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Utdrattur

Ein af fylgiroskunum hreyfihndmlunarinnar CP er hegdunar og tilfinningavandi. pegar
borinn var saman hegdunar- og tilfinningavandi & medal barna og unglinga med CP
0g annarra barna og unglinga matti sj ad vandinn reyndist 25-40% hja bérnum og
unglingum med CP en hatt i 20% hja 68rum bérnum og unglingum. Astsedur pess ad
born og unglingar med CP glima i rikari mali vid hegdunar- og tilfinningavanda eru,
vandinn getur baedi verid tengdur fotluninni sjalfri eda jafnvel fylgiroskunum hennar.
Auk pess sem hegdunar- og tilfinningavandamal barna med CP geta stafad af lagu
sjalfsaliti og hofnun fra jafnéldrum. Pad getur reynst bérnum og unglingum med CP
erfitt ad takast a vid fotlun sina og getur pad leitt til ymissa vandkvada hja peim.
Hugmyndafraedi snemmtaekrar ihlutunar er géd forvarnaleid gegn hegdunar- og
tilfinningavanda auk iprétta og tomstundastarfs. Margar medferdaleidir eru til vio
aour nefndum vanda en i pessari ritgerd voru teknar fyrir hugreen atferlismedferd,

hagnyt atferlisgreining og PMT foreldrafeerni.
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Inngangur
Eftirfarandi heimildaritgerd er wunnin sem lokaverkefni til B.A- profs i

proskapjalfafraedi vid Haskdla islands. Asteda pess ad ég valdi ad gera
heimildaritgerd um hegdunar- og tilfinningavanda barna med CP var su ad mig langar
ad vita hvort bérn med CP stridi frekar vid pennan vanda en énnur born. Eg leitast pvi
eftir ad fa svar vid eftirfarandi spurningum Glima born og unglingar med CP vid
meiri vandkvadi tengd hegdun og tilfinningum heldur en énnur bérn og unglingar?
Hvad hefur &hrif @ a&kvednum aldurskeidum tengt pessum vandkveedum og hverjar eru
forvarnar- og medferdarleidirnar ? Erfitt getur verid ad greina pennan vanda par sem
ad hann er ekki synilegur en petta er samt sem adur ein af fylgiréskunum CP og atti
bvi ad vera jafn mikilvaegt ad leita sér adstodar i pessum efnum eins og ad fara til
baeklunarlaknis, sjukrapjalfara, idjupjalfa eda stodtaekjafreedings. Adur nefndir paettir
tengjast ad mestu leiti likamlegri lidan en pad getur jafnvel verid naudsynlegra ad
huga frekar ad salreena og félagslega peettinum. Pad er margt sem getur haft ahrif &
hegdunar- og tilfinningaproska barna og unglinga med CP og fer pad medal annars
eftir hversu mikil hreyfihdmlunin er, feerni i tjskiptum, vitsmunaproska, sjon- eda

heyrnaskerdingu, flogaveiki og félagslegum adsteedum o.fl.

Ritgerdinni er skipt upp i fimm kafla. [ fyrsta kaflanum er fétlunin CP kynnt og farid
yfir tidni, greiningu, tegundir og flokka auk fylgiraskana. I 68rum kafla er svo einn
fylgiroskun skodud nanar en pad er hegdunar- og tilfinningarvandi medal barna og
unglinga. I byrjun kaflans er komid inn & hegdunar- og tilfinningavanda almennt hja
bérnum og unglingum en sidan er vandi skodadur Ut frd bérnum og unglingum med
CP. I pridja kafla er svo sagt fra pvi hvad getur reynst einstaklingi med CP frabrugdid
6drum hvad vardar andlega lidan og hegdunar- og tilfinningavanda & aldursskeidinu
fra feedingu og fram a fullordinsarin. Auk pess er lidan foreldra barna med CP skodud
og hvada ahrif hin getur haft & bérnin. 1 fjorda kafla eru leidirnar vid hegdunar- og
tilfinningavanda skodadar og er par farid badi ut i forvarnarleidir og medferdaleidir.
Forvarnaleidirnar snemmtaek ihlutun og iprottir- og tomstundastarf eru teknar fyrir. |
medferdaleidunum er hugren atferlismedferd skodud i sambandi vid innhverfar
raskanir en hagnyt atferlisgreining og PMT foreldraferni skodud ut fra uthverfum

roskunum. Endad er svo a umradukafla og lokaordum.



1. Heilalomun
Heilaldomun eda CP er hugtak sem notad er yfir fatlanir sem rekja ma til seinkads

og/eda afbrigdilegs hreyfiproska sem sjd ma & fyrstu arum barnsins. Heilalémun er
islenska pydingin & Cerebral Palsy sem oftast er skammstafad sem CP. Mdérgum
finnst pydingin mjog villandi og ekki lysa pvi hversu margbreytileg fotlunin er.
Einkenni CP eru mjog breytileg eftir pvi hversu mikil fotlunin er, allt fra pvi ad bérn
proskist neerri edlilega og upp i mikla likamlega og andlega fétlun. CP kemur til af
afalli eda skada & stjornstod hreyfinga i heila, en orsakirnar eru i flestum tilvikum
Okunnar. Fotlunin er oftast medfeedd og pa rakin til heila- og midtaugaskada &
fosturstigi. Skemmdir sem ordid hafa & heila eru éafturkraefar, en paer aukast ekki
med timanum. Medferdarlrreedi eru medal annars sjukrapjalfun, skurdadgerdir og
lyfjamedferd allt eftir pvi hversu alvarleg fotlunin er (Félag CP islandi, 2003; Miller
og Bachrach, 2006).

1.1 Tioni
Tioni peirra sem faedast med CP hefur haldist svipud & sidustu aratugum. Miklar

framfarir hafa ordid i fedingarhjalp, barnalekningum og tekni i sambandi vid
fyrirbura hefur aukist & sidustu a&rum, en fyrirburar eru i meiri haettu & ad greinast med
CP. Midad vid rannsokn sem gerd var hér & landi & tioni CP hj& bérnum sem faedd eru
a arunum 1990 — 2003 pa greinist ad medaltali 2,3 born a hver pasund lifandi born &
Islandi og mé par af leidandi axtla ad hér & landi faedist um 10 bérn & ari med CP
(Solveig Sigurdardottir, Pordur boérkelsson, Margrét  Halldorsdottir,  Olafur
Thorarensen og Torstein Vik, 2009).

1.2 Greining
Fyrstu einkennin eru ad born eru seinni en jafnaldrar ad n4 akvednum proskaadféngum

eins og t.d. ad brosa, velta sér, skrida, standa upp og ganga. Greining er yfirleitt ekKki
stadfest fyrr en eftir eins ars aldur og jafnvel ekki fyrr en eftir 2-3 ara aldur. Adur en
hegt er ad stadfesta grun um CP parf ad utiloka tauga- og vodvasjukdéma og
efnaskiptasjukdoma til ad varna pvi ad astandid versni ekki. Einnig parf ad athuga
med genagalla og taka blod og pvagprufu til pess ad haegt sé ad hefja leeknandi
medferd ef porf er a. Til ad fa stadfestingu ad barn sé med heilalémun parf barnid ad
gangast undir rannsoknir eins og myndgreiningu & heila, en med peim er oft haegt ad
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sja breytingar i heilanum eins og vefjatap, missmidar i heila og vikkud heilahdlf.
Peim mun Utbreiddari sem skadinn er peim mun liklegra er ad barnid sé alvarlega

fatlad og pvi heaegt ad sja einkennin mun fyrr hja peim (Solveig Sigurdardottir, 2003).

1.2.1 Greiningar- og radgjafarstto rikisins
Vakni grunur um fravik i proska hja bérnum hefst ferli rannsdkna og athugana. Vakni

pessi grunur strax vid fedingu tengist hann starfsemi og byggingu midtaugakerfisins.
Sé vandinn hugsanlega mikill getur verid ad barni sé visad & Greiningarstodina
fljotlega eftir fedingu. Grunur getur einnig vaknad um fravik i proska badi i
ungbarnaeftirliti eda vid upphaf leiksskolagéngu og er pa leitad eftir adilum sem gera
frumgreiningar. Ef ad nidurstodur & athugun & barni hja fyrrgreindum adilum hafa vid
rok ad stydjast feer barn tilvisun a Greiningarstddina. Markmid greiningar er ad finna
og skilgreina umfang, edli og orsdk fétlunarinnar. Jafnframt pvi er metid hver ahrif
fotlunin hefur baedi & lif barnsins og fjolskyldu pess, auk pess sem leitad er eftir
leidum til ad beeta framtidarhorfur. Teymi er myndad i kringum bérnin sem vinna i
bverfaglegu samstarfi, fagadilar innan teymisins eru ar ymsum fagstéttum en vinna
oll eftir alpjodlegum vidurkenndum adferdum til ad meta edli fétlunarinnar. Ad
greiningu lokid er veitt radgjof baedi til fjolskyldu barnsins og pjonustuadila pess, sem
grundvallast af pvi ad draga ar ahrifum fétlunar og ad na fram sem bestri feerni
barnsins (Greiningar- og radgjafastod rikisins, 2009b; Greiningar- og radgjafastdd
rikisins, 2009c).

