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Utdrattur

[ pessari lokaritgerd til B.A. profs i uppeldis- og mennunarfradi verdur fjallad um
born med Downs heilkenni, heilsu peirra og hvernig hiin hefur 4hrif & malproska
barnanna. Skodad er hvad malproski er og hvernig hann préast almennt, til pess
ad f4 mynd af pvi hvernig born med Downs heilkenni proskast frabrugdid

ofotludum boérnum.

Litid er & paer adferdir sem taldar eru hafa reynst bornum med Downs
heilkenni vel 1 malpjalun. Par er litid 4 hugtakid snemmtaeka ihlutun sem talid er
henta bornunum vel. Karlstadlikanid er skodad med tilliti til vinnu med bornum
med downs heilkenni, ahrifavaldar og hugmyndafraedin sjalf redd og greint fra
adferdoum sem Irene Johansson hefur sett upp til ad audvelda malpjalfun barna.
Litid er 4 notkun tadkna med tali i pessu samhengi. Athugun var gerd 4 barni med
Downs heilkenni & leikskolaaldri, par sem adstedur pess i leikskdlanum voru

kannadar. Fjallad er um Félag ahugamanna um Downs heilkenni og starf pess.

Helstu nidurstodur ritgerdarinnar eru paer ad malproski barna med Downs
heilkenni er téluvert frabrugdinn malproska 6fatladra einstaklinga. Snemmteaek
ihlutun og malpjalfunarkerfi Irene Johansson er talid henta bérnum med Downs
heilkenni vel, asamt notkun tdkna med tali. betta er talid geta hjalpad bornunum i

proska sinum til meira sjalfstedis.
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Inngangur

Erfitt er ad lifa an orda, enda er margt gert til ad hjalpa peim sem eiga erfitt
med mal eda eru hreinlega an pess. Flestir geta verid sammala um mikilvegi
malsins, pad gerir okkur kleift ad tja hugsanir okkar og tilfinningar, eiga samskipti
og afla okkur pekkingar. Hja moérgum boérnum proskast malproski ad pvi er virdist
af sjalfu sér, eda ad minnsta kosti an pess ad mikid sé hugsad ut i pad. Pad er
nefnilega oftast ekki fyrr en eitthvad bjatar a ad tekid er eftir hversu flokio ferli
proskinn er i raun og veru. Born med Downs heilkenni syna flest einhverskonar
fravik 1 malproska og er pa margt sem hefur 4hrif. Malproskafravik getur haft
fjolbreytt ahrif 4 lif einstaklings og er pvi vert ad skoda hvad pad er sem veldur
fravikinu og hvad er hagt ad gera til pess ad hafa dhrif 4 proskaframvindu

einstaklingsins.

Hér verdur Downs heilkenni skodad og reynt ad komast ad pvi hvernig
boérn med Downs heilkenni proskast, midad vid born sem ekki hafa heilkennid.
Litid verdur & pa patti sem mogulega geta haft dhrif 4 malproska barns med
Downs heilkenni, en par spila inn i badi likamlegir og andlegir kvillar. Litid
verdur 4 framvindu malproska almennt og hver eru helstu stig malproskans.
Nokkrar adferdir og kenningar i malpjalfun barna verda reddar og mikilvaegi
peirra. Til pess ad fa innsyn i heim barns med Downs heilkenni var fylgst med
barni med heilkennid a leikskolastigi, talad vid modur og kennara. Einnig er litid 4
starf Félags dhugamanna um Downs heilkenni og mikilvagi pess fyrir samfélag

einstaklinga med Downs heilkenni og adstandenda.
bar rannsoknarspurningar sem lagt er upp med eru eftirfarandi:

* Hvernig er malproski barna med Downs heilkenni frabrugdinn malproska
ofatladra barna?

* Hvad felst i snemmtakri ihlutun, hugmyndafraedi Karlstadlikansins og
taknum med tali? Og hvernig getur pad hjalpad bornum med Downs
heilkenni til betri malproska?

* Er haegt ad bata malproska barna med Downs heilkenni til muna?

Ritgerdin skiptist i fimm kafla og prja undirkafla. { fyrsta kaflanum er fjallad

um Downs heilkenni almennt og einkenni pess skodud. bar er einnig skodad

hvada proskafravik heilkennisins geta haft ahrif & malproska barnanna,



heilsufarsvandamal, likamlega og andlega kvilla. Greint er fr4 getu barna med
Downs heilkenni til nams og vitsmunastarfsemi skodud sérstaklega. { 6drum kafla
verda hugtokin tjaskipti, mal og malproski skilgreind og litid a4 mikilvaegi pess.
Skodad verdur hvernig malproski fer fram, a fyrstu &rum @vinnar og hvernig hann

er la0aour fram.

bridji kaflinn er tileinkadur malpjalfun sem talin er henta vel bérnum med
Downs heilkenni. bar er tekid fyrir hugtakid snemmtak ihlutun og mikilvaegi
pess. Karlstadlikan Irene Johansson er skodad og st hugmyndafredi sem par
kemur fram. Nokkrir fredimenn sem taldir eru hafa haft ahrif 4 likanid eru taldir
upp og synt hvernig ahrifa peirra geetir i hugmyndafredi Irene. Greint er fra
malpjalfun sem fylgir pessari hugmyndafraedi og svokdlludu netverki sem talid er
mikilvegt ad hafa i kringum barn med malproskafravik. Sagt er fra pvi hvernig
pessar hugmyndir henta bornum med Downs heilkenni og skyrt fra
malorvunarefni likansins. Tjaningarkerfid Tékn med tali er nefnt sem demi um
hjalpargagn fyrir born med Downs heilkenni til a0 auka malproska sinn og

uppbygging pess skodud.

[ fjorda kafla er litid 4 veruleika barns med Downs heilkenni i leikskola 4
fslandi 4rid 2011. Til pess ad fa innsyn inn i lif barnsins var leikskéli pess
heimsottur og fylgst med leik og sérkennslutima. Einnig var tekid vidtal vid
modur og sérkennara barnsins. Skodadur er malproski barnsins og hvernig unnid
er med hann. [ fimmta og sidasta kaflanum er gerd grein fyrir Félagi dhugafolks
um Downs heilkenni og starfi pess. bPad er talid mikilvegt til pess ad fa innsyn inn

i lif og mikilveegi einstaklinga med Downs heilkenni.

Vonast er til pess ad koma med heildrena nidurstodu um pad hvernig
malproski barna med Downs heilkenni er og hvernig skuli hatta uppeldi og

kennslu 1 samraemi vid pad.



Downs heilkenni

Downs heilkenni er litningagalli sem felst i pristeedu & 21. litningi og pvi hafa
einstaklingar med heilkennid 47 litninga 1 frumukjarna i stad 46 litninga.
Litningagallinn getur att sér stad a4 prenna vegu. I flestum tilfellum er um
6adskilnad (e. nondisjunction) ad rada. I pvi felst ad tveir litningar fara badir ad
sama skauti kynfrumu vid skiptingu hennar i stad pess ad dragast hvor ad sinu
skauti. Kynfruman hefur pvi 24 litninga i stad 23 litninga. Petta a vid um 92 til 95
prosent tilfella Downs heilkennis. [ 6rfaum tilvikum 4 sér stad yfirfersla (e.
translocation) en pa brotnar hluti af 21. litning og feerist yfir 4 annan litning. [ einu
til tveimur prosent tilfella & sér stad tiglun (e. moisacism), en pa adskiljast frumur
i okfrumu ekki rétt og kemur pristedan adeins fram i sumum frumanna. beir sem
hafa Downs heilkenni af voldum tiglunnar eru oft med vagari einkenni (Anna
Margrét Palsdéttir, Anna Résa Magnisdottir, Eva Hjortina Olafsdottir, Fridur
Brandsdottir, Ingibjorg Einarsdottir, 1995).

Downs heilkenni er oft greint fyrir fedingu med melingu 4 hnakkapykkt
fosturs og legvatnsastungu, en pungudum konum eldri en 35 4ra er radlagt ad fara
i legvatnsastungu. Madur eldri en 35 ara vita pvi oftast fyrir fedingu ef par eiga
von 4 barni med Downs heilkenni. Likur 4 pvi ad kona eignist barn med Down-
heilkenni er had aldri médur. Likindarit um aldursbundin ahrif sem mest er notad i
visindaheiminum
sést 4 mynd 1. A
160rétta asnum eru
likurnar & pvi a0 '®
eignast barn med ;s -
Downs heilkenni og
a larétta dsnum er
aldur modur.
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, . . Mynd 1. Likindarit um aldursbundin dhrif pess ad eignast barn med Downs
a aldrinum 20 til 30 heilkenni (Anna Margrét Palsdéttir o.fl. 1995)

ara en pegar



modirin naer 40 ara aldri pa eru likurnar margfaldar. Hins vegar eru ramlega 80%
barna med Downs heilkenni fedd af maedrum yngri en 35 ara, en pad ma skyra
med pvi ad medur 4 peim aldri fara almennt ekki i legvatnsastungu og hefur pvi
ekki komid fram grunur um heilkennid & fosturstigi (Anna Margrét Palsdottir o.fl.

1995; Solveig Sigurdardottir, 2001).

begar barn fadist er mikilvegt, ef grunur leikur & a0 um Downs heilkenni
s¢ ad reda, a0 stadfesta pennan grun eins vel og hagt er, pvi heilsa og proski
barnsins getur oltid a pvi hvener greining er stadfest. Ekki er alltaf audvelt ad
stadfesta eda Utiloka grun um Downs heilkenni, sérstaklega ef medganga, faeding
og fedingarpyngd barnsins hefur verid edlileg. Orugg greining er ekki moguleg
fyrr en eftir ad litningarannsokn hefur verid framkvaemd sem getur tekid allt ad
tvaer vikur. Seenskur barnaleknir ad nafni Bertil Hall proadi lista & 7. dratugnum
med 20 einkennum sem gefa visbendingu um Downs heilkenni. Til pess ad
stadfesta grun fyrr, er notast vid visbendingar Halls og hafa pezr reynst vel.
Einkennin eru eftirfarandi: barnid er fatt fyrir timann og er 1éttara en edlilegt
pykir, vanpr6ad moro-vidbragd, en morovidbragd er framkallad hja nyfeddu
barni med pvi ad lata hofud pess fall aftur og pa 4 pad ad bada ut handleggjum og
gripa svo utan um brjostid. Vodvaslappleiki (e. hypotonus), flatur hnakki og flatt
andlit, of hreyfanlegir 1idir, skasett augu, stuttar breidar og mjukar hendur med
stutta fingur, stuttur litlifingur sem beygist inn 4 vid og millikogull er vanpréadur
(e. clinodactyli), ha gémpekja, mikil hnakkahtd, hudfelling i innra augnloki
(epikantusfelling), litlir hvitir deplar & lithimnu (Brushfields deplar), lagsted ytri
eyru med faum fellingum, tunga sem stendur fram ur munni, snorlandi
andardrattur, fjogurra fingra rdk, stor bil 4 milli storu tda og annarra taa
(sandalabil), afbrigdileg myndun mjadmarlids og afbrigdilegur tannvoxtur seinna

meir (Annerén, Johansson, Kristiansson og Sigurdsson, 2000).

