ef pau skilja ekki hvad um er ad vera, pvi er naudsynlegt ad
gefa sér tima til ad Utskyra eins vel og haegt er fyrir barninu hvad er ad fara ad gerast

og af hverju.

Oft er erfitt ad meta averka hja bornum sem ekki tja sig med hefdbundnum heetti
og/eda bornum med skert sarsaukaskyn. Ef ekki pykir astaeda til ad fara med bornin
a bradamottoku skal tryggja ad upplysingar um hnjaskid berist forrddamdnnum par
sem barnid a erfitt med ad kom til skila hvad gerdist. Bérnin eiga alltaf ad njota
vafans og pvi skal alltaf fara med barn a bradamoéttoku ef grunur er um alvarlega

averka.
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Ahaettupaettir

Born sem ekki tyggja matinn sinn naegjanlega, born sem hafa prengra kok (t.d. born
med Downs heilkenni) og bérn med skerta hreyfifeerni i munni en almennt gerist eru i
meiri heettu & ad pad standi i peim. A matmalstimum parf pvi ad hafa augun
sérstaklega opin fyrir pessum atridum og pa sérstaklega pegar i bodi eru matveeli
eins og eplabitar, gulreetur og pylsur sem haeglega geta setid fost i halsi barna.
Adgeeta skal ad sumir einstaklingar med proskahémlun berjast mjoég a méti Heimlich

adferdinni og kyngja i stad pess ad lata matinn sem situr fastur at ar sér.

Hofudhogg eru algengari hja einstaklingum sem eru valtir & fétum og eins bérnum
sem eru mjog 6vaegin sér eins og t.d. bérn med ofvirkni. Bérn med skerta hreyfifeerni,
bdrn med vodvaslappleika og born med ofvirkni eru liklegri til ad detta og meida sig.
Pessi hopur barna er par af leidandi oft med pynnri hid a alagssveedum t.d. & hofoi
og hnjam og oft parf minna til hja peim en 6drum til ad fa stér sar.

Bruni er liklegri hja peim sem hafa skerta hreyfifaerni, vidbragstimi barna med
proskahdmlun er lengri en hjé 6fotludum bérnum. Adgeeta skal pegar t.d. heitir
drykkir eru i bodi ad born drekki og/eda bordi ekki pad sem er of heitt. Heita vatnio i
kronunum er lika sérstaklega varhugavert hja einstaklingum med skertan

vidbragstima eda einstaklingum med haan sarsaukapréskuld.

Kaeling hja félki i hj6lastolum getur verid erfid, p.e. ad taka folk ur stol og keela svo. |
slikum tilfellum getur verid gott ad byrja a kéldum bdkstrum & medan barnid situr i

stoélnum.

Saraumbuadir og hreinleeti vio sar parf ad huga vel ad pvi margir hafa arattu fyrir ad
kroppa i sar og margir vilja alls ekki hafa neinar saraumbudir & sér. Stundum getur
verio betra ad nota grisju og lata sem minnstan plastur snerta hudina par sem limid
getur pirrad marga sem eru ofurvidokveemir. Jafnframt getur sykingarhaetta verid meiri
i sarum einstaklinga med fétlun par sem énaemiskerfi peirra er oft & tidum veikara en

annarra.
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