Eins og adur hefur komid fram pa greinist CP i langflestum tilvikum snemma &
lifsleidinni og f& born jafnvel tilvisun & Greiningarsttédina um 10 ménada aldur sem er
toluvert fyrr en margar adrar fatlanir. Vid pverfaglegt mat a Greiningarstod er lagt
mat & hegdun og lidan barnanna, til eru ymsar Utferslur & skimunarlistum. Child
Behavior Checklist (CBCL) er skimunarlisti sem bedi foreldrar og
leiksskolakennarar svara med 100 spurningum, svOrin eru sidan sett inn i
tolvuprégramm sem getur sagt til um hvort ad einkenni hegdunar og/eda
tilfinningarvanda séu til stadar hja barninu (Solveig Sigurdardéttir munnleg heimild,
20. jandar 2010).



1.3 Tegundir og flokkun
CP er greint i prja adalflokka og falla 70-80% undir spastiska I6mun. bessir flokkar er

flokkadir eftir edli hreyfinga, védvaspennu og utbreidslu einkenna og nefnast peir
helftarlomun, tvenndarlomun og fjorldmun. Sjaldgeefari tegundir CP nefnast
ranghreyfingar og slingurlamanir. 1 pessum sjaldgaefari flokkum eru ahrifin i 6llum
likamanum og védvaspennan breytileg (Félag CP islandi, 2003; Dormans og
Pellegrino, 2000).

Helftarlomun er mest bundin vid adra hlid likamans og er annar proski yfirleitt mjog
g6dur. Einkennin beinast p4 mest ad handlegg og fotlegg i 6drum hluta likamans.
Einstaklingar med pessa fotlun geetu purft ad nota spelkur en er ad flestu leiti

sjalfbjarga. Flest pessara barna eru farin ad ganga um 18 méanada aldur.

Tvenndarlémun lysir sér med einkennum i 6llum Utlimum en meiri i fétleggjum.
Einstaklingar med pessa gerd af CP na flestir gongufaerni en purfa oft spelkur eda

onnur hjalparteeki til ad geta gengid. Fyrirburar greinast oftast med pessa gerd af CP.

Fjorlomun neer til allra Gtlima og einnig héls, bols og vodva & munnsvadinu.
Einstaklingur med pessa gerd CP parf oftast hjalp vid ner allar athafnir daglegs lifs
og ner sjaldan géngufaerni (Félag CP lslandi, 2003; Dormans og Pellegrino, 2000).

Mynd 1. barna lengst til vinstri ma fyrst sja hvernig Gtbreidsla tvenndarlomunar er, i

midjunni hvernig Gtbreidsla heftaldomunar og svo lengst til heaegri er fjorlomun.



1.4 Fylgiraskanir
Sjaldnast er afallid pad afmarkad ad einungis sé um hreyfihdmlun ad reeda heldur ma

buast vid vidbaétarfotlunum vegna skadans sem ordid hefur & heila barnsins. Bérn med
fjorlomun er i mestri haettu ad greinast med adrar fatlanir en pser ma einnig sja hja
hinum flokkunum. 40 — 50% barna med CP greinist med proskahémlun auk pess eru
25 - 30% med vitsmunaproska undir medallagi eda med sérteka namserfidleika.
Skyntruflanir eins og sjon og heyrnaskerding er algeng hja einstaklingum med CP
auk flogaveiki, vaxtatruflana, Oveerdar, erfidleika vid tyggingu og Kyngingu og

stjornun talfeera auk ymissa hegdunarraskana (Solveig Sigurdardéttir, 2003).

1.4.1 Vanprif
Pegar bdrn vaxa og pyngjast haegt er oft notad hugtakid vanprif. Einstaklingar med

CP geta att erfitt med ad kyngja og matast vegna skertrar vodvastjornunar i koki og
munni, hagdartregda og vélindabakflaedi eru einnig algengur fylgikvilli CP en petta
getur leitt til vanprifa og naringarskorts. Skemmdir i heilastédvum sem stjorna
broska og vexti geta stjornad miklu hvad vardar orsakir vanprifanna. Vegna erfidleika
vid kyngingu parf oft ad breyta mataraedinu yfir i halffljotandi fedi, gangi pad hins
vegar illa geti einstaklingurinn purft ad neerast timabundid i gegnum sléngu sem
breedd er i gegnum kokid og ofan i maga. [ alvarlegustu tilvikunum parf neringin ad

fara i gegnum sléngu sem praedd er inn i gegnum magann (Félag CP islandi, 2003).

1.4.2 Sjon og heyrn
Nokkud algengt er ad bérn med CP séu sjon og heyrnarskert. Heyrnarskerdingin er

mun sjaldgeefari en bdast ma vid marktaekri heyrnarskerdingu hja um 5% barnanna en
hins vegar eru i kringum 40% sjonskert. Algengt er ad einstaklingar med CP séu
tileygdir og stedjar pad af pvi ad vodvar i augunum né ekki ad vinna vel saman.
Heilinn getur adlagast pessu astandi med pvi ad utiloka bod fra 6dru auganu sé ekkert
gert i malunum. Pad getur svo par af leidandi valdid enn frekari sjoénskerdingu og
truflun & fjarleegdarskyni (Félag CP islandi, 2003; Solveig Sigurdardéttir o.fl., 2009).



1.4.3 Flogaveiki
Krampar eru algengir hja bérnum med CP og er allt ad helmingur peirra sem fa

einhvern timann krampa. Truflun a edlilegri rafbodastarfsemi i heilanum framkallar
krampana. Fai barn endurtekna krampa &n beinnar ertingar er talad um flogaveiki.
Haegt er ad greina flogaveiki med ndkveemum lysingum & flogum en besta rannséknin
a flogaveiki er ad skoda heilarit. Flogaveiki er langoftast veegur sjukdémur og lifir
folk med flogaveiki edlilegu lifi & flogavarnandi lyfjum (Félag CP Iislandi, 2003;
Olafur Thorarensen, 2008).

1.4.4 broskahdmlun
proskahdmlun getur verid ein af fylgirdskunum CP og eins og &dur hefur komid fram

pa greinast i kringum 40 - 50% barna med CP einnig med proskahomlun.
Proskahdmlun er notad sem samheiti yfir pann hép sem hefur verulega skerta
vitsmunar og adlégunar haefni. Pegar grunur vaknar um proskahémlun eru gerd
broskaprof par sem greindarvisitala er konnud. Greindarvisitala naer ekki yfir allar
tegundir gafna en er medaltal & vitrenni haefni. Synt hefur verid fram & ad nidurstodur
adurnefndra greindarvisitolupréfa geti sagt til um framtidarvitsmunafaerni barnanna.
Til ad meta adlégunarhaefni purfa ad liggja fyrir vidtekar upplysingar um barnid.
Adlogunarferni er ferni i pvi hvernig barnid tekst & vid daglegar athafnir.
Adldgunarferni er skipt i 3 peetti sem eru fyrst ad nefna hagnyt malfaerni sem skiptist
i maltjaningu, malskilning og laesi. Annars vegar athafnir daglegs lifs, sem skipt er
nidur i heefni til patttoku i samfélaginu, persénulegri umhirdu og pétttaka i
heimilisstorfum. Ad lokum er pad félagsferni en han skiptist nidur i félagsskilning,
samskiptahafni og abyrgoarkennd. Heegt er ad mela & tolulegan hatt baedi styrkleika
og veikleika barns med profum en barnid byr lika yfir akvednum hafileikum og
personuleika sem ekki verdur mealdur & tilgreindum préfum. Medalgreindarvisitala er
skilgreind sem 100 ut frd normaldreifingu og eru stadalfravik 15 stig. Meelist greind 2
stadalfravikum fyrir nedan normalgreind eda leegri en 70 stig er um proskahémlun ad
reeda (Helga Kristinsdottir, 2008; Tryggvi Sigurdsson, 2008 a; Stefan J. Hreidarsson,
2008).
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1.4.4.1 broskahémlun og gedraskanir
Komid hefur i 1jos ad tidni gedraenna vandamala og hegdunarerfidleika er mun meiri

a medal fatladra barna en heilbrigdra barna. Einnig hefur komid betur i ljos & sidustu
arum ad bdrn med proskahamlarnir geti einnig verid med gedraskanir, helstu
gedraskanir hja bornum eru kvidaroskun, hegdunarerfidleikar, ofvirknirdskun og
bunglyndi. Pessi vitneskja hefur leitt til pess ad fleiri born fa na greiningu og rétta
medhondlun, samt sem adur er tilhneiging til pess ad vangreina bérn med
proskahdmlun. Astedur pess ad erfitt er ad greina gedréskun hja bornum med
proskahémlun eru medal annars peer ad einkennin koma gjarnan 6druvisi fram hja
pbeim en 6drum og taka parf mid af proskaaldri barnanna. Mikilveegt er ad pekkja
muninn a milli hegdunarvandans og gedraskananna. Algengt er ad bdrn syni gedran
einkenni p6 ad pau nai ekki alltaf greiningarvidmidunum. Nidurstodur rannsdkna hafa
hins vegar leitt pad i 1j6s ad born med proskahémlun eru fjérum sinnum liklegri til ad

glima vid gedraskanir heldur en 6nnur bérn (Margrét Valdimarsdéttir, 2008).