Ef einkenni eru tolf eda fleiri er grunur um ad heilkennid sé til stadar
stadfestur. Pegar einkennin eru fimm til ellefu er enn til stadar grunur um Downs
heilkenni. Ef einkennin eru farri en fjogur pa er aldrei um Downs heilkenni ad
reda. Barn med Downs heilkenni getur haft f4 eda morg pessara einkenna en
framtidarproski pess er ekki hddur pvi hve morg einkenni pad hefur vid fedingu.
bvi eru ekki til mismunandi stig Downs heilkennis. Annad hvort er barnid med

Downs heilkenni eda ekki. Eftir stadfestingu er skimad fyrir sjukdomum sem



algengir eru medal einstaklinga med heilkennid. Mikilvegt er ad greina og
medhondla pau leknisfredilegu vandamal sem hver einstaklingur med Downs
heilkenni er med til pess ad minnka likamlega og andlega f6tlun eins mikid og

mogulegt er (Annerén o.fl. 2000).

Heilsufarsvandamal eru algeng hjé einstaklingum med Downs heilkenni,
en lifslikur peirra hafa p6 aukist til muna. Medallifslikur peirra 4rid 1930 voru um
pad bil niu ar en ni er haegt ad buast vid pvi ad helmingur folks med Downs
heilkenni nai sextugsaldri. bPessar auknu lifslikur ma rekja til framfara i tekni,
greiningu og medferdum vid medfeddum gollum 4 lifferum. Samfara pessu hafa
lifsgeedin aukist og ni hefst markviss pjalfun i frumbernsku, pessi pjalfun er oft
kollud snemmteek ihlutun, sem greint verdur fra seinna (Solveig Sigurdardottir,

2001).

Einkenni Downs heilkennis eru mdrg og misjofn milli einstaklinga, pvi um
er ad reda samtengingu margra einkenna. Frekar algengt er ad born med Downs
heilkenni greinist med hjartagalla stuttu eftir feedingu. bPau einkenni sem tengast
pessum hjartasjikdomum eru til demis litid Uthald, madi, blami og Iélegt
neringarastand. Alvarlegir hjartagallar geta leitt til hjartabilunar og pvi er
mikilvegt ad greina hjartagalla snemma. P4 er hagt ad bata astand barnanna med
lyfjamedferd eda skurdadgerd. Sykingar eru tidari hja einstaklingum med Downs
heilkenni en almennt gerist. Onzmisbzling, hjartagallar og haprystingur i
lungnaslagaed er pad sem helst getur skyrt pessar sykingar en po er ekki hagt ad
tengja sykingarnar beint vid pessi vandamal (Anna Margrét Palsdottir o.fl. 1995;
Lorenz, 2002).

Augnvandamal eru algeng hja einstaklingum med Downs heilkenni og
koma fyrir hja 6llum aldurshopum. Um pad bil 80% purfa ad nota gleraugu,
rangeygd kemur fram hja um 35 prosent einstaklinganna, sykingar i augum koma
oft fyrir og skert adlogunarhafni augans er mjog algeng. Hjad fullordnum
einstaklingum er qunnin starblinda algeng og purfa allt ad 25 présent ad gangast
undir adgerd vegna pess. Um pad bil 70 til 80 prosent barna med Downs heilkenni
eru heyrnarskert, en pad stafar ad sterstum hluta af vokva bak vid hlj6dhimnu eda
merg i heyrnargongum. Einnig getur verid um taugaleidnivandamal ad rada.
Afleiding pessa eru prong heyrnargdng, prongar kokhlustir og sykinganemni i

eyrum. Algengt er ad heyrn versni med aldrinum og eru regluleg heyrnarprof pvi



naudsynleg eftir 25 ara aldur. Pad sem orsakar badi heyrnarskerdingu og prengsl
vid tarakirtil er 6proskad midandlit. Proski er hadur godri sjon og godri heyrn og
er pvi mikilveegt ad fylgst s¢ med hvoru tveggja reglulega. Algengara er ad born
med Downs heilkenni eigi i erfidletkum med heyrnarskynjun en sjonskynjun og
liggur styrkleiki peirra oftast i pvi sjonrena (Annerén o.fl. 2000; Johansson, 2000;
Lorenz, 2002).

Born med Downs heilkenni byrja ad taka tennur um eins ars gémul.
Algengt er ad tennur vanti og ad barnatennurnar séu ovenjulegar i laginu. Algengt
er ad barnid purfi 4 tannréttingum ad halda vegna vanproskads midandlitsbeins
sem orsakar pad ad bitid verdur prongt. Tannholdsbdlgur eru algengar og geta
orsakad tannlos. Reglubundin tannhirda og skodun er pvi naudsynleg.
Vodvaslappleiki og prongur gémur veldur pvi ad tungan stingst oft at ur
munninum. Asamt litilli munnvatnsframleidslu veldur petta pvi ad tungan er oft
hrufétt og tunguhreyfingar pvi stirdar. Vegna litillar vodvaspennu, badi i koki og
andlitsvodvum getur peim einnig reynst erfitt ad stjorna talfeerum sinum (Annerén

o.fl. 2000; Solveig Sigurdardottir, 2001).

Medal annarra likamlegra kvilla sem geta hrjad einstaklinga med Downs
heilkenni eru hud- og harvandamal, sykinganami, meiri hetta a4 hvitblaedi,
naringarvandamalum og vaxtarseinkun. Sjalfsnaemi er einnig algengt, en pad er
pegar motefni myndast gegn eigin lifferum, pad er sjalfsmotefni.
Skjaldkirtilstruflanir geta einnig verid algengar, en per geta valdid truflun &
likamshita, pulsi, likamspyngd, likamsvexti og fleiru. Glitenofnaemi, sem getur
valdid meltingatruflunum, pondu kvidarholi, hegari likamsvexti, vodvaslappleika
og oOreglulegu magni snefilefna, sem eru vitamin og malmar i blodvokva, er

algengur kvilli (Annerén o.fl. 2000; Solveig Sigurdardottir, 2001).

Svo til allir einstaklingar sem fadast med Downs heilkenni hafa skerta
vitsmunastarfsemi. Heili nyfaedds barns med heilkennid synir ekki merki um
afbrigdileika og vegur jafnt og heili barns sem ekki hefur heilkennid. Vid priggja
til sex manada aldur er heilinn hins vegar minni en hj4 jafnaldra, vegna minni
vaxtar heila barns med Downs heilkenni. Ennis- og hnakkablad heilans heetta ad
vaxa og heilastofn og litli heili vaxa hagar en edlilegt er. Taugaslidur (e. myelin
sheath) einangra taugapradi i heila og flyta fyrir bodum. Myndun taugaslidurs

seinkar hja einstaklingum med Downs heilkenni. Vi0 priggja ara aldur hafa vissir



hlutar heila barns med Downs heilkenni allt ad 40 prosent feerri heilafrumur en
hja 6f6tludu barni. Magn flestra bodskiptaefna heilans sem bera bod milli frumna
hefur reynst lagt hja einstaklingum med heilkennid. A tvitugsaldri fara vaxandi
breytingar & heila ad gera vart vid sig, sem likjast 6timabaerum elliglopum likt og
hja Alzheimersjuklingum. Vid 35 é4ra aldur ma finna slikar breytingar 4 heila hja
Ollum einstaklingum med Downs heilkenni. bessar heilabreytingar kallast “Down
syndrome demense” (DSD). Minnistruflanir, skapbreytingar, flogakdst og
stirdleiki eru medal einkenna DSD (Annerén o.fl. 2000; Santrock, 2007).

bad er einungis ein fotlun sem allir einstaklingar med Downs heilkenni
hafa sameiginlegt, en pad er greindarskerding. Salraenn proski peirra er samt sem
adur fullvirkur og unnt er ad hafa ahrif & hann. Mikill munur er 4 greindarproska
einstaklinganna en pad hefur komid 1 1j6s ad meirihluti barnanna fylgja
demigerdu proskamynstri fyrstu fimm ar &vi sinnar, en pad mynstur samsvarar
helming aldurs jafnaldra, ad vidbattum premur manudum. b4 stiga pau til demis
sin fyrstu skref vid tveggja ara aldur og segja sin fyrstu ord vio tveggja ara aldur.
A medan jafnaldrar peirra hafa demigert afrekad pad vid eins ars aldur (Annerén

0.11. 2000).

Félagslegur og tilfinningalegur proski barna med Downs heilkenni er ekki
olikur pvi sem gerist hja heilbrigdum bornum. Vidbrégd barnanna vid snertingu
og avarpi eru yfirleitt edlileg, p6 svo ad pau séu svolitid seinni i proskanum.
Fyrsta sjalfkrafa brosvidbragdid kemur ad jafnadi um tveggja manada aldur, 4
medan pad kemur fram hja 6f6tludum bornum vid sjo vikna aldur. Pad er pvi
algengt ad born med Downs heilkenni eigi edlileg samskipti vid sina nénustu.
Samt sem 4adur hafa um eitt prosent barnanna pad sem kallad er
smabarnaeinhverfa og um tv0o til atta prosent peirra syna einhverft

prahyggjuatferli (Annerén o.fl. 2000).