2. Hegdunar- og tilfinningavandamal
Ein af fylgiroskunum CP er hegdunar- og tilfinningavandi og verdur peim petti gerd

betri skil hér & eftir en byrjad verdur a pvi ad skoda hegdunar- og tilfinningavanda
almennt. Ymsir pettir hafa métandi ahrif & hegdunar- og tilfinningaproska barna sem
radast af erfoum og ytri adsteedum. Allir faedast med akvedna grunnpeetti eins og
personuleika og skapgerd sem motast svo i samskiptum vid nanustu uménnunaradila
og umhverfid (McDermott o.fl, 1996).
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Flestir eru peirrar skodunar ad bérn og unglingar eigi ad vera gl6d og ahyggjulaus, en
raunin er pvi midur ekki alltaf pannig. Allmérg bérn og unglingar eiga vid ymsa
erfidleika ad strida en fatitt er ad um alvarlegustu gedraskanirnar sé ad reda. Ef
skodad er hlutfall barna og unglinga sem strida vid ged- eda atferlisraskanir mé sja ad
pbad geta verid breytilegar nidurstédur eftir pvi vido hvada greiningarskilmerki er
midad. En aztla ma samkveemt 10 rannséknum sem gerdar voru a leiksskoélabérnum i
ymsum I6ndum ad 10,2 % peirra stridi vid pessar raskanir. Hlutfallid haekkar svo
pbegar boérn eru skodud i grunnskola en samkvemt 21 rannsdkn voru 13,2%
grunnskolabarna sem glima vid pennan vanda. begar komid er fram & unglingsarin
hefur vandinn heaekkad upp i 16,5% samkvaemt 12 rannsoknum. Adur nefndar
rannsoknir nd yfir 40 ara timabil og voru gerdar eftir 1950 i Evropu, Afriku, Asiu og
Sudur- Ameriku en flestar pé i Bandarikjunum og Bretlandi (Roberts, Attkisson og
Rosenblatt, 1998).

Strékar eru liklegri til ad fa gedraskanir @ medal barna en svo snyst pad vid pegar
komid er fram & unglingsarin pvi pa eru stelpurnar i meiri hluta. Rannsokn var gerd i
Kanada & timabilinu 1995 - 1997 & 1201 ungmenni & aldrinum 14 - 17 é&ra og
samkvemt peirri rannsokn voru mun fleiri stalkur med gedraskanir eda 15% en
hlutfallio hj& drengjum var 8,5 %. Samkvaemt pessari rannsdkn voru stulkur frekar ad
greinast med innhverfar raskanir en undir per falla t.d. kvidaraskanir og punglyndi.
Drengirnir greindust hins vegar frekar med svonefndar Uthverfar raskanir eda
atferlisraskanir.  Samkvaemt islenskri rannsokn sem Helgu Hannesdéttur
barnagedlakni gerdi & bornum & aldrinum 2 - 18 ara var algengi hétt i 20% og svipar
pad til fyrrgerdrar rannséknar Guofinnu Eydal & forskolaaldri og annarra rannsékna
sem gerdar hafa verid a4 nordurlondunum (Romano ofl., 2001; Gudfinna Eydal, 1983;
Helga Hannesdottir, 2002).

Erfitt getur verid ad vita hvad orsakar gedraskanir hja bornum og unglingum en i
maorgum tilvikur er talid ad um sé ad reeda medfedda roskun af liffreedilegum toga.
FIGkid samspil ymissa ahattupatta geta likad spilad inn i eins og gedheilsa foreldra,
skilnadur, osetti i fjolskyldu, skapgerd, slok felagsleg stada, efnahagur, erfid
lifsreynsla eins og afoll, ofbeldi og mispyrmingar (Sarason og Sarason, 2002).
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2.1 Hegdunar- og tilfinningavandamal barna med CP
Buast méa vid hegdunar- og/eda tilfinningavandamalum hja um 25 - 40% barna med

CP en pessi einkenni sjast einnig i rikum meli hja peim hépi barna sem eru med
vaegustu einkenni CP. Astaeda pess ad bérn med CP glima frekar vid hegdunar- og
tilfinningavanda en énnur born getur verid su ad heili peirra hefur ordid fyrir afalli
eda skada sem getur leitt til pess ad pau eigi erfidara med ad hafa fulla stjorn &
tilfinningum sinum og framkomu. Proskaskerdingin og erfileikar vid tjaningu getur
einnig verid ein af astedunum auk pess sem barn med CP hefur oft & tidum feerri
teekifeeri & t.d. ymsum leikjum og iprottum og pvi er reynsla peirra og upplifun
einhafari. Pad getur reynst mjog erfitt ad horfa & adra gera hluti sem madur getur ekki
gert sjalfur (McDermott o.fl, 1996).

Boérn med CP strida i rikari mali vid 61l pau hegdunar- og tilfinningavandamal sem
spurt var um i rannsokn sem gerd var a islenskum bérnum med CP & aldrinum 5 - 15
ara. Algengustu vandkveedi barnanna samkvemt pessari rannsokn var ad pau eru
ohlioin vio foreldra sina, syna prahyggju og arattu, ofvirkni og athyglisbrest og
einkenni um kvida og punglyndi. Birtast pessir kvillar hja bérnum med CP er ljost ad

alagid getur verio mikid baedi & barnid og fjélskyldu pess (Hildur Bergsdottir, 2004).

Samkveaemt rannsdkn sem gerd var & 818 bornum med CP & aldrinum 8 - 12 ara & niu
svaedum i vestur Evropu sast ad verulegt hlutfall barna med CP hafa pad alvarlega
séalfredileg einkenni eda félagslega skerdingu ad pad réttletir tilvisun &
sérfreedipjonustu. bess skal gett vio mat og medhéndlun barna med CP ad tryggt sé
ad salfredileg vandamal stafi ekki af sarsauka. Heldur parf ad taka pad med i
reikninginn og komast ad pvi hvort ad salfredileg vandamal geti stafad vegna
sarsaukans. Salreen vandamal geta jafnvel haft meiri ahrif @ bornin og fjolskyldur
peirra heldur en likamlega fotlunin. begar foreldrar barnanna voru spurdir hvort ad
peim fyndust born peirra glima vid andleg vandamal i sambandi vid tilfinningar,
hegdun, einbeitingu eda i samskiptum kom i 1j6s ad 40% foreldra s6gdu ad bornin
peirra a&ttu i einhverjum og jafnvel miklum erfidleikum i pessum efnum. Algengustu
vandamalin hja bornunum i pessari rannsokn voru samskipti vid jafnaldra, naestu
komu svo ofvirkni og tilfinningavandamal og ad lokum hegdunarvandamal.

Hegdunarvandmalin voru helmingi minni heldur en vandamal tengd jafningjum
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samkvemt pessari rannsokn. 42% foreldra téldu ad pessir erfidleikar barnsins veeru
byrgdi a fjolskylduna (Pakes o.fl., 2007).

Born med CP eiga oft &kvedna skapgerdarpetti sameiginlega pott pau séu mjog 6lik
innbyradis. Pessi einkenni eru edlileg upp ad akvednu marki en pau sjast meira hja
bornum med CP heldur en 6drum bdrnum, eftirfarandi einkenni geta komid fram

baedi hja bornum med veegt CP og hja peim sem eru med Utbreiddari fotlun:

krefjast mikillar athygli fra foreldrum

e seu had foreldrum sinum og eigi erfitt med ad una sér ein
e verdi kvidin i navist 6kunnugra og i fjélmenni

e geri meira ur vandamalum en efni standa til

¢ syni tilfinningasveiflur, svo sem frekjukdst og gratkost

e eigi erfitt med ad einbeita sér

e verdi 0rdleg pegar vikid er fra daglegum venjum

e vilji helst alltaf gera hlutina & sama hétt

e tali aftur og aftur um sama hlutinn

(Katrin Einarsdéttir og Solveig Sigurdarddttir, 2007;7).

Born med CP fadast oft fyrir timann og geta verid mjog veik fyrstu manudina.
Foreldrar barnanna eru edlilega ahyggjufullir yfir veikindunum og pegar dregur ur
veikindunum getur verid erfitt ad snda vid bladinu fra ofverndun og yfir i edlilegt
uppeldi. Foreldrar barna med CP eigi pvi oftar erfidar med ad bregdast vid erfidri
hegdun barna sinna heldur en foreldrar heilbrigdra barna. I flestum tilvikum hafa
foreldrar mestu ahrifin a lidan og hegdun barna sinna. pPegar bzta parf hegdun barns
skipta uppeldisadferdir foreldra pvi miklu mali. Komi fram visbendingar um
tilfinninga eda hegdunarvanda hja barni er mikilveegt ad bregdast vid pvi sem fyrst
(Christophersen og Mortweet, 2004).

Andleg lidan barna med CP er oft vangreind og par af leidandi eru bdornin
vanmedhondlud, petta getur leitt til verri andlegrar lidanar hja bérnunum. pvi er mjog
mikilveegt ad allir fylgist vel med pessum &hattupeetti hja bérnunum. Bérn med CP

greinast hins vegar oft mun fyrr heldur en t.d. bérn med einhverf og er pvi hagt ad
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leggja mat & hegdunarpaetti barnanna mun fyrr og spa fyrir um framtid peirra (Solveig

Sigurdardattir, munnleg heimild 20 januar, 2010).

2.2 Tilfinningavandi
Tilfinningavandi er vel pekktur hja bornum med CP, vandinn sést ekki oft a

leiksskdlaaldri en verdur meira aberandi pegar lida tekur & grunnskdlaarin. A peim
tima fara bornin betur ad sja ad pau geta ekki gert allt eins og jafnaldrar sinir. Med
aldrinum verda félagsleg samskipti floknari og namsefnid pyngist. Deemi um algeng
tilfinningaleg vandamal hja bérnum med CP eru medal annars ad vera hadari
foreldrum sinum, laert hjalparleysi, vonleysi, punglyndi, vanmattur, sektarkennd,
skomm og félagsleg einangrun (Dormans og Pellegrino, 2000; Harris, 1998;
Pellegrino, 2007).

2.3 Hegdunarvandi
Bérn med CP glima oft einnig vido ymis hegdunarvandamal og er algengustu

hegdunarvandamalin prjoska, andstada, hvatvisi, pirringur, ofvirkni og skapbrestir
Hegdunarvandamal geta leitt til enn meira alags a foreldra barna med CP, sem veldur
bvi ad foreldrar eiga i meiri vandreedum med ad takast & vid hegdunarvandmal barna
sinna (Butcher og fl, 2008; Harris, 1998; Pellegrino, 2007).

3. Andleg lidan, hegdunar- og tilfinningavandi - hvad getur
reynst 6druvisi hja einstaklingum med CP
Born eru mjog had foreldrum sinum i byrjun avinnar. Barn parf adstod vid margar

athafnir en med aldrinum proskast born sem leidir til minni adstodar fra peirra
nanustu. bad gerist margt fra barnsaldri, fram & unglingsarin og einnig fra
unglingdrum og fram ad fullordinsarunum. Mjég mikid er um breytingar & pessum
arum og getur margt reynst erfitt eda farid drskeidis. Yfirleitt na einstaklingar ad
adlagast breytingunum og vinna & alaginu sem getur komid upp & akvednum
aldurskeidum en hins vegar geta atokin ordid pad mikil & proskaferlinum ad erfitt

getur reynst ad leysa pau (Adalheidur Steinporsdottir og Gudfinna Eydal, 1993).
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Vert er ad skoda hvad pad er sem reynist erfidara fyrir einstaklinga med CP ad takast
a vid i peirra daglega lifi, fra feedingu og fram ad fullordinsarum, er getur haft beina

tengingu vid hegdunar- og tilfinningavanda peirra.

3.1 Fyrstu tengsl og fjolskyldan
Foreldrar barna med CP eru oft ahyggjufullir og kvidnir i fyrstu og getur pad haft

vidtek ahrif & samskiptamunstur foreldra og barns. Pad getur einnig ordid foreldrum
mikid &fall ad fa fréttir um fotlun barnsins og fara margir foreldrar i afneitun. Ef
foreldrar afneita fotlun barnsins geta peir teeplega notad upplysingar sem laeknar og
fagadilar lata peim i hendur, sem lGta ad uménnun og medferd barnsins. An pessara
upplysinga eru pau i verri stédu til ad taka akvardanir og/eda patt i medferd og
arredum fyrir born sin. Fyrir einhverja foreldra getur sorgin og sarsaukinn verid svo
beelandi ad peir verda punglyndir og na ekki tengingu vid barn sitt. betta getur haft
pau ahrif ad barnid getur ordid baedi punglynt og hlédraegt (McDermott o.fl, 1996;
Miller og Bachrach, 2006).

A fyrstu manudum og aviarum barnsins med CP hafa foreldrar mikil ahrif 4 pad hvad
barnid feer ad upplifa. Barnid hefur ekki sému tekiferi og 6nnur bérn sem kanna
heiminn upp a eigin spytur. Bérn med CP liggja frekar a golfinu og hefur pad vidteka
upplifun & reynslu pess og upplifun af umhverfinu (McDermott o.fl, 1996).

A pessum tima byrjar personuleiki barnsins ad motast og skiptir miklu mali hvernig
adstod barnid feer. Barnid parf adstod vid ymsar athafnir og er mikilvaegt ad foreldrar
finni 4t vid hvad barnid parf adstod og hvetji pad afram, pvi ad bilio & milli
ofverndunar og edlilegar adstodar getur verid erfitt ad finna. Mikilvaegt er fyrir barnid
ad pad upplifi hvad pad getur sjalft og gefa parf barninu taekifaeri og tima til ad reyna
sjalft. Einnig eru til foreldrar sem gera of miklar krofur eda hafa Graunhafar
hugmyndir um framvindu barnsins & 6llum stigum medferdarinnar (McDermott o.fl,
1996).

Steersti hluti tilfinningaproskans & fyrsta ari snyst um hefileika ungabarnsins til ad
gefa til kynna parfir sinar og tja tilfinningar til foreldra sinna. Pad reynir pvi &

hefileika foreldranna ad skilja barnid og getur ad einhverju leiti komid i stad pess ad
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barnid purfi ad syna fullkomlega hvad hrjair pad eda hverju pad gledst yfir. betta
getur verid erfitt fyrir foreldrana og jafnvel leitt til minni tjaskipta vid barnid sem
leidir til pess ad tengsl barns og foreldra geta haft neikveedar afleidingar &
tilfinningaproska barnsins (Miller og Bachrach, 2006).

3.2 Leiksskolaaldur

Til ad nd fram jakveedri sjalfsmynd parf barn ad hafa foreldra eda adra fullordna
ahrifavalda sem elskar pad og sér pad sem sjalfsteeda persénu a eigin forsendum.
Foreldrar ettu ad reyna ad koma barninu i samskipti sem eru likleg til ad bera
jakveedan arangur. Barnid kann ad purfa & einhverjum samskiptateekjum ad halda til
ad na betri samskiptum. Foreldrar &ttu ad byrja sem fyrst ad hvetja og koma barninu i
adstaedur sem krefjast leiks og félagslegra samskipta, par sem barnid parf ad nota alla

sina hefileika til ad tengjast 6drum (Miller og Bachrach, 2006).

Mikilveegt er ad huga strax ad pvi ad 6rva malproska ungs barns med CP, pvi pad
virkar mjog hamlandi ad geta ekki tjad sig. Liklegt er ad barninu lidi illa ef ekki er ytt
undir tjaningu pess. Mikilveegt er pvi ad leitad sé eftir hvada tjaskiptaform hentar
hverjum og einum best og fa adstod fra proskapjalfa eda talmeinafraeding til ad finna
ut hvada leid hentar hverjum. Adlaga parf umhverfid ad porfum barnsins en
mikilveegast er ad barnid finni hversu mikils virdi pad er (Dormans og Pellegrino,
2000).

Gerd einstaklingsazetlunar i leikskola er hluti af hugmyndafreedi snemmtaekrar
ihlutunar. Foreldrar eiga ad vera patttakendur vid gerd einstaklingsnamskrar fyrir
barn sitt. [ einstaklingsndmskra skal tilgreina markmid nastu manada,
ihlutunaradferdir, hvada teki og gogn skal nota, vid hvada adstedur ihlutunin fer
fram og hvernig han verdi metin. Einstaklingsnamskra skal tengja vid almenn
namsmarkmid en einnig er mikilveaegt ad vinna hana Ut fra ahugasvidi og styrkleikum
barnsins. Ahersla skal 16gd & félagsleg samskipti vid jafnaldra og ad styrkja jakveeda

hegdun barnsins vid vinnslu einstaklingsnamskrar (Jona G. Ingélfsdattir, 2008).

Vid lok leiksskdlagongunnar og vid upphaf skélagdongu kemur fétlunin oft betur i 1jés

par sem barnid parfnast ni meira félagslegra samskipta vid jafnaldra. Mikilveegt er ad
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adstoda barnid vid ad styrkja sjalfsmynd sina og yta undir styrkleika pess. Mikilveaegt
er einnig fyrir barnid ad pekkja fotlun sina og ad pad geti ordid stolt af eigin afrekum
(Miller og Bachrach, 2006).

Erfitt getur verid fyrir born med CP pegar pau atta sig & pvi ad pau séu ekki alveg eins
og allir adrir og er hér upplifun ungs drengs a pvi hvernig hann gerir sér grein fyrir

fotlun sinni

Eg hafdi haldid ad medferdin sem ég for i veri fyrir alla, en svo
begar ég eldist attadi ég mig & pvi ad ég var einn i henni. Pa
hugsadi ég hvad er ad mér? Eg hefdi kannski att ad spyrja en ég
held ad svarid hefdi verid sarsaukafullt og pad var sart ad vita ad
eitthvad veeri ad mer og ég man eftir hugsunum minum. Af hverju ég
af hverju ég? Annad sem ég mundi vel var pegar ég attadi mig & ad
ég hafdi farid i fleiri adgerdir en adrir, pad var erfitt. Af hverju
burfti ég ad fara i gegnum petta allt? Og af hverju var allur pessu
sarsauki? Pegar ég var mjog ungur tok ég eftir ad ég skreid a
medan jafnaldrar minir gengu. Eg akvad bara ad pad veri ekki
alveg komin timi fyrir mig ad fara ad lera ad ganga. Seinna meir sa
ég ad ég myndi aldrei ganga. bad gerdi mig sorgmaddan. Pegar ég
fékk rafmagnshjolastdl hjalpadi pad mér mikid (Miller og Bachrach,
2006; 109-110).

3.3 Fyrri hluti grunnskolaaranna
Pad er enginn spurning ad barn med CP verdur ad hafa mikid hugrekki og akvedni til

ad takast & vid mogulegar hafnanir, strioni og fleira sem pau verda fyrir & pessu
aldursskeidi. Barnid verdur ad halda afram ad reyna ad tengjast folki og ad na
framforum i skolanum og 6rou sem ad pvi snyr. Til pess ad geta pad parf barnid
sterka jakvaeda sjalfsimynd og pad er sennilega pad mikilvaegasta fyrir barnid a

pessum tima i att ad unglingsarunum (Miller og Bachrach, 2006).