Hreyfiproski er proun barns i ad na stjorn & likama sinum, {
grothreyfingum og finhreyfingum. Barn sem getur setid upp getur skodad
umhverfi sitt 4 allt annan hatt en barn sem adeins liggur og veltir sér. Barn med
Downs heilkenni byrjar ad medaltali ad sitja um 10-12 manada aldur, i
samanburdi vid ofatlad barn sem byrjar oftast ad sitja i kringum 7 manada aldur.
Barn med Downs heilkenni getur stadid upp ad medaltali i kringum 20 manada

aldur, midad vid 11 manada hja 6fotludum bérnum. Medalaldur barns med Downs
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heilkenni ad byrja ad ganga er um 24 manada, sem almennt & sér stad um 13
manada aldur hja 6fotludum bornum. Barn sem getur skridid um og faert sig a
milli stada & meiri moguleika 4 ad lera nyja hluti. Vegna pessarar hreyfingar
styrkjast voOovar barnsins einnig, medal annars i baki, hnakka, hondum og maga.
Barnid 6dlast enn fleiri moguleika & pvi ad skoda umhverfid og lera nyja faerni
pegar pad getur stadid upp og gengid. Pad er pvi mikilvaegt ad barn med slaka
hreyfiferni fai videigandi sjukrapjalfun og leri ad sitja, skrida og ganga eins fljott
og mogulegt er. Malproski barna er natengdur hreyfiproska peirra (Braadland,

1993; McConnaughey og Quinn, 1995; Solveig Sigurdardéttir, 2001).

Groéfhreyfiproski barna med Downs heilkenni er yfirleitt edlilegur og
proskast pau hvad pad vardar eins og ofatladir einstaklingar, p6 pau geti verid
vodvaslopp nyfedd. Pau geta pvi flest lert ad hjola, synda, ad fara salernisferdir
sjalf og fleira, p6 pvi seinki ef til vill um eitt ar midad vio jafnaldra beirra.
Finhreyfiproski barnanna er almennt i samraemi vid almennan proska, med
svolitilli seinkun midad vid jafnaldra. Rannsoknir sem hafa verid gerdar & proska
og bjalfun barna med Downs heilkenni syna ad proski og samheafing hreyfigetu
og skynjunar eru forsendur fyrir edlilegum hreyfiproska og pad er vodvaslappleiki
sem kemur ad mestu i veg fyrir pennan proska. Vodvaslappleiki getur einnig
valdid pvi ad bornin eiga erfitt med ad beita talferum. bad er pvi mikilvegt fyrir
pessi born ad pjalfa grothreyfingar. Rannsoknir hafa einnig bent til pess ad
samband s¢ 4 milli greindarproska i framtidinni og védvaslappleika vid faedingu.
beim mun meiri vodvaslappleiki vid feedingu pvi meiri heetta er 4 seinum proska i
framtidinni. Samband vddvaslappleika og framtidarproska getur verid tvenns
konar. Annars vegar getur vodvaslappleiki verid merki um vanproska heilans og
pa er liklega litid gagn i pjalfun til ad baeta proska barnsins. Hins vegar getur
Iélegur proski hins vOdvaslappa barns stafad af pvi ad pad liggur adallega &
bakinu og horfir upp i loft. Pannig skynjar barnid minna og far minni 6rvun en
barn sem sér allt i kringum sig og hreyfir sig. Pjalfun er pa goédur kostur fyrir
barnid. Synt hefur verid fram & ad védvastyrkjandi 6rvun hja nyburum hefur viss
ahrif. Orvun er pvi mjdog mikilvaeg fyrir barn med Downs heilkenni og verdur
pjélfun barnsins ad vera alteek. Foreldrar og peir sem vinna med barninu verda ad
vera medvitadir um ad Orva barnid eins vel og unnt er a 6llum svidum proska
pess, allt fra fedingu (Annerén o.fl. 2000; Steinunn Porsteinsdéttir og Haraldur

Jonsson, 2000).
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Born med Downs heilkenni bua vid skynjunarerfidleika, en pau skynja
heyrn, sjon og tilfinningar 4 annan hatt en flestir, eins og greint hefur verid fra.
Lengri tima tekur fyrir barnid ad svara areiti. Pad 4 einnig vi0 um grat, bros og
augnsamband. Asteedur pessa geta verid margar, en par ma nefna ad sjon og heyrn
hefur bein ahrif & malproskann og lag vodvaspenna gerir pad ad verkum ad barnid
hefur minni stjorn a talferum sinnum. Erfitt getur verid fyrir bérn med Downs
heilkenni ad einbeita sér ad dkvednum malefnum og halda einbeitingu lengi.
Einnig eru pau ekki sérlega virk i pvi ad leita sér nyrra upplysinga. bad ad bera
saman skynhrif getur verid peim erfitt og reyna pau oft ad vinna Gr gémlum
skynhrifum eins og pau varu ny. A0 flokka skynhrif i dkvedna og videigandi
flokka getur reynst peim erfitt. Pessir erfidleikar hafa neikvaed ahrif 4 nam og

proska barnsins (Annerén o.fl. 2000; Braadland, 1993; Johansson, 1988).

Minnistruflanir barna med Downs heilkenni geta snert badi langtimaminni
og skammtimaminni. Pad getur verid erfitt fyrir pau ad geyma fleiri atridi i minni
samtimis og muna r6d smerri atrida i upplysingum sem peim eru fengnar. bad
getur hins vegar audveldad béornunum ad muna ef pau hafa personulega reynslu af
pvi sem um er ad rada, pad er ef pau hafa kynnst vidkomandi persénu eda
adstedum. bvi er ekki arangursrikt ad rétta bérnunum frodleik sem pau eiga ad
muna eftir, &n pess ad pau fai ad tengjast vidfangsefninu eda hafi reynslu af pvi.
Hugarhradi er sa timi sem pad tekur manneskju ad nema skynhrif, vinna ur peim,
finna minnissvorun og svara. betta tekur bérn med Downs heilkenni lengri tima
en Oonnur born. Til ad menntun og proski barnsins styrkist parf ad taka tillit til
hugarhrada barnsins, svo ad areiti verdi ekki yfirpyrmandi fyrir barnid og vinnsla
geti att sér stad. Namsordugleikar barna med Downs heilkenni koma til vegna
erfidleika til ad leita, medtaka og vinna ur upplysingum, en einnig vegna skertrar
hreyfigetu og minnistruflana. Oft hefur pad komid i 1j6s ad bornin finna ekki hja
sér nega hvot eda viljastyrk til ad lera dkvedna hluti. Pad ad lera nyja hluti vekur
gledi og anagju hja bornum. Bérn med proskahdmlun upplifa einnig gledi vid ad
lera og geta eitthvad nytt en pau fa pvi midur feerri taekifzeri til pess. Astzdan er
si ad umhverfid midar kréfur og ventingar vid born sem ekki eru med
proskahomlun. Petta getur haft par afleidingar ad pau missa dhuga & pvi ad lera
nyja hluti. Passa verdur ad vaenta ekki of litils af bornunum pvi pad getur dregid
ur hvot og namsgetu. bad parf ad auka sjalfstraust barns med Downs heilkenni og

lata pau finna ad pad sé pess virdi ad leggja 4 sig vinnu til ad lera eitthvad eda
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geta eitthvad. P4 parf einnig ad gera namid skemmtilegt i augum barnsins og snida
pad a4 vissan hatt ad getu barnsins (Annerén o.fl. 2000; Braadland, 1993;
Johansson, 1988).

Gedraen vandamal eru algengari hja einstaklingum med Downs heilkenni
en Ofotludum einstaklingum og eru ymsar ofvirkni- og hegdunarraskanir
algengastar. Erfitt getur verid ad talka salrena kvilla hja einstaklingi med Downs
heilkenni, en salrenar truflanir koma fyrir hja peim eins og ofotludum
einstaklingum. Unglingur med Downs heilkenni verdur sifellt medvitadri um ad
hann s¢ 60ruvisi og einangrast jafnvel fra fjolskyldunni. Punglyndid ma fyrst og
fremst rekja til ytri adsteedna, en pad getur verid mjog erfitt ad vera 60ruvisi pegar
umhverfid gerir ekki radd fyrir pvi. Pad skiptir miklu mali ad vera vakandi fyrir
pessu og byggja einstaklinginn jakveatt upp (Annerén o.fl. 2000; Solveig
Sigurdardottir, 2001).

Af peim likamlegu og andlegu kvillum sem taldir hafa verid upp hér hafa
flestir ahrif & malproska barns. Taka parf tillit til pess i uppeldi og kennslu barns
med Downs heilkenni og snida pad ad porfum og getu pess. Pad skiptir miklu
mali a0 hver og einn einstaklingur f4 p4 medhondlun og adstod sem hann parf &

a0 halda til a0 geta proskast til hins ytrasta.

bad hefur synt sig ad malproski og bodskiptaproski er mun seinna &
ferdinni hja einstaklingum med Downs heilkenni en annar proski peirra. bau eiga
erfitt med a0 mynda hlj6d og erfitt med ad tileinka sér malfredireglur.
Setningamyndun reynist peim einnig erfid. Sértaek hugsun kemur oftast seinna inn
en Oonnur geta. bvi eiga born med Downs heilkenni audveldara med ad lera ad
lesa og skrifa en ad reikna. Pad getur verid erfitt fyrir pau ad skilja tolurnar og sja
par fyrir sér. begar malproski barna med Downs- heilkenni er skodadur parf ad
hafa 1 huga ad bornin eru olik innbyrdis og oft eiga pau vid malordugleika ad
strida sem getur verid af ymsum toga. Einnig er margt sem spilar inn i mal- og
bodskiptaproska hvers barns og margt getur haft dhrif. Barn med Downs heilkenni
segir ad medaltali sitt fyrsta ordid vid 16 manada aldur og byrjar ad nota setningar
vid 28 manada aldur (Annerén o.fl. 2000; Lahey, 1988; McConnaughey og Quinn,
1995).

Rannsoknir sem hafa voru gerdar med bérnum med Downs heilkenni og

foreldrum peirra syna ad 6rvun hefur mikil 4hrif 4 proska barnanna. I rannsokn
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par sem foreldrar barnanna fengu fyrirmeli um pad hvernig pau @ttu ad orva
barnid sitt kom fram ad bérn med Downs heilkenni bregdast vid hljodi vid eins
manadar aldur. Pau byrja ad snua sér ad hljodi vid sj6 manada aldurinn, babla 11
manada, bregdast vid kunnuglegum hljodum 13 mdénada. Pau bregdast vid
einféldum fyrirmalum vid 16 méanada aldur, segja sitt fyrsta ord vid 18 manada
aldur og gefa til kynna parfir med bendingum um 22 mdnada. b4 segja pau
tveggja orda setningar um 2 ' ars aldur. Til eru rannsoknir 4 samskiptaproun og
malproska hja bornum med Downs heilkennid. Hopur barna fékk malpjalfun og
annar hopur fékk ekki malpjalfun fra frumbernsku. Pad kom fram ad 4 seinni hluta
leikskolaaldurs er mikill munur & pessum tveimur hopum og graeda pau born sem

hafa fengid sérstaka malérvun fra frumbernsku (Cunningham, 2005).
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Malproski

Tjaskipti eru ord, baedi ritud og télud, merki, takn, svipbrigdi, hegdun og margt
fleira. Vi talkum pad sem folk segir eda gefur i skyn 4 svo margskonar hatt og
fer pad eftir ymsu hvernig slik skilabod eru talkud (Jakob Smari, 1993).