Mikilveegt er pvi ad yta undir sjalfsteedi peirra og reyna ad adstoda pau i pvi ad verda

sem mest sjalfbjarga i daglega lifinu. Born med CP purfa ad fa ad axla abyrgd likt og
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jafnaldrar peirra og taka ahattu til ad leera ad taka métleeti. Til ad skapa sem best
lifsskilyrdi fyrir nemendur med hreyfindmlun er mikilvaegt ad allir umhverfispaettir i
lifi peirra séu skodadir. Fai ungmennid ad reyna alla pessa hluti mun pad auka
sjélfstraust og baeta lidan pess (Hemmingsson, Egilson, Hoffman, Kielhofner, 2005;

Hemmingsson, 2002).

CP getur haft ahrif & félagslega peetti eins og samskipti vid jafnaldra. Barn med CP,
sérstaklega ef fotlunin er téluverd, getur verid heft i hreyfingum og hefur ekki
moguleika & ad komast um med ofétludum félogum sinum. Margskonar athafnir
tengja born saman & pessum aldri t.d. i frjAllsum samskiptum og leikjum par sem
notkun féta og handa er krafist likt og i ipréttum. Barn sem er heft i pessum ath6fnum
geeti par med haft minni adgang ad félégunum. Onnur asteda fyrir pvi ad CP hefur
ahrif & pennan proska er ad barnid geeti byrjar ad virka 6druvisi en félagarnir bzdi
hvad vardar likamlega og hugsanlega andlega getu. betta getur leitt til pess ad
6fatladir hafni samskiptunum, jafnvel einhverjum med minnihattar CP og getur pad
leitt til pess ad barn verdi félagslega einangrad (Miller og Bachrach, 2006).

Félagsleg samskipti geta verid erfid fyrir bérn og unglinga med CP, pau upplifa sig pa
utanveltu og einmana i skélanum. Til pess ad bérnum med CP geti lidio vel i
skélanum parf ad huga vel ad félagslegri patttoku peirra og yta undir hana ef porf
krefur. Hér parf ad skoda timann utan skolastofunnar. Eigi born i erfidleikum med ad
kleeda sig ut i friminatur pa getur verid mikilvaegara fyrir pau ad fa adstod eda ad pau
fari fyrr Gt 0r tima til ad klaeda sig. Med pessu moti geta pau fylgt jafndldum sinum
0g notid samvistar vid pau en pad getur skipt pau meira mali, heldur en ad na ad
kleda sig sjalf (Hemmingsson, Egilson, Hoffman, Kielhofner, 2005; Hemmingsson,
2002).

Auk almenns leerdoms parf barn ad leera hegdun og reglur sem samreemast lifinu i
kennslustofunni og ad fara eftir fyrirmalum kennarans. CP getur haft ahrif &
ofangreinda peetti & margan hatt. Liklegt er ad barn sem hvatt hefur verid afram i pvi
tjaningarformi sem pvi hentar sé liklegra til ad n& arangri badi i nami sinu og i
samskiptum vid bekkjarfélaga og kennara. Ad sama skapi er barn sem hefur leert ad

hlida og bera virdingu fyrir foreldrum sinum og sampykkja yfirvald peirra liklegra til
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ad komast afram i gegnum reglur og hindranir i skolanum (Miller og Bachrach,
2006).

Rannsokn var gerd i Kanada & 60 bérnum med CP sem voru i almennum grunnskola.
Medalaldur barnanna voru ram 10 ar og voru pau annadhvort med helftar- eda
tvenndarlémun. Nidurstédur rannsoknarinnar leiddu i 1jos ad bérn med adurnefndar
tegundir af CP, sérstaklega stelpur eiga ferri vini, syna minni forustuhegdun, eru
meira einangradar og verda frekar fyrir einelti en jafnaldrar peirra. Ekki var
marktekur munur & pvi hvort barn med helftar- eda tvenndarlomun syndi verri
félagslega stodu. Samskonar nidurstodur fengust Ur rannsdékn sem gerd var i Englandi
en par voru adeins rannsokud born med helftarlomun. Grunnskolaarin geta pvi verid
akaflega streituvaldandi fyrir bérn med veegt CP pvi ad erfitt getur verid ad vera alltaf
sidastur, ekki vera valin i iprottum, purfa adstod i matartimanum og fleira (Nadeau og
Tessier, 2006; Yude, Goodmann og McConachie, 1998; Goodman og Yude, 2000).

3.4 Unglingsaldurinn
Unglingsarin  einkennast oft af tilfinningasveiflum. A pessu timabili er

einstaklingurinn ad reyna ad finna sinn stad i lifinu med auknu likamlegu og
tilfinningalegu sjalfstaedi fra foreldrum og fjolskyldu. A pessum arum eykst abyrgdin
og born reyna sjalf ad leysa eigin vandamal. bad er helst tjaningin og hefileikinn til
samskipta sem getur hamlad samskiptum unglinga med CP vid hitt kynid og eiga pau
oft erfidara med ad tja sig tilfinningalega. Stundum er liklegt ad slikir erfidleikar
deyfi &hugann & 16ngun i samband vid hitt kynid. Flestir unglingar med CP hafa somu
parfir og prar og adrir. Ad loka a pad eins og margir gera getur tekid fra peim
virdingunu fyrir sjalfum sér og pvi ad njéta lifsins til fullnustu. Pvi er naudsynlegt ad
foreldrar og peirra nanustu leyfi peim ad fa tekifeeri til ad kanna og kynnast sinum
eigin kynlifsporfum. Naudsynlegt getur verid ad leita til fagmanna eftir adstod i

pessum efnum (Miller og Bachrach, 2006).

Eitt af lykilatridum & pessum tima er pegar ungt félk med CP fer ad proska
hefileikann til ad hugsa rokrétt t.d. ad gera sér grein fyrir orsok og afleidingu og par
med ad proska hefileikann til ad leysa eigin vandamal. Hvort ad einstaklingurinn geti
ndd pessu hvilir eingéngu & hefileikum hans badi i samskiptum og greind.
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Einstaklingar med proskahdémlun geetu purft ad bida eftir pessum hefileika eda na

honum jafnvel aldrei (Miller og Bachrach, 2006).

3.5 Ungt félk med CP
Gerd hefur verid rannsokn & unglingum med helftarlémun en han leiddi i ljés ad

unglingar med CP sem lokid hafa grunnskdla i almennu bekkjarkerfi eru tvofalt
liklegri til ad verda fyrir einangrun og/eda ad hofnum heldur en adrir bekkjafélagar
peirra an fotlunar (Yude og fl, 1998; Yude og Goodman, 1999).

Pad getur pvi verid erfitt fyrir ungt folk med CP pegar skolagdngunni likur, pvi pa
tapar pad oft hvatningunni sem pad fékk fra skolakerfinu og skélaféelogunum sinum.
A pessum aldri geta ordid miklar breytingar, pvi hugsanlega er erfitt ad fara ad seekja
vinnu med tillit til fotlunarinnar, en pad er audvitad mjog einstaklingsbundid. Ef
viljinn til ad halda &fram hvort um er ad reeda i framhaldsskola eda Ut & vinnumarkadi
er ekki til stadar, parf ad komast ad pvi hver astedan er. Vantar hvatninguna? Eda er
jafnvel um punglyndi ad reeda, en pa parf ad medhondla pad. Mikilveegt er ad fylgjast
vel med einstaklingnum ef hann virdast hafa tapad ahuganum a daglegum athéfnum
eda er ekki ahugasamur um félagsskap, en ekki leida einkennin hja sér til langs tima
bvi pa er liklegt ad einstaklingur geti einangrad sig. Audvelt er ad sinna og hjalpa
folki i pessum sporum med adstod fra salfredingum, félagsfreedingum eda leeknum.
Pé ad 10g séu sett til ad vernda einstaklinga med foétlun frd& mismunun pa er
raunveruleikin sa ad fatladir mata beaedi likamlegum og salarlegum hindrunum t.d. &

vinnumarkadi. (Miller og Bachrach, 2006).

3.6 Lidan foreldra skiptir bornin miklu mali
Samkveaemt islenskri rannsokn a Lidan og heilsutengdum lifsgedum foreldra barna

med Cerebral Palsy i samanburdi vid foreldra heilbrigdra barna kom i 1jés ad munur
er a heilsutengdum lifsgaedum pessara foreldrahdpa. Mikilvaegt er fyrir foreldra ad fa
andlegan studning badi pegar fotlun barns peirra kemur i 1jés og einnig pegar barnid
eldist. Foreldrar barna med CP bla vid meira alag en foreldrar heilbrigdra barna. |
rannsokninni kom i 1jés ad mesta alagid a foreldrunum var pegar bérn peirra voru a
aldrinum 10 - 13 ara en pa glima 25% foreldra vid afallastreituréskun. Samskonar
alag en heldur veegara var hagt ad sja pegar bornin voru 2 - 5 ara eda &

greiningaraldri barnanna. Punglyndi foreldra getur verid einn af ahrifapattum pess ad
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bérn og ungmenni med CP glimi i rikari meli vid tilfinningavanda (Asta
Hardardottir, 2009; Goodman og Graham, 1996).

4. Forvarnir og medferdarurreadi
Til eru baedi forvarnarleidir til ad reyna ad komast hja hegdunar- og tilfinningavanda

og medferdaleidir sem heaegt er ad fara sé vandinn til stadar. Hugmyndfraedi
snemmtaekrar ihlutunar er an efa mikilveaegasta forvarnarleidin sem hegt er ad fara pvi
med henni er unnid vio ad efla samskiptaferni og félagsproska barnanna og
foreldrum veitt radgjof. Mikilveegt er ad hafa forvarnaradgerdir i huga & 6llum
aldursskeidum. Félags- og tomstundarstarf fyrir born og unglinga med CP hefur ekki
siour gott forvarnargildi heldur en fyrir dnnur born. Einnig er mikilveegt ad foreldrar
barna med CP kunni gagnreyndar adferdir svo ad pau geti alid bérn sin upp &
uppbyggilegan hatt. Rannséknir hafa leitt pad i 1jés ad gagnreyndar adferdir skili
besta arangrinum. Adferdirnar eru medal annars hagnyt atferlisgreining, hugren
atferlisgreining og PMT- foreldrafeerni (Tryggvi Sigurdsson, 2008 b).

Foreldrar geta verid hikandi ad leita rada vid salrenum vanda barna sinna. Astadur
pbess geta verid ad foreldrum finnist pau vera ad gefa til kynna ad pau radi ekki vid
uppeldi barna sinna eda ad folk sé ekki 6éruggt um hvernig edlileg hegdun og lidan sé
midad vid aldur barnanna/unglinganna. Enda getur pad reynst erfitt ad lesa pad Ut ad
ungmenni eigi vid salrena erfidleika ad strida par sem pad er ekki sjaanlegt. Salraen
vandamal geta verid & mjog breidum skala fra pvi ad vera léttvaegar hegdunartruflanir
til alvarlegra personuleikatruflana, morkin er einnig oft 6skyr & milli salrenna
einkenna og edlilegs proska. Til ad hjalpa barni ad sigrast a tilfinningalegum
erfidleikum er mikilveaegt ad skilja orsakir og samhengi i hegdun barnsins. Til ad haegt
sé ad gera sér grein fyrir pvi hvort ad salranir erfidleikar séu verulegir er mikilveaegt
ad skoda baedi barnid sjalft og adsteedur pess (Adalheidur Steinporsdottir og Gudfinna
Eydal, 1993).

4.1 Forvarnarleidir
Oflugasta forvornin gegn hegdunarerfidleikum og gedroskunum barna er an efa

markvissar adgerdir sem draga Ur hettunni & félagslegum erfidleikum og studningur

og radgjof, baedi fyrir born/unglinga og fjolskyldur peirra. Vinna parf med
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markvissum hetti vido upphaf unglingsaranna ad koma i veg fyrir félagslega
einangrun. Rannsoknir hafa synt fram a pad ad fétlud boérn og unglingar eru i meiri

heettu & ad veroa fyrir einelti en adrir (Tryggvi Sigurdsson, 2008 b).

4.1.1 Snemmteaek ihlutun
Snemmtak ihlutun er mikilvaegasta leidin ef ad grunur vaknar um erfida hegdun eda

ef proskaframvinda synist ekki edlileg hja bornum. Fai barn rétta medferd strax getur
pad komid i veg fyrir ad barnid proi med sér ymsa erfidleika og jafnvel gedraskanir
(Hrénn Bjornsdottir, 2008).

Snemmtaek ihlutun er yfirleitt kennd bérnum fra faedingu til sex ara aldurs. fhlutunin
getur farid fram & heimilum félks, stofnunum eda & badum stédum og er pad ad verda
mjog algengt. Snemmteek ihlutun felur lika i sér samvinnu milli allra sem koma ad
barninu t.d. foreldra, leikskdla, grunnskola, studningsadila, proskapjélfa, sjukrapjalfa
og fleiri. Allir purfa ad vinna saman til pess ad nd sem bestum arangri hja bérnunum.
G606 samvinna milli foreldra og fagfélks sem leidbeinir og veitir foreldrum radgjof
med snemmteka ihlutun skilar godum &rangri (Tryggvi Sigurdsson, 2008 c; Jona G.
Ing6lfsdattir, 2008).

Hins vegar er ekki ein rétt leid i snemmtakri ihlutun heldur parf ad moéta hana ad
hverju barni fyrir sig og er mjog mikilveegt ad fagadilar pekki vel til fotlunar barnsins
og hvada adferdum skal beita. Snemmtaek ihlutun er folgin i markvissum adgerdum
sem byggjast & visindalegum grunni og eru kenningar ar uppeldis— og kennslufreedum
einn af mikilveegustu pattum snemmtaekrar ihlutunar. Eitt adalmarkmid snemmtakrar
ihlutunar er ad 6rva félagsleg samskipti ungra fatladra barna med pad ad leidarljosi ad
draga ur likunum & félagslegri einangrun (Tryggvi Sigurdsson, 2008 c).

Peir sem veita foreldrum fatladra barna adstod, purfa ad upplysa foreldra og radleggja
peim vegna fravika i félagsproska og hegdun sem ad fram kunna ad koma, hvort sem
ad fredslan sé fra leikskdlunum, radgjafapjonustu sveitafélagana eda
Greiningarstddinni. Rannsoknir hafa synt fram 4 ad snemmtaek ihlutun a svidi
erfidleika i hegdun og félagsproska er best tryggd med pvi ad styrkja og stydja vid

foreldrana med radgjof og fraedslu, pvi fjdlskyldan er mikilveaegasti hlekkur barnsins.
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Rannsdknir hafa einnig synt fram a ad félagslegur studningur vid fjélskyldur fatladra
barna hefur ahrif & lidan barns og fjolskyldu pess og hefur einnig géd ahrif a hegdun
og proska barnsins. Félagslegur studningur er medal annars salrenn studningur,
adgengi ad upplysingum, radgjof og studningsurreedi (Hronn Bjornsdéttir, 2008;
Tryggvi Sigurdsson, 2008 c).

4.1.2 Iproétta- og tomstundastarf
[prottir eru mjog mikilvaegar fyrir fotlud bérn. Visbendingar benda hins vegar til pess

ad born og unglingar med fotlun hafi feerri tekifeeri til fristundaidkunar heldur en
6fétlud born. Mikid er um tomstundatilbod i péttbylum fyrir islensk ungmenni og
geta fotlud ungmenni oftast einnig fundid eitthvad vid sitt heefi. En pad getur hins
vegar reynist erfidara & litlum stodum uti & landi. Rannséknir hafa synt fram & ad pad
er mikio undir foreldrum komid hvort pau stundi iprottir eda tomstundastarf, pvi pad
parf ad koma peim & stadinn en oft er lidveisla nytt i pvi sambandi. Petta starf er
bornunum mjog mikilveegt og mun auka likamlega ferni og pau verda félagslega
sjalfsteedari og par af leidandi minna had foreldrum sinum med timanum.
iprottaidkun barna og unglinga med CP hefur mikil og g6d ahrif & pau, markmidid er
ad han byggi upp betta sjalfsvirdingu og sjalfsmynd, beti félagsproskann og
keppnisandann. Iprottir byggja upp likamshreysti eda vidhalda likamsgetu.
Iprottaidkun getur einnig komid i veg fyrir einangrun (Sigurdur Magnisson og
Sigurdur A. Fridpjofsson, 1998; Maria Jatvardardottir, 2008 ).

4.2 Medferdaleidir
Ef erfidleikar eru til stadar hja bérnum og unglingum med CP er naudsynlegt ad

bornin fai dsamt foreldrum studning og radgjof til ad takast & vio erfidleikana.
Medferdaleidirnar geta verid misjafnar, stundum er bara reett vid foreldrana og pau
adstodud vid t.d. breytingar i kringum barnid. Barnid fer einnig stundum i medferd
yfir lengri eda skemmri tima. Medferdin getur farid fram i formi vidtala, salfreedilegra
préfanna og jafnvel i gegnum leik. Bérnin geetu purft studning i tengslum vid namid, i
tomstundastarfi og vid félagsleg samskipti. En pratt fyrir gott og 6flugt forvarnarstarf
pa er ekki alltaf haegt ad komst fyrir pessa erfidleika og parf pvi ad finna Ut hvada
medferdarleid hentar hverjum fyrir sig best. burfi barn eda unglingur & medferd ad

halda vegna hegdunar- og/eda tilfinningavanda parf ad muna ad til ad sigrast &

24



vandanum parf ad hafa jakveett hugarfar og syna vilja og polinmadi (Adalheidur
Steinpdrsdattir og Gudfinna Eydal, 1993; Tryggvi Sigurdsson, 2008 b).

Mikilveegt er ad bdrn og unglingar fai videigandi sélfreedimedferd eda annarskonar
medferd purfi pau & peim ad halda. Hins vegar aaxtla bandariskir sérfreedingar ad
adeins tvo af hverjum fimm bérnum fai medferd og adeins helmingur peirra sem

hljoti medferd fai pa bestu adstod sem kostur er & (Sarason og Sarason, 2002).