Tjaskipti eru eitt pad mikilvagasta i lifinu og byggir mannlegt samfélag 4
peim.Tungumal er verkfaeri sem hagt er ad nota til ad tja parfir og 6skir, skiptast a
upplysingum og afla nyrrar pekkingar. Tjaning fer fram med yrtum og dyrtum
skilabodum. Yrt skilabod er pad pegar vid notum tungumal og tjaum okkur med
ordum, pad sem vid segjum og adrir segja vid okkur. Oyrt skilabod er hins vegar
pad pegar vid tjdum okkur an orda, med margskonar svipbrigdum. begar born
leera tungumal, leera pau badi hvernig 4 ad skilja malid og hvernig pau geta tjad
sig. bau lera ny ord, setningafradi, malfredi, framburd, hugtdk og hvernig 4 ad
nota malid 4 videigandi hatt. Born laera einnig ad lesa hid dsagda af pvi sem sagt
er, en pad fer eftir adstedum, hljomfalli og fleiru. Malid hefur ahrif & ymsa peetti
proska barns, en sem demi ma nefna félagsproska pess. Samskipti barna byggjast
ad storum hluta a tali og getu og skiptir notkun tungumalsins miklu mali 1
félagsproska barns. Mikilvagt er ad byrja sem allra fyrst ad 6rva barn til tjaskipta
og ad pad fai hvatningu fra umhverfi sinu. Barn lerir ad tja sig af folki i umhverfi

sinu og peirri svorun sem pad fer vid tilraunum sinum (Jéna G. Ing6lfsdéttir,

2000).

Mal er akvedid kerfi sem madurinn hefur myndad svo hann geti pytt hluti
og adstedur sem hann skynjar. Ordid mal er ekki pad sama og ordid tal, tdkn eda
bodskipti. Mal er hefobundid kerfi tdkna, notad med dkvednum reglum. Tal er
munnleg notkun mals. bvi getur einstaklingur haft mal &n pess ad geta notad tal.
Verkferin eru mismunandi og geta verid misahrifamikil. Bodskipti kallast pad
pegar folk midlar sin a4 milli, en pad felur i sér dkvedna athofn sem baedi getur
verid med og an orda. Mal er mikilvaegasta bodskiptateki mannsins. Pannig tjair
hann hugsanir, skodanir, tilfinningar og margt fleira. Fyrst l&rum vid malid,
einingar pess og reglur og erum sidan allt 1ifid ad bata pekkingu og fa adra syn 4
pekkingu okkar. Einingum og reglu er radad i minnid i eins konar kerfi, til pess ad
fljott s¢ haegt ad sekja pau ord og reglur sem parf hverju sinni og svo audveldara

s¢ a0 skilja adra i margskonar samskiptum (Annerén o. fl. 2000).
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Malproski er ordafordi, framburdur, setningaskipan og beygingar orda,
sem er talinn hluti af almennum proska barna. Barn sem hefur skerta
vitsmunastarfsemi, skertan tilfinninga-, félags- og hreyfiproska synir oft
einhverskonar fravik i malproska. Ymsar kenningar hafa 1itid dagsins ljos um
malproska barna. B.F. Skinner taldi ad born leerdu ad tala med virkri skilyrdingu.
bad pydir ad pau fai jakveed viobrogd fra umhverfinu pegar pau mynda akvedin
hljod og hlj6dasambond, sem gerir pad ad verkum ad pau endurtaka hljodin.
Rannsoknir hafa synt ad timamork séu & maltoku barna fra nattarunnar hendi. ba
er talad um ad maltokuskeid barna sé frad f&dingu til kynproska. Hins vegar hafa
rannsOknir einnig bent til pess a0 maltaka pyrfti ad fara fram fyrir fjogurra til sex
ara aldur til ad born geti nad tokum a4 moédurmali sinu (Aldis Gudmundsdottir,

1992; Hrafnhildur Sigurdardéttir, e.d; Sigridur Sigurjonsdottir, 2000).

Malproski er vitt hugtak sem erfitt er ad skilgreina med einni setningu.
begar born lera malid eru margir pattir sem tvinnast saman, en par kemur inn i
hlj6d, ord, hljomfall og notkun, svo demi séu nefnd. Hreyfiproski barna hefur
einnig ahrif 4 malproskann, eins og komid hefur fram {1 fyrsta kafla.
Malproskafravikum er hagt ad skipta 1 prja peetti, liffredilega peetti,
umhverfispatti og samblanda af pessum pattum. Liffraedilegir pattir eru til demis
heyrnarskerding og greindarskerding. Slemar malfyrirmyndir eru demi um
umhverfispatt (Einar Hjorleifsson, Johanna Einarsdottir, Malfridur Lorange og

borkatla Adalsteinsdottir, 1996).

Vid fedingu hafa born pann heafileika ad geta gefid fra sér hljod og eykst
su feerni med auknum proska talfera og taugakerfis. Pau hljod sem born gefa fra
sér adur en pau byrja ad mynda ord gegna veigamiklu hlutverki i maltoku. A
fyrstu @vidrunum notar barn hljod, likamshreyfingar og augntillit til ad tja sig.
Augnsamband skiptir miklu mali 4 pessum arum fyrir samskipti. Samskipti vid
fullordna skipta hofudmali hvad vardar mélproska barna. Gagnkvaem samskipti
milli fullordins og barns geta komid fram mjég snemma 4 lifsleid barns og moéta
malproska barnsins og félagsleg samskipti pess. [ fyrstu er um ad reda ad barn
svarar tali fullordins med hjali, augnsambandi og hlustun. Fyrst um sinn
samanstanda hljodin af sérhljodum, en samhljédin koma seinna (Alfheidur
Steinporsdottir og Gudfinna Eydal, 2003; Hrafnhildur Ragnarsdottir, 1993;
Svensson, 2009).
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Um 10 til 18 méanada aldur er algengt ad born segi sitt fyrsta ord og noti
pad markvisst. ba nota born oftast nafnord og getur eitt ord taknad heila setningu
og getur sama ordid pytt margt mismunandi, en pad fer pa eftir hljomfalli hvernig
ordid er tulkad. Um 18 manada til tveggja ara aldur fer ordafordi barna hratt
vaxandi og pau fara ad nota malid meira sem tjaningarform. Barnid skilur pa
einfaldar skipanir og bregst oftar vid pegar talad er vid pad. Vid tveggja ara aldur
vex ordafordi barna almennt hratt og pau geta sett saman tveggja orda setningar.
A pessum aldri notar barn talid meira, en pad skilur oftast mun meira en pad getur
sagt (Alfheidur Steinporsdottir og Gudfinna Eydal, 2003; Hrafnhildur
Sigurdardottir, e.d.; Sigridur Sigurjonsdottir, 2002).

Vid priggja ara aldur vex ordafordi barns hratt og pad fer ad geta notad
forsetningar, til demis i, bakvid og undir. Barnid lerir einnig kyn orda a pessum
tima. Ahugi 4 munnlegri tjaningu verdur sifelt meiri og barnid spyr margra
spurninga um umhverfid sitt. Pad getur sagt nafn sitt, aldur og kyn adspurt og &
pessum tima fer barnid einnig ad lera néfn & litum. Vid priggja ara aldur hefur
barnid gaman af pvi ad segja frd og hlusta & frasagnir annarra. Pad getur
endurtekid eftir 60rum, en & erfitt med ad setja sig i spor annarra. Stam er algengt
hja béornum 4 pessum aldri, en pad stafar af pvi ad pau finna ekki ordin ndgu hratt
og hafa enn ekki fullkomna stjorn 4 talfeerum sinum. Pegar barnid fer ad geta sett
sig 1 spor annarra verdur meira um samskipti i leik vid dnnur born. Rannsoknir
benda til pess ad foreldrar nota sifellt lengri og floknari ordasambdnd i
samskiptum vid barnid eftir pvi sem malproski barnsins eykst. Foreldrarnir eru pvi
avallt skrefinu & undan barninu, sem gerir pad ad verkum ad barnid er stodugt ad
laera nyja hluti i samskiptum (Alfheidur Steinporsdéttir og Gudfinna Eydal, 2003;
Hrafnhildur Sigurdardottir, e.d.; Kipp og Shaffer, 2007; Svensson, 2009).

17



Malpjalfun

Fyrir einstaklinga med malproskafravik er malpjalfun afar mikilvaeg. Eins og
fram hefur komid er mjog algengt a0 born med Downs heilkenni hafi fravik i
malproska og er pvi naudsynlegt ad huga vel ad malpjalfun barnanna. Miklu mali
skiptir ad byrja malpjalfunina eins snemma og mogulegt er, peim mun fyrr pvi
betra. Pjalfunin parf ad vera vel skipulogd og kerfisbundin og snidin ad porfum
barnsins. bar sem born med Downs heilkenni greinast 4 fyrstu dogum @vinnar, er
mogulegt ad huga ad pjalfun barnsins snemma og skipuleggja malérvun vel. Hér
verdur litid & hugtakid snemmtaek ihlutun, hugmyndafraedi Irene Johansson
skodud og athygli vakin 4 tdknum med tali og hvernig vert er ad nota tdknin med

bornum med Downs heilkenni.

Snemmtaek ihlutun

Snemmtak ihlutun (e. early intervention) visar til adgerda eda inngripa
snemma 4 lifsleid einstaklings. Pad hefur lengi verid 1jost ad mikilvagt er ad byrja
snemma a pjalfun og kennslu, sem hefur ahrif 4 allan sidari proska. Uppgotvanir i
taugaliffredi, proskasalfredi og uppeldis- og kennslufredum hafa leitt i 1jos
mikilvaegi fyrstu aeviara i lifi barna. [ snemmtzkri ihlutun er 16gd ahersla 4 ad
hafa ahrif 4 proskaframvindu barna med proskafravik eins snemma og heegt er,
med markvissri adferd. b4 er oftast midad vid timabilid fra fedingu barns til sex
ara aldurs pess og er 16gd ahersla a ad inngrip hefjist sem fyrst eftir greiningu

barns (Tryggvi Sigurdsson, 2003).