Velja parf medferdarleidir Gt fra pvi hver vandkvadin eru, sé um innhverfar raskanir
ad reda snla peer ad hugarastandi, tilfinningum og jafnvel likamlegum einkennum
sem barn/unglingur upplifir. Gedraskanir sem falla undir pennan flokk eru pvi
kvidaraskanir og lyndisraskanir. Medferdarleidir sem valdar eru fyrir innhverfar
raskanir eru t.d. hugraenar atferlismedferdir. En sé hins vegar um Uthverfar raskanir ad
reeda eda atferlisraskanir eins og pad er oft kallad eru per oftast synilegar i hegdun
eda einbeitingarskorti, eins og athyglisbrest med ofvirkni, hegdunarroskun eda
motpréaprjoskurdskun. Vid slikum roskunum eru frekar notadar adferdir eins og
hagnyt atferlisgreining eda PMT sem er foreldraferni. Yfirleitt er gripid fyrr inn i
Uthverfar raskanir par sem peer hafa truflandi og jafnvel skadleg ahrif & umhverfid en
lengra getur lidid par til eitthvad er gert i innhverfum réskunum par sem ad peer hafa
adeins ahrif a barnid sjalft (Aldis Unnur Guomundsdottir, 2007).

4.2.1 Hugrean atferlismedferd
Hugraen atferlismedferd byggist a pvi ad bornum er kennt ad 6dlast innsyn i huglaegu

ferlin sem liggja ad baki vandraeedunum ma par nefna kvida, tilfinningalega erfidleika,
depurd og reidi. Kenndar eru adferdir til pess ad breyta hugsunum sem tengjast
erfidleikunum sem bodrnin eiga vid ad strida, pannig ad unnid er med tengsl milli
hugsana og tilfinninga barnanna. Bett og betri lidan fylgir breyttum hugarferlum.
petta medferdarstarf skilar godu til peirra barna sem nad hafa pvi proskastigi ad geta
Odlast innsyn i erfidleika sina og geta nytt ser kennslu til ad takast & vid pessa
erfidleika (Tryggvi Sigurdsson, 2008 a).

Born sem hafa miklar ahyggjur leggja mikid & sig til ad fordast vissar adstedur og

segja ma ad pau séu fangar Ottans. Pau spyrja oft sdmu spurninganna sem tengist
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kvida peirra en svorin veita peim oft enga huggun. Peir sem annast barnid eyda oft
mjog I6ngum tima og finna nyjar og betri Urlausnir til ad reyna ad draga Ur vanlidan
barnsins en pad ber sjaldnast arangur. Kvidid barn tekur ekki mark & pvi pegar sagt er
vid pad ad heetta ad hafa ahyggjur, heldur leetur pad stjornast af kvidanum. pad er litil
hjalp i pvi ad lata undan, reda kvidann, hughreysta eda ad leyfa barninu ad komast
undan peim adsteedum sem valda kvidanum. Hins vegar er naudsynlegt ad takast &
vid vandann en p& er lika mikilveegt ad fara rétt ad. petta ferli getur tekid tima og
krefst mikillar polinmadi. Hérna er mikilveegt ad barninu sé synd jakvaedni og pad fai
hvatningu til ad losna vid kvidann. Einnig er mjog mikilveegt ad sa sem adstodar
barnid ad na tokum & kvidanum hafi tri & getu barnsins til ad sigrast a ahyggjum og

syna 0ryggi (Huebner, 2006).

4.2.2 Hagnyt atferlisgreining
Hagnyt atferlisgreining er vondud og gagnreynd medferd sem gott er ad nota pegar

parf ad taka & erfidri hegdun barna og unglinga. Adferdin byggist & visindalegri
nalgun sem baedi skilar oftast godum arangri og er gjarnan eina medferdarleidin pegar
um er ad reda alvarlega fotlun. Hagnyt atferlisgreining felst i skraningu a hegdun,
einnig parf ad hafa med i skraningunni adstedur, afleidingar og umhverfi. Medferd
vid hegdunarvandamalum purfa ad vera heildsteed en med pvi er att vid ad allir sem
ad bornunum koma purfa ad vera samtaka vid ad kenna barninu askilega hegdun og

fyrirbyggja deeskilega hegdun (Tryggvi Sigurdsson, 2008 a).

Eigi hagnyta atferlisgreiningin ad bera &rangur parf vinnan ad krefjast mikillar
nakvemni. Greiningin & vandanum krefst mikils undirbinings og vinnu, ferlid getur
bvi tekid dagodan tima likt og salfredi- og leknismedferdir. Atferlisfreedingar sinna
atferlisgreiningunni og purfa peir ad fylgjast vel med barninu og skra hja sér hegdun
pess og peirra sem eru i kringum pad. Mikilveegt er ad skoda hegdunina vid fleiri
adstedur. Med pessu safnar s& sem veita & ihlutunina saman upplysingum um samspil
hegdunar og umhverfis. Ut fra pessum upplysingum er svo unnid i ihlutun, kennslu
og radgjof. Skraningunni er vidhaldid eftir ad ihlutun eda kennslan hefst. Med pvi er
heegt ad meta jafnddum hvort haegt sé ad sja arangur af atferlispjalfuninni eda hvort
purfi jafnvel ad breyta adferoum sem notadar eru vid kennsluna eda ihlutunina.

Hagnyt atferlisgreining getur gagnast fyrir mjog margt og ma nefna demi um,
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uppeldi, kennslu, pjalfun og greiningu a hegdunarvanda fyrir einstaklinga med
broskaskerdingu, hegdunarvanda barna og unglinga i leik og grunnskola og einnig inn
& heimilum peirra, tilfinningadrouleika og margt fleira likt og spilafikn og offitu
(Satis, e.d.).

Atferlisfreedingar sja ekki adeins um atferlisgreininguna heldur sja peir um pjalfun og
kennslu barnanna sem fengid hafa atferlisgreiningu, jafnframt pvi ad leidbeina peim
sem sidan taka vid kennslunni eda ihlutuninni. Med hagnytri atferlisgreiningu er
velferd peirra sem njota pjonustunnar alltaf hofd ad leidarljosi og leitad eftir peim
lausnum sem liklegastar eru til ad bera arangur. Atferlispjalfunin er arangursrik,
markviss og vidurkennd préud leid sem hefur ahrif & hegdun og getur byggt upp ymsa
feerni hja bornum. Med atferlispjalfun er stefnt ad pvi ad gera pann sem feer pjalfunina
sem mest sjalfsteedan og auka samskipti hans vid adra, ad hann geti notid hefileika
sinna og ad lif hans verdi innihaldsrikara. Notud er bein kennsla i atferlispjalfun ef
kenna & barni flokna eda nyja feerni. Naudsynlegt getur pa verid ad brjota ferlid nidur
i smeerri skref og tengja pessi smau skref sidan saman (Satis, e.d.; Greiningar- og
radgjafastoo rikisins, 2009a).

4.2.3 PMT- foreldrafeerni
PMT eda Parent Management Training er medferdardrredi sem er &tlad foreldrum

barna med hegdunarerfidleika & leik- og grunnskoélaaldri. PMT adferdin hefur verio
pbréud af Dr. Gerald Patterson, Dr. Marion Forgatch og samstarfsfolk peirra &
rannsoknarstofu OSLIC héaskdlans i Bandarikjunum en adferdin byggir & vel préadri
kenningu Patterson’s um préun andfélagslegrar hegdunar. Bestur arangur nast sé
tekid & hegdunarvanda a fyrstu stigum prounar hja bérnunum. bproun PMT hefur
stadid lengi yfir en i kringum 1960 komu fyrstu nidurstddur rannsokna a PMT.
Rannsdknir hafa leitt i 1j6s ad i kringum 70% tilfella par sem PMT medferdin hefur
verid notud, hefur dregid verulega ur hegdunarvandkvaedum barna inn & heimilum,
sem hefur par af leidandi jakveed ahrif & samskipti innan heimilisins og einnig & ndm
barnsins. Ef ekkert er gert vid hegdunarvanda getur astandid leitt til andfélagslegrar

hegdunar, sem sidan getur leitt til &fengis og vimuefnanotkunar dsamt afbrotum.
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Lagt er upp med ad barn leeri hegdun i tengslum vid pa sem nast peim eru og eru
foreldrar pvi taldir vera mikilveegustu kennarar barna sinna. Born eru mjog misjéfn
og getur liffreedilegt upplag barns verio mjog krefjandi, pessum bdrnum er svo
heettara ad maeta uppgjof en neikveedum vidbrogdum fra foreldrum og 6drum sem ad
peim koma. Streitupaettir geta einnig haft toluverd ahrif a barnid og pad hvernig
foreldri er i stakk buid ad taka & vandkvaedum barna sinna. Med pessu getur myndast
vitahringur i samskiptum barns vid foreldra og umhverfi sitt sem getur leitt til
alvarlegra hegdunarerfidleika hja barninu. Til pess ad rjafa pennan vitahring er
naudsynlegt ad foreldrar tileinki sér nyjar leidir i uppeldinu. | PMT medferd er pvi
16gd mikil vinna med foreldrum og er poérfum hverrar fjolskyldu meett
(Skolaskrifstofa Hafnarfjardar, e.d).

PMT eda stydjandi foreldrafeerni gengur Gt & markvissa égun og hvatningu, eda ad
bérnunum séu sett mork. Ahersla er 16gd 4 ad kenna og hvetja bérnin med ymsum
adferdum til eskilegrar hegdunar. Samvera og jakveed samskipti eru einnig mikilvaeg.
GOd og jakved samskipti einkennast af virkri hlustun og tjaningu, skyrum
fyrirmalum, ad hafa stjorn & neikvaedum tilfinningum og ad hafa skipulagda
lausnaleit. EKki er nog ad fara eftir pessum pattum inn & heimili barns heldur er
naudsynlegt ad hafa einnig gott eftirlit med hegdun barns utan heimilisins, auk pess
ad eftirlit med skolagéngunni og oOnnur jakveed afskipti gagnast vel (Margrét
Sigmundsdottir, 2005).