Mikilvegasta og um leid vidkvaemasta skeid i proskasdgu barna er
frumbernskan, en a fyrstu arum barns er taugaproski pess mestur. Ef barn synir
seinkun i proska er snemmtak ihlutun mikilvaegur ahrifapattur i pvi hvernig
barnid kemst frd frumbernsku. Snemmteaek ihlutun hefur margpetta eiginleika.
Fagfolk parf pvi ad gera sér grein fyrir pvi hvada leidir henta hverju barni best,
hvada arekstrar geetu mogulega ordid i framkvamd peirra og hvada adrar leidir er
haegt ad fara ef porf krefur. Markmid pessara inngripa felst medal annars 1 pvi ad
draga Ur ahrifum af proskavandamalum hjd ungum bornum. Hagur og proski
barnsins er i brennidepli og gegnir fjolskylda barnsins meginhlutverki pegar
ihlutun & sér stad. Logd er ahersla & heildrena fjolskyldunalgun, eins og

Bronfenbrenner setur fram i kenningum sinum. b4 eru myndud teymi par sem allir

18



vinna ad pvi ad hjalpa barninu i proska sinum. Fagfolk, foreldrar og fjolskyldur
vinna saman ad ihlutun sem er @tlud barninu, en einnig sem studningur fyrir
foreldra barnsins. Fjolskyldan og samfélagid skipta miklu mali fyrir velgengni
snemmtakrar ihlutunar. Ahersla er 16gd 4 ad hafa ahrif 4 proskaframvindu barns
eins snemma og mogulegt er hja barni fra faedingu til sex éara aldurs, med
markvissum adferdum. Pa er mikilvaegast ad byrja sem fyrst eftir ad proskafravik

hefur verid greint (Blackman, 2003; Conlon, 2007; Tryggvi Sigurdsson, 2003).

Fjolskyldum sem nota snemmtaeka ihlutun hér 4 landi hefur farid fjolgandi
og eru haldin namskeid & vegum Greiningar- og radgjafarstédvar rikisins um
snemmtaka ihlutun. bar er markmidid ad auka pekkingu og faerni 4 ihlutun i
leikskola. bannig er reynt ad auka gaedi peirrar pjonustu sem foreldrar og born
peirra med f6tlun og proskaraskanir fa. Namskeidid er fyrir fagadila, foreldra og
adstandendur. Med pessum namskeidum getur folk sem hefur reynslu af

samskonar verkefnum midlad og lert af 60rum (Tryggvi Sigurdsson, 2003).

Lond eins og Bandarikin hafa verid frumkvodlar i hugmyndafraedi um
snemmtaka ihlutun, sem hefur farid vida um heiminn og verid utferd i hverju
landi fyrir sig. Born med Downs heilkenni voru hvad mest verid rannsokud &
upphafsarum snemmtaekrar ihlutunar. fhlutunin hefur pvi haft ahrif 4 lif barna med
Downs heilkenni og er talin henta peim vel. Adsteedur margra einstaklinga med
Downs heilkenni hafa breyst til hins betra vegna pessa, um allan heim.
Samfélagspatttaka einstaklinga med Downs heilkenni er ordin tdluvert meiri i dag

en hun var adur fyrr (Blackman, 2003; Tryggvi Sigurdsson, 2001).

Karlstadlikanio

Hofundur hins svokallada Karlstadlikans er Irene Johansson, professor i
hljodfredi og sérkennslufredum. Likanid hefur hin préad i samvinnu vid
rannsakendur, starfsfolk og foreldra. Pad byggir & peirri mannaudssyn ad hver og
einn einstaklingur s¢ sérstakur og eigi ad f4 ad proskast til hins ytrasta & eigin
forsendum. Par er malhafni talin ein af undirstdduatridum fyrir sjalfstedi
einstaklings. Pvi er markmid vinnunnar ad kenna einstaklingum ad nota talad mal
og skrifad til félagslegra nota, sem er talid studla ad meira sjalfstaoi.
Karlstadlikanid er ekki adferd, pad er likan. Likanid einskordast hvorki vid aldur
né¢ greiningu. Irene byggir hugmyndafredi sina 4 morgum mismunandi

fredimonnum, par & medal Vygotsky, Piaget og Lahey og Bloom. Hér verdur
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stuttlega gerd grein fyrir pessum fraedimonnum, til ad fa svolitla innsyn inn 1 starf

Irene (Karlstadmodellen, e.d.; Stella Hermannsdottir, 2004).

Vygotsky taldi a0 menning motadi einstaklinga og ad félagslegt og
menningarlegt umhverfi vaeri kjarni vitsmunaproska peirra. Hann benti 4 ad malid
veeri forsenda pess ad manneskjur gatu deilt menningarheimum og ad pad pyrtti
a0 skapa adstedur fyrir barnid til pess ad pad geeti att samskipti vio adra. Alveg
eins og hinir fullordnu gerdu samkomulag um dkvedin samskipti og dkvednar
adstedur par sem allir veru sammala, pyrfti ad bua til pessar adstedur fyrir
barnid. Vygotsky taldi mikilvaegt ad barnid uppgdtvadi sjalft en samt sem adur i
samvinnu vid einstakling sem veri eldri og vitrari. bad er einmitt megintilgangur
Karlstadlikans Irene Johansson, ad byggd s¢ upp akvedin pekking hja hinum
fullordnu, svo ad peir séu avalt skrefi 4 undan barninu og gefi pvi verkefni sem
eru vid hafi, ekki of létt og ekki of erfid. Vygotsky talar einnig um ad
vitsmunaproski barns sé¢ bygging sem barnid er sjalft ad byggja upp. Umhverfid
er pa eins konar vinnupallur vid byggingu barns & pekkingu og stydur pad pannig.
Mikilvegt er ad verkefnin sem barnid fer i lifinu séu innan proskasvadis pess
(Berk og Winsler, 1995; Johansson, 1990; Vygotsky, 1999; Kipp og Shaffer,
2007).

Irene Johansson stydst einnig vid kenningar Piaget um stig
vitsmunaproska barna. Skynhreyfistig hefst vid faedingu og stendur til um pad bil
fjogra ara aldurs, par sem barnid byrjar ad geta hreyft sig ar stad og hreyft vid
hlutum 1 umhverfinu. Foradgerdastig er fra tveggja ara aldri til um pad bil sjo ara
aldurs og er akvedid forstig ad formlegri rokhugsun. Fra aldrinum s;jo til ellefu ara
kemur fram stig hlutbundinna adgerda, en pa fer barnid ad nyta sér hlutbundna
rokhugsun, pad er pad notar hluti og deemisdgur og hluti til ad sj& hugmyndir fyrir
sér. Sidasta stigid er svo stig formlegra adgerda, sem 4 sér stad upp ur ellefu ara
og fram eftir aldri, en pa & sér stad formleg rokhugsun. Piaget taldi ad hver og
einn einstaklingur gangi i gegnum pessi stig i pessari r6d. Piaget taldi einnig ad
barnid lerdi i gegnum likama sinn og athafnir og pvi veari hreyfiproski
mikilvaegur fyrir malproska. Irene horfir einmitt til proskastiga Piaget pegar hun
gerir tillogur ad afingum fyrir born og hun tekur tillit til proska barns 4 hverju

stigi (Johansson, 1990; Kipp og Shaffer, 2007).
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Malpjalfunarefni Irene Johansson hugar ad premur pattum tungumalsins,
innihaldi, formi og notkun, eins og Lahey og Bloom settu pad fram. Innihald (e.
content) tungumals eru hlutir, einstaklingar, atburdir og samspil peirra, en petta
leera born til ad skilja meiningu tungumalsins. Innihaldid er pekking 4 pvi sem
parf ad koma & framfeaeri hverju sinni. Peir einstaklingar sem eiga i erfidleikum
med innihald tungumals skilur ekki einstaka ord eda notar pau ekki i réttu
samhengi. Form (e. form) er aferd tungumals, framsetning og r60 innihalds pess
sem parf ad koma & framfeaeri. betta leera born til ad koma skilabodum & framfeeri.
Notkun (e. use) er tilgangur tungumals og rétt samhengi vid mismunandi
adstedur. Born lera ad ord eru tilkud mismunandi eftir adstedum. Lahey og
Bloom segja ad pad verdi ad vera jafnvaegi & milli pessara patta, annars verdur
roskun 1 malinu. Einstaklingar med malproskafravik eru oft med fravik 4 einum
eda fleiri pattum, en geta einnig att erfitt med ad tvinna pa saman. Irene leggur
aherslu 4 ad pjalfa hvern patt fyrir sig til pess ad koma a jatnvaegi 4 milli peirra
(Johansson, 1988; Lahey, 1988).

Irene segir ad pad sé hagt ad byrja malpjalfun barna med Downs heilkenni
strax vi0 faedingu og felst pad medal annars i pvi ad pjalfa augnsamband og heyrn.
Vegna slakrar vodvaspennu eiga bornin erfidara med ad beita talferum sinum og
audveldara med ad nota hendur sinar til ad tja sig. Irene bendir & ad bérn med
Downs heilkenni séu oft talin greindarskertari en pau eru i raun og veru vegna
bess ad tal peirra er oft oskyrt. [ pjalfunaradferdum hennar er 16gd mikil ahersla &
leitk og eru hlutverkaleikir taldir ahrifamiklir (Steinunn Porsteinsdéttir og

Haraldur Jénsson, 2000).

Irene setti upp svokallad netverk sem hun sagdi mikilvegt, til demis fyrir
born med Downs heilkenni, til ad audvelda bérnum ad tja sig. I pessu svokallada
netverki fer fram skipuldgd vinna, netvinna. Markmid vinnunnar er ad skapa
skilyrdi til ad malproski barnsins geti aukist. Vinnan er snidin ad porfum og getu
tiltekins einstaklings. Netvinna byggir 4 ndinni samvinnu allra sem eru i kringum
barnid og umgangast pad. Med pessari samvinnu faer barnid markvissa
kerfisbundna malpjalfun sem er endurskodud reglulega. beir sem eru naest
barninu, foreldrar, systkini, afar, dmmur, vinir, studningsfjolskylda, kennarar og
fleiri, eru med barninu i pjalfun & hverjum degi. Pjalfunin felst i fimmtéan til

prjatiu minutna verkefnum sem hjéalpa barninu ad tengja pekkingu sina vid nyjar
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adstedur. Einnig taka peir sem sja barnid sjaldnar patt i verkefninu (Steinunn

borsteinsdottir og Haraldur Jonsson, 2000).

Hver og einn patttakandi i netverki hefur svokallad vidmalendahlutverk
og eiga ad skapa eins proskandi tjaskiptaumhverfi fyrir barnid og hagt er. Hver og
einn getur gegnt fleiri en einu hlutverki. Logd er dhersla 4 ad allir 1 netverkinu sé
medvitadur um sitt hlutverk gagnvart barninu og ad allir séu jafn mikilvaegir
barninu. Pau vidmalendahlutverk sem verda ad vera til stadar i netverkinu eru
hlutverk pjalfara, studnings, upplysanda, kennslufredings og malfredings.
Hlutverk pjalfara felst i pvi ad sja til pess ad barnid tileinki sér pekkingu og farni
sem hjalpar pvi. beir sem fara med studningshlutverkid sja til pess ad allir innan
netverksins beri virdingu fyrir vinnu annarra og ad allir séu medvitadir um ad
vinna allra sé jafn mikilveg og naudsynleg fyrir barnid. Upplysandi midlar
pekkingu 4 milli pattakanda. Kennslufreedingurinn kemur & framfeeri tillogum um
efni og adferdir sem mogulega geta adstodad barnid 4 leid sinni ad settum
markmidum og malfredingur setur langtima- og skammtimamarkmid. Medlimir
netverksins midla stodugt pekkingu sin & milli og samrema starf sitt. bPad hefur
synt sig ad med pessu verdur meira samraemi i umhverfi barnsins, sem gerir pvi
gott. Einnig verda vidhorfsbreytingar hja peim fullordnu, sem proéar starf peirra til
hins betra. Foreldrar barnsins stjorna pvi hverjir taka patt i netverkinu, hversu
mikla pjalfun barnid faer og hrada pjalfunarinnar. Irene segir ad peim mun fleiri
sem taka patt i netverkinu, pvi betra. Haldnir eru reglulegir fundir til pess ad
skipuleggja starfid og fara yfir arangur pess. bad er pvi mikilvegt ad allir
patttakendur séu virkir og gott samstarf riki, pa sérstaklega 4 milli heimila og
skola (Johansson, e.d.; Johansson, 1990; Steinunn borsteinsdoéttir og Haraldur

Jonsson, 2000; Stella Hermannsdottir, 2004).

Talid er a0 netverksvinna eins og pessi opni bérnunum nyjan heim og geri
peim audveldara med tjaskipti. Pad tekur samt sem &dur mikinn tima og
polinmadi og er mikilvaegt ad hver og einn patttakandi sé¢ hlutverki sinu vaxinn,
hafi godan tima, pekki barnid vel og beri virdingu fyrir pvi (Johansson, 1990;

Steinunn Porsteinsdottir og Haraldur Jonsson, 2000).

A fsland hefur netverksvinna toluvert verid notud i starfi med born med
Downs heilkenni. Arid 1994 sau foreldrar tveggja barna med Downs heilkenni

myndband par sem hugmyndum Iréne Johansson um malpjalfunarkerfi er lyst.
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bau heilludust af adferdafredinni og akvadu ad afla sér nanari upplysinga um
hugmyndafradina. bau h6fou samband vid Iréne, heimsottu hana i Karlstad og
toku vidtal vid hana. Hér 4 Islandi reyndu pau ad kynna fagadilum efnid, en fengu
litlar vidtokur. A pessum tima var ekki starfrekt félag ahugafélks um Downs
heilkenni og potti foreldrunum vinna med bérnum peirra 6markviss. Eftir stofnun
félagsins hofou margir foreldrar barna med Downs heilkenni heillast af
hugmyndafradi Karlstadlikansins. Pau voru sammala um ad porf veri 4 ad kynna
efnid hér a landi.Haustid 1998 fékk félagid Iréne Johansson i heimsokn til ad
freda ahugafolk um malpjalfunaradferdir sinar og hugmyndafredina ad baki
peirra. Namskeidid var vel sott, af foreldrum og fagfolki og mikill dhugi vaknadi

(Birna Hildur Bergsdottir og Stella Hermannsdottir, e.d.).

Arid 1999 var komin af stad netverksvinna i kringum fimm born med
Downs heilkenni 4 Islandi. Irene Johansson leiddi netverksvinnuna og Stella
Hermannsdottir var nemi, tengilidur og talkur. Einstaklingarnir voru 4 bilinu
priggja til atjan &ra. Netverkshoparnir fimm voru mismunandi samsettir,
mismunandi fjoldi @ttingja, fagfolks og studningsfolks tok patt i vinnunni.
Framvinda starfs netverkshopanna var mismunandi, en margt er talid hafa ahrif 4
pad. I byrjun komu fram erfidleikar og 66ryggi hvad pad vardadi ad skilgreina
langtimamarkmid, & hvada pattum skyldi hefja pjalfun og hvernig skyldi hatta
pjélfuninni. Toéluvert 60ryggi rikti einnig hja dkvednum einstaklingum, hvad
vardar akvedin hlutverk sem peir skyldu gegna i netverksvinnunni. Eftir dkvedinn
tima komst hins vegar meira Oryggi a starfid, pegar patttakendur hofou
endurskodad og fundid sig i hlutverkum sinum. Patttakendur lystu breytingum a
vinnubrégdum og samskiptum eftir nokkurn tima i netverkinu og einnig kom fram
meiri virkni, sjalfsoryggi, frumkvaedi og gledi i1 tjaskiptum barnsins. Par er
tdknanotkun talin hafa aukist bedi hja barninu og moérgum 60rum i hoépnum

(Birna Hildur Bergsdottir og Stella Hermannsdottir, e.d.).

Irene Johansson nefnir prennt sem skiptir miklu mali i malpjalfun barna.
Hun segir ad byrja skuli pjalfunina snemma, p6 pad sé aldrei of seint ad byrja er
mun betra ad byrja fyrr en seinna. Pjalfunin parf ad vera vel skipulogd og sidast
en ekki sist parf hun ad vera kerfisbundin, med reglulegum endurtekningum. Hun
likir peim fulloronu vid brd milli barnsins og ordanna. Markmid

malpjalfunarinnar er ad einstaklingurinn geti lifad eins edlilegu lifi og hagt er. |
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pvi felst mikil pekking & malinu og verkferi til ad nyta pekkinguna, en verkfaerin
eru tal, skrift og tdkn. Mal er mjog vitt hugtak og mikid vidara en tal. Mal er badi
tungumalin sem vid tolum og taknmal heyrnalausra. I malpjalfun Irene er 16gd
ahersla 4 ad bornin leri ad pekkja skrift mjog snemma, par sem pad er talid
nastum jafn mikilvaegt og tal. Irene skiptir malérvunarefni sinu upp 1 fimm stig og
eru til baekur fyrir hvert og eitt peirra. bar ma finna @fingar til malérvunar og
leidbeiningar @tladar peim sem vinna ad pjalfuninni. Notadir eru ymsir hlutir og
athafnir i pjalfuninni, en par mé nefna leiki, baekur, song, saumada bokstafi og
dukkur. Pannig eru til demis hljodi og hljodmynstur fléttad inn 1 skemmtilegan
leik, song eda sogu (Félag ahugafolks um Downs heilkenni, 2000; Johansson,

1990).

Hin fimm stig sem malorvunarefnid skiptist i eru frumtjéskiptastig,
ordséfnunarstig, stig einfaldrar malfredi, stig proadrar malfredi og lestrar- og
skriftarstig. A frumtjdskiptastigi notar barnid ekki ord og er markmidid ad proa
félagsleg samskipti barnsins. A pessu stigi er talid ad grunnur ad malproska og
tjaskiptaheefni s¢ lagdur. Logo er ahersla 4 ad foreldrar efli tilfinningatengsl vid
barnid a fyrstu manudunum avi pess. Irene leggur dherslu 4 nudd, augnsamband,
augntillit, leik og 6rvun. Einstaklingar med proskahdomlun eiga oft erfitt med ad
vinna Ur hlj6dum og pvi parf 6flug og markviss hlustunarpjalfun ad vera til stadar
fyrir pa & pessu stigi. Pa er einnig 16gd 4hersla 4 ad @fa finhreyfingar til pess ad
barnid eigi audveldara med ad nota tdkn og bendingar. Einstaklingnum er kennt
ad herma eftir, fylgja fyrirmalum, hafa samskipti og skilja afleidingar i gegnum
leik. Einnig er bent 4 ad barnid purfi ad lera ad herma eftir ath6fnum, einféldum
taknum og hreyfingum. A ordséfnunarstigi er markmidid ad barnid nai tokum &
ad nota ord med tali, tdkn eda annad. P4 er reynt ad kenna barninu ord sem pad
tileinkar sér ekki sjalft. Notadar eru hlustunarefingar, bornunum kennd
taknmyndun og pad tengt vid innihald malsins. Notadur er siendurtekinn leikur til
ad veka ahuga barnsins og malproski efldur i gegnum leikinn. Haldin er ordabok
yfir pau takn sem barnid kann. Stig einfaldrar malfreedi er pad stig pegar bornin
leera hvad mest af ordum, en pa nota pau adallega eins ords setningar. bau laera pa
einnig malfredilega uppbyggingu malsins og er markmidid 4 pessu stigi ad pjalfa
floknari tjaskipti. Mynda- og ordaspjold eru notud og ordin eru flokkud i form og
liti. A stigi préadrar malfreedi eru malproski og samskipti barnsins préud enn

frekar og pvi kennt ad tja sig a fjolbreyttan hatt. Logd er ahersla 4 ad barnid leeri
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ad setja sig 1 spor annarra. Lestrar- og skriftarstig snyst um ad afa skriftar- og
lestrarfeerni. Namsefni stigsins eru 12 lestrarpakkar med margskonar @fingum, par
sem barninu er &tlad ad tileinka sér lestrarhafni, framburd og malfraeedi medvitad.
Takn eru bri ad tali og skrift og er malt med ad nota pau i vinnu med
hugmyndafraedi Karlstadlikansins (Johansson, 1988; Johansson, 1990; Stella
Hermannsdoéttir, 2004).