Til ad studla ad jakvaedri hegdun er unnid med akvedna grunnpeetti sem draga ur
hegdunarvandanum. bau verkferi sem unnid er med eru fyrirmeli og jakvaed
samskipti vid barnid. Hvatningar vio kennslu nyrrar hegdunar. Mork til pess ad
stdva eda draga Ur og Ozskilega hegdun. Lausn vandans og uppbyggilegar adferdir i
samskiptum fj6lskyldunnar. Eftirlit med hegdun barns badi innan og utan heimilis.
Stjorn neikveedra tilfinninga og tengsl vid skdlakerfi barnsins.

Syni barn mikla hegdunarerfidleika vinna skélasalfreedingar eda fagadili med PMT
menntun akvedna forvinnu i sambandi vid barnid. Sjai skolasalfredingur,
medferdaradili eda foreldri pess porf ad PMT medferd geti hentad vidkomandi barni
parf fagadili ad upplysa foreldra um mikilvaega petti medferdarinnar, vinnuframlag
foreldra og fjolda medferdartima adur en medferd er akvedin.
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Til er baedi PMT medferd og PMT namskeid. PMT medferdin er atlud foreldrum
barna med tdluverd hegdunarvandkvadi. | PMT medferd er um ad reda
einstaklingspjonustu, en han felur i sér allt ad 20 vidtélum hja medferdaradila PMT. |
vidtolunum f& foreldrar leidségn og peir adstodadir vio ad tileinka sér nyja
uppeldisleidir til ad rjufa pann vitahring sem myndast hefur i hegdunar- og

samskiptaerfidleikum.

PMT namskeid eru onnur leid fyrir foreldra, pessi namskeid eru e&tlud foreldrum
barna i ahaettu fyrir eda med veaega hegdunarerfidleika. Hérna er um ad raeda 8 vikna
hopnamskeid par sem 10 - 12 foreldrar fa PMT radgjof einu sinni i viku um
meginpeaetti PMT medferdar og heimaverkefni milli tima. Pjoénusta vid pennan
foreldrahop er mun minni en ef um medferd er ad raeda en rannséknir syna gédan

arangur freedslunnar fyrir pennan foreldrahop (Skoélaskrifstofa Hafnarfjardar, e.d).
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5. Umradur
[ 1josi pess ad hegdunar- og tilfinningavandi er til stadar hja 25 - 40% bérnunum og

unglingum med CP er mikilsvert ad fagfélk sem vinnur med pessum hopi sé opid
fyrir pessum vanda. Samkvaemt islenskum rannséknum er pessi vandi hatt i 20% hja
heilbrigdum bérnum og ma pvi sja ad vandinn er toluvert meiri hja bérnum og
unglingum med CP. Vakni grunur um ad barn eda unglingur med CP stridi vid
pennan vanda er naudsynlegt ad gripa inni sem fyrst. Eg tel ad pad ad leita eftir
adstoda vid pessum vandkvaedum skipti jafn miklu mali fyrir barn/ungling eins 61l su
vinna og sérfreediadstod sem bornin/unglingarnir fa i sambandi vid likamlegu fotlun
sina. Jafn mikilveegt er pvi ad veita pa adstod og taka a peim, likt og ad fara i
sjukrapjalfun, til talmeinafraedings, idjupjalfa, stodteknafraedings, baklunarleknis
o.fl.

Oflugasta forvérnin gegn hegdunar- og tilfinningavanda hja bérnum med CP eru
markvissar adgerdir sem draga Ur heettu & félagslegum erfidleikum og veita studning
og radgjof til fjolskyldna barnanna. Asteeda vandamalana getur verid mjog fjolpatt og
getur hin tengst CP fétluninni, vidbotarfoétlunum og adstedum i lifi barnanna. |
sambandi vid fyrstu tengsl og fjolskyldu barna med CP pa skipta foreldrar ollu i lifi
barnanna. Mikilvaegt er ad foreldrar séu i stakk banir ad gera pad sem parf fyrir
barnid og ad tengslamyndunin verdi edlileg. Foreldrum barna med CP heettir til ad
ofvernda bdrnin sin og eiga erfidara med ad taka & hegdun barna sinna sem getur leitt
til alvarlegra hegdunar- og tilfinningavandamala. A leikssk6laarum barna med CP er
mikilveegt ad yta undir jakvaeda sjalfsmynd barnsins og vinna i pvi ad barnid sjai sig
sem sjalfsteeda personu & eigin forsendum. A maltokunnar arunum er mikilveegt ad
orva malproska og finna Gt hvort vert sé ad nota 6hefdbundnar tjaskiptaleidir, pvi pad
getur reynst mjog hamlandi ad geta ekki tjad sig. A pessum arum parf einnig ad
leggja grunninn ad félagslegum samskiptum vid jafnaldra og Gtskyra fotlunina fyrir
barninu. A grunnskolaarunum parf barnid ad bta yfir hugrekki og akvedni til ad geta
tekist a vid mogulegar hafnanir og strioni. Likt og 6nnur bdrn purfa bérn med CP ad
meeta motlaeti og ad fa ad axla abyrgd, til ad lera ad taka a vandamalunum sem upp
koma. Asteedan fyrir héfnun fra jafnéldrum & pessum arum getur verid st ad bilid
verdur oft meira hvad vardar likamlega og jafnvel andlega getu. Pvi er naudsynlegt ad
atskyra fotlunina fyrir jafnéldrum, foreldrum peirra og starfsfolki innan leik- eda
grunnskola barnsins. Pegar unglingsarin ganga i gard getur verid mikid um
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tilfinningasveiflur. A pessum tima fara unglingar ad taka meiri abyrgd i daglega lifinu
og leysa sjalf ur eigin vandamalum, en pessi geta er audvitad mjog misjofn og fer
medal annars eftir pvi hvort um mikla proskaskerdingu sé ad ra@da. Arin ad loknum
grunnskdla geta lika reynst ungu folki med CP erfid par sem einangrun og hdfnun
getur att sér stad. A pessum arum er mikilvaegt ad fylgjast vel med einstaklingum med
CP og huga sérstaklega ad tilfinningapattinum og passa ad einstaklingur einangri sig
ekKki.

Hegdun og lidan foreldra getur skipt sképum i pvi sambandi hvernig
barninu/unglingnum sjalfu lidur. Adferdirnar sem foreldrar beita hafa einnig mikill
ahrif a pad hvernig bornin proskast. Oft myndast naid samstarf & milli fagadila og
foreldra barnanna og er pvi naudsynlegt fyrir fagadila ad hafa lidan foreldranna einnig
i huga, spyrja hvernig peim lidur og bjoda peim adstod ef pau vilja. Mikilveegt ad
reeda pessi mal t.d. i foreldravidtélum eda teymisfundum og bjoéda fram adstod, hvort
sem pad er fyrir barnid eda foreldrana sjalfa og hvort sem um er ad reda
hegdunarvandamal hjé barninu/unglingnum eda tilfinningavandamal hja annad hvort

barni/ungling eda hja foreldrum.
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Lokaord

Vinnan vid pessa ritgerd var baedi skemmtileg og freedandi og i lokin atla ég ad svara
rannsoknarspurningu sem fram kom i inngangi pessarar ritgerdar. Born og unglingar
med CP glima i rikari meli vid badi hegdunar og tilfinningavanda heldur en
heilbrigd bérn eins og adur hefur komid fram. Asteda pess ad born og unglingar
glima vid gedraskanir getur verid af liffreedilegum toga en einnig getur flokid samspil
ymissa &hattupatta einnig spilad par inn i. begar &stedur fyrir adurnefndum vanda
eru skodadar ut fra bérnum med CP er haegt ad sjd mun fleiri dhaettupaetti sem geta
leitt til ymissa hegdunar- og tilfinningavanda. beir geta badi verid tengdir fotluninni
sjalfri eda fylgiréskunum hennar auk pess sem hegdunar- og tilfinningavandamal geta
stafad af lagu sjalfséliti og hofnun fra jafndldum. bad getur reynst bornum og
unglingum med CP erfitt ad takast & vid fotlun sina og getur pad leitt til ymissa
vandkvada hja bornunum. Mikilvaegt er ad utskyra fotlunina snemma fyrir barninu
og reyna ad einblina alltaf a pad jakveeda i fari pess. Barnid parf hvatningu og
hefilega adstod til ad hljota velgengni i lifinu. Lioan foreldranna skiptir lika miklu i
pbvi sambandi hvernig bdérnunum lidur, en punglyndi foreldra er vidurkenndur
aheettupattur fyrir salfredilegum vandamalum hja bérnum med CP. Til eru margar
forvarnar- og medferdaleidir vid hegdunar- og tilfinningavanda hja bérnum og
unglingum med CP en pad sem tekid var fyrir i pessari ritgerd voru forvarnaleidirnar
snemmtaek ihlutun og ipréttar- og tomstundarstarf og medferdaleidirnar hugraen

atferlismedferd, hagnyt atferlisgreining og PMT foreldrafeerni.
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