Takn meo tali

Takn me0 tali er tjdningarkerfi par sem nattaruleg tjaning eru notud med tali.
Kerfid er @tlad heyrandi einstaklingum sem eiga vid mal- og talordugleika ad
strida. Notud eru hreyfitdkn sem byggja a svipbrigdum, latbragdi, bendingum og
taknum. Téknin eru aldrei notud ein og sér. Byggt er & virkjun sjonskyns og
ahersla 16g0 4 notkun nattirulegra og myndraenna takna. Téknin eru hlutleg, svo
ad barnid tengi vid dkvedinn hlut og skilji betur. Pad er badi audveldara fyrir
barnid ad tala med hondunum en med talfeerum og audveldara ad leidbeina pvi. I
tdknum med tali er 16g0 ahersla 4 dkvedin lykilord og mikilvegustu ord setninga
eru taknud. Notkun taknanna haegir 4 tali hins fullordna og setningar verda styttri
og hnitmidadri. Téknin taka mid af taltakti svo ad oll atkvaedi komast til skila,
petta ytir undir myndun malhlj6da og skyrari framburd. Pad hefur synt sig ad
notkun tdkna med tali ytir undir meiri og markvissari bodskipti. Pannig eflir petta

kerfi sjalfstedi og lifsgaedi barnanna. Mikilvegt er ad taknin séu notud i umhverfi
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sjA 4 mynd 2 (Eyran | ningar eru tiknud (Kristin Heida Kristinsdottir, 2006).

[sfold Gisladottir, 2001; Jona G. Ing6lfsdottir, 2000).
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Fyrir barn sem 4 1 erfidleikum med mal geta takn med tali haft mikilvegt
félagslegt gildi. Notkun beirra getur studlad ad aukinni patttoku barnsins i
samfélaginu, batt pekkingu pess til muna og pannig styrkt jakveaeda sjalfsmynd
pess og hvatt pad afram. Til pess ad petta s¢ mogulegt verda einstaklingar i
kringum barnid ad koma til méts vid pad. Til ad barnid geti notad tdknin og haft
ahrif 4 umhverfi sitt, verda adrir i nanasta umhverfi pess ad kannast vid taknin og

geta notad pau med barninu (Johansson, 2004).

A heimasidu Félags ahugafolks um Downs heilkenni er ad finna tillogur
ad verkefnum og leikjum med tdknum med tali til ad pjalfa tdknanotkun. bar er
medal annars lagt til ad ljosrita téluvert magn tdkna sem einstaklingurinn er ad
leera og ad allir &fi pau saman og syni hvernig hver og einn tulkar taknin. ba er
einnig haegt ad bua til setningar sem einn patttakendanna tdknar an pess ad nota tal
og hinir talka. Mikilvegt er talid ad allir, i fjolskyldu eda vinahop, taki patt og er
pvi snidugt ad gera petta ad leik. A heimasidu félagsins er hagt ad nalgast skjol

med margskonar tdknum (Félag dhugafolks um Downs heilkenni, e.d.).

bad hefur synt sig ad notkun tdkna med tali hefur mikil dhrif & mélproska
barna med Downs heilkenni og hefur komid fram ad pau bérn sem nota tdknin
taka almennt meiri framf6rum en pau born sem ekki nota tdknin. Iréne Johansson
telur ad med notkun tdkna sé¢ hagt ad stytta leid til talmalsins, pd svo ad bornin

tileinki sér taknin misfljétt (Johansson, 2000).
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Saga Tomasar

Til pess ad dypka innsyn inn i lif barns med Downs heilkenni, mun ég greina
fra athugun sem ég gerdi a dreng med Downs heilkenni, veturinn 2011.
Drengurinn, sem ég mun kalla Témas, var fjogurra og halfs ars pegar athugunin
var gerd og er hann i leikskdla i Reykjavik. Hann faeddist med 6adskilnad (e.
nondisjunction), en pad er algengasta gerd Downs heilkennis og hefur hann
algeng utlitseinkenni heilkennisins, eins og flatt andlit, skasett augu og stuttar
hendur med stutta fingur. Hann hefur verid skrefinu 4 eftir jafnéldrum sinum i
proska i nokkurn tima, eins og flest born med Downs heilkenni. Hann var til
demis eins ars pegar hann for ad geta setid ostuddur, tveggja ara pegar hann gat
gengid sjalfur og priggja og halfs ars pegar hann for ad tala. [ dag talar hann
nokkud mikid en oskyrt og er frekar erfitt ad skilja hann. Sérkennarinn &
leikskolanum hans er dugleg ad nota tdkn pegar hun talar vid Toémas og pegar pad
er gert er hann duglegur ad nota tdkn 4 moéti. Toémas hefur alltaf verid mjog
hraustur strakur 6likt mérgum 6drum einstaklingum med Downs heilkenni. begar
hann faddist kom 1 1j6s ad hann er med hjartagalla og pvi er fylgst er med
hjartanu hans reglulega. bad er fylgst med augnheilsu Tomasar reglulega og er
liklegt a0 hann purfi ad nota gleraugu seinna meir. Einnig er fylgst med tannheilsu
hans oftar en hja 60rum bornum. Ekki hefur komid fram skert heyrn hja honum.
Toémas er med hreyfanleg lidamot og frekar laga vodvaspennu. Petta tvennt skyrir
pad hvers vegna hreyfiproski hans er seinni til en hja 60rum boérnum (médir

drengs, munnleg heimild, 2. febraar 2011).

Notkun tdkna med tali virdist hjalpa Toémasi mikid med malid og pegar
pad er notad med honum notar hann pad sjalfur. Heima fyrir hafa pau adeins
notad tdknin en pau hafa samt sem adur ekki alveg tileinkad sér pad. Modirin
sagdist vita ad taknin hjalpi honum og ad fjélskyldan purfi ad tileinka sér meira ad
nota pau pegar pau tala. Pad skein samt sem adur i gegn pegar vid téludum vid
hana ad han vill ad pad sé komid fram vid Tomas eins og alla adra, ba&di heima
fyrir og & leiksk6lanum. Pvi hefur hun lagt dherslu 4 ad ala hann upp eins og hin
elur eldri systur hans upp og ad hann komist ekki upp med eitthvad sem aorir

komast ekki upp med (médir drengs, munnleg heimild, 2. febraar 2011).

Samkvemt 16gum um malefni fatladra 4 fjolskyldan rétt 4 ad hafa

studningsfjolskyldu ad kostnadarlausu, i allt ad prem solarhringum & manudi.
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Fjolskylda Toémasar hefur nytt sér pann rétt sidan 1 desember 2009.
Studningsm6dir Tomasar er einnig starfsmadur 4 leikskdlanum og var
studningsfulltrai hans & yngri deildunum. Pangad fer hann eina helgi i manudi og
gengur pad mjog vel. Hann hefur verid i sjukrapjalfun i nokkurn tima, par sem
grothreyfingar eru pjalfadar. Nuna er hann timabundid i idjupjalfun, par sem
unnid er med ymsar finhreyfngar. Sérkennarinn 4 leikskolanum hefur farid og
fylgst med peim timum svo ad hin geti unnid med sému hluti og i1djupjalfinn i
peim timum sem hin faer med Témas i einrami. Einnig er Tomas i malérvun tvo
tima 1 viku 4 leikskolanum og hefur verid i pvi fra pvi ad hann byrjadi 4
leikskdlanum (16g um malefni fatladra nr 59/1992; mddir drengs, munnleg
heimild, 2. febraar 2011; sérkennari leikskolans, munnleg heimild, 15. februar

2011).

A leikskola Tomasar eru fjorar deildir og er hann 4 nzest elstu deildinni, en
par eru 24 born. Unnid er eftir einstaklingsnamskra fyrir Tomas 4 leikskolanum
og er fundad 4 sex vikna fresti med sérkennara, sérkennslurddgjafa fra
pjonustumidstod og modir Tomasar par sem namskrain er endurskodud, reett
hvada markmidum hefur verid ndd og hverju parf ad bata vid. Einnig er
samskiptabdk sem Tomas faeer med heim 4 hverjum degi og eru pad ad mestu leyti
leikskolakennararnir sem skrifa i hana hvad hefur farid fram pann dag, en einstaka
sinnum fa peir skilabod 1 hana fra foreldrunum. Modir hans sagdist pé mest reyna
ad nota morgnana til ad spjalla vid leikskolakennarana, segja peim fra hvad hefur
farid fram heima og ef pad er eitthvad sérstakt sem parf ad koma til skila. Petta er
pvi eins konar netverksvinna sem er hér a ferd, par sem allir eru sammala um
akvedna namskra sem farid er eftir. Hver og einn hefur sitt hlutverk i kringum
Toémas, en pad er samt sem 4&dur ekki eins vel skipulagt og lagt er til i
Karlstadlikaninu. bad vantar einnig betri samskipti milli skélans og fjélskyldunnar
og pa kannski adallega ad peir sem vinna med Tomasi i leikskdlanum fai skilabod
um pad hvad er ad gerast heima fyrir. Témas faer studning inni & deildinni sinni i
sex tima 4 dag. Einnig vinnur sérkennari leikskolans, Hugran, med honum tvisvar
sinnum 1 viku, 1 30 til 40 minttur i senn. Par vinnur sérkennarinn med ymislegt
eins og hljoo, dyr, likamshluta, stafi, tolur, liti, leir og margt fleira (mddir drengs
munnleg heimild, 2. febraar 2011; sérkennari leikskolans munnleg heimild, 15.

februar 2011).
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[ einum sérkennslutima sem fylgst var med byrjadi sérkennarinn 4 pvi ad
taka upp tuskudyr sem Toémas pekkti greinilega og téludu pau adeins um hvar
eyrun, augun, halinn og fleira veri 4 peim. bPau skodudu bokina Lubbi finnur
malbein, sem er malorvunar- og hljodndmsbok, skodudu stafinn hans og hlustudu
a lag sem fylgir honum. Svo vann hun adeins med litina med honum en nefndi ad
hann eigi frekar erfitt med litina. Samt sem adur gat hann rétt henni pann lit sem
htn bad hann um, en pau voru med gulan, raudan, grenan og blaan. Hun sagdi ad
Toémas veri buinn ad nd mjog gédum tokum & finhreyfingum, en pad er eft hja
10jupjalfa sem hann er buinn ad fara til 1 nokkur skipti. Honum finnst gaman ad
teikna myndir og getur teiknad hringi og ymislegt fleira. I framhaldi af pessu bad
htin Témas um ad teikna mémmu sina og pabba og systur sina og fleiri sem hann
pekkir og pau spjélludu adeins um fjolskylduna. Pvi nest tok hun fram leir og
sagdi okkur fra pvi ad hja 1djupjalfanum veri hann oft med leir sem veri adeins
0druvisi og audveldari ad medhondla en par setti hiin ymsa hluti i leirinn og bad
hann ad nd peim ur leirnum. betta pjalfar finhreyfingar i fingrum hans. Hun 1ét
Toémas rulla leirnum i orm og svo ldnadi hun honum skeri og 1ét hann klippa
orminn nidur. Hann gat klippt, p6 svo ad pad vaeri honum svolitid erfitt og pad
purfti adeins ad leidbeina honum med pad. Hun sagdi ad hann veeri i raun
jafnhentur og notadi badar hendur, en ad hann vari adeins sterkari a haegri og hin
reyndi ad f4 hann til ad klippa frekar med haegri og halda rétt 4 skerunum. Hian
fékk hann einnig til ad para saman fram- og afturhluta dyra og gekk honum pad
vel. Samhlida pvi spurdi huin hann ad pvi hvad pessi dyr gefa okkur og hvad pau
borda, pad var svolitid misjafnt hvernig honum gekk med pad og var hann adeins
ad ruglast 1 pvi. Han spiladi fyrir hann ymis hljod og bad hann um ad finna a
myndunum hvada hljod er ad heyrast. ba 1ét hin hann draga myndir upp ur poka
sem hun var med og téludu pau adeins um myndirnar. begar Témas var blinn ad
rada fjorum myndum fyrir framan sig, fékk hun hann til ad loka augunum,
fjarlegdi einn hlut og spurdi hann svo hvad vantadi. Petta fannst Témasi mjog
erfitt og hann gat ekki munad hvad hafdi verid parna adur. bvinaest rétti hun
honum litid ilat med skrafudum tappa og bad hann um ad losa, hann reyndi ad
skrufa adeins en er ekki alveg buinn ad né beirri ferni. Ofan i ilatinu voru
pinulitlir steinar sem pau helltu ir og Tomas setti pa aftur ofan i ilatid. bPad var
otrulegt ad sja hvad hann nadi ad halda vel 4 pessum litlu steinum og setja pa ofan

i litid op 4 ilatinu. bPvinast blésu pau bolta 4 milli sin og flautudu i flautur i lok
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timans og pad fannst Tomasi einstaklega skemmtilegt, enda bad hann sjalfur um
ad fa ad gera pad. bad var greinilegt ad Tomas hefur mjég gaman af pessum
timum sem hann faer med sérkennaranum og heldur hann mikid upp 4 hana. Hann
hefur goda einbeitingu, a audvelt med ad sitja kyrr og pad er greinilegt ad hann
leerir heilmikid hja henni (athugun a sérkennslu, 9. febrtiar 2011; sérkennari

leikskolans munnleg heimild, 15. febraar 2011).

Toémas hefur ekki mikil samskipti vid jafnaldra sina og tekur ekki patt i
leik med peim. Ef bornin eru til demis ad kubba pa fer hann frekar og naer sér i
bok og sest ut 1 horn. Hann nytur sin betur med fullordna folkinu og heldur meira
upp a pad, en pad ma ef til vill skyra med pvi ad fullordnir skilja hann betur, gefa
sér meiri tima til ad hlusta og geta jafnvel notad tdkn. Samt sem adur 4 hann einn
vin 4 deildinni. Peir leika sér ekki beint saman en peir bera greinilega mikla
umhyggju fyrir hvor 60rum. begar Tomas er leidur tekur vinur hans utan um hann
og er godur vid hann. Témas ber einnig mikla umhyggju fyrir vini sinum og
hjalpar honum ef hann getur. Témas byr pvi yfir einhverri félagsferni og synir
samud en hann leikur ekki vid bérnin. A3 minu mati pyrfti ad leggja meiri aherslu
a samskipti vid jafnaldra i leikskdlanum og f4 hann til ad taka patt i leik. Til
demis vari hagt ad hafa tdkn med tali meira dberandi i skélanum og i starfinu
sjalfu. Ef bornin myndu nota tdknin meira i starfinu yrdi pad peim edlilegt og pad
gaeti hjalpad Témasi med ad hafa samskipti vid pau. Einnig veri haegt ad hafa
leiki par sem tdknin eru notud (athugun i leikskolanum, 8. februar 2011;

sérkennari leikskolans munnleg heimild, 15. febraar 2011).

Farid er ad vinna i pvi a0 styrkja félagsfeerni Tomasar, en pad er gert med
pvi ad vinna med honum og premur 6drum bdrnum saman, par sem pau spila eda
leysa einhverskonar verkefni. betta & a0 hjalpa Tomas vid ad hafa samskipti vid
onnur born og taka patt i pvi sem er ad gerast. Einnig er reynt ad nota bakur og
hljoddiska 1 samverustundum sem Tédmas pekkir, en pa tekur hann meiri patt i pvi
sem er ad gerast. Inni 4 deildinni hans er adeins unnid med takn med tali og nytt
takn hengt upp 1 hverri viku. Pad kom hins vegar fram ad kennararnir & deildinni
hans hafa ekki verid nogu duglegir ad tileinka sér taknin og nota pau i starfinu en
pad er stefnan ad gera meira af pvi (patttokuathugun & fundi i leikskolanum, 2.

febrar 2011; sérkennari leikskdlans munnleg heimild, 15. febraar 2011)
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Unnid er heilmikid med Tomasi og hans ndmskré er endurskodud og batt
reglulega. Samt sem adur leggja pau & leikskdélanum aherslu & pad, eins og modir
hans, ad pad sé komid fram vid hann eins og 61 hin bérnin. Bérnunum er sagt ad
hann Tomas sé bara adeins lengur ad lera reglurnar og ymsa adra hluti og pad eru
onnur born sem eru lika lengur ad lera ymislegt, vid erum 611 6lik. Og bornin 1
kringum hann spyrja ekki Gt i hans fotlun og finnst hann ekkert 6druvisi en allir

adrir (sérkennari leikskolans munnleg heimild, 15. febrtiar 2011).

Foreldrar Toémasar eru adeins byrjadir ad huga ad pvi hvernig
grunnskoélaganga hans eigi ad vera. bau @tla ad f4 ad heimsakja og skoda
grunnskéla naesta haust. Témas fer annad hvort i Oskjuhlidarskéla eda
hverfisskdlann sinn. bPau sogdust gera sér grein fyrir pvi ad ef hann fer i
Oskjuhlidarskéla pa geta pau verid viss um ad hann fii pa adstod sem hann parf 4
a0 halda en ef hann fer i almennan grunnskola pa eiga pau liklega eftir ad purfa ad
sja til pess sjalf ad hann fai pessa adstod (modir drengs munnleg heimild, 2.

februar 2011).

Eins og komid hefur fram er heilmargt gert fyrir Tomas, badi i
leikskdlanum og utan hans, en pad er einnig reynt ad hafa lif hans eins likt lifi
heilbrigds barns og hagt er. Hann far studning i leikskélanum og sérkennslu par
sem unnid er med ymsa ferni. Utan leikskodlans er hann med studningsfjolskyldu
sem einnig tengist leikskolanum. bau tengsl tel ég ad séu af hinu goda, par sem
pau hjalpa honum greinilega ad hafa samskipti vio einstaklinga sem hann pekkir
og treystir. Einnig fer hann vikulega tima med sjukrapjalfa eda i1djupjalfa og
talpjalfun, par sem reynt er ad styrkja pa patti sem parf hverju sinni (modir drengs
munnleg heimild, 2. febraar 2011; sérkennari leiksk6lans munnleg heimild, 15.

februar 2011).

bad er greinilegt ad malorvunin hefur skilad sér pvi Témas er med mikinn
ordaforda en hann er p6 o6skyr og pvi er mikilvaegt ad hann tileinki sér tadkn med
tali. Bedi heima fyrir og i leikskolanum finnst mér vanta ad unnid s¢ med takn
med tali og pad notad dags daglega. bPad sést greinilega ad pegar talad er vid
Toémas og taknin notud med, pa skilur hann betur og er einnig duglegri ad nota
tdknin sjalfur. Takn med tali ndmskeidid sem er 1 bodi fyrir starfsfolk skolans atti
ad vera skylda fyrir pa4 sem vinna med bornum eins og Témas og pad ®tti ad vera

16g0 meiri ahersla 4 mikilvaegi tdknanna i skolastarfinu.
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Samkvemt 15. og 16. grein laga um leikskodla hafa born & leikskolaaldri, sem
talin eru purfa 4 pvi ad halda vegna fotlunar eda erfidleika, rétt & sérstakri adstod
og pjalfun innan leikskolans undir handleidslu sérfraedinga. Einnig er tekid fram
a0 foreldrar barns og starfsfolk leikskolans hafi rétt 4 akvedinni rddgjafar- og
salfraeedipjonustu. I 17. grein laganna stendur ad leikskolar skulu vera byggdir og
reknir pannig ad peir geti sinnt fotludum bornum. I adalnamskra leikskola kemur
fram ad leikskolar eiga ad taka tillit til parfa hvers einstaks barns, svo ad pad njoti
sin i hopi annarra barna 4 eigin forsendum. I adalnamskra leikskola stendur einnig

ororétt:

“Taka ber sérstakt tillit til barns sem a einhvern hatt er fatlad eda
med tilfinninga- og/ eda félagslega erfidleika. Pad parf ad njota
serstakrar adstooar til ad vega upp a moti peirri homlun sem fotlunin
setur pvi. Sama gildir um heyrnarlaust og heyrnarskert, blint og
sjonskert barn. Sérhvert barn parf ad fast vio vidfangsefni vio sitt heefi.
Geeta parf pess ad barn einangrist ekki og adlagist vel barnahopnum og
njoti edlilegra félagslegra tengsla. Styrkja ber sjalfsmynd barnsins. Barn
hefur porf fyrir ad vinna sigur, pad sem a vid fotlun, hémlun eda

veikindi ad strida jafnt sem heilbrigt barn. “

betta a vel vio um born med Downs heilkenni og par homlur sem hafa verid
reeddar hér a0 ofan. Pad a4 pvi ad stydja vel vid barn med Downs heilkenni i
leikskolastarfi, gefa pvi Ograndi vidfangsefni og styrkja sjalfsmynd bess.
Leikskolinn a ad hjalpa barninu vid ad vinna bug 4 6tta sinum og oryggisleysi og
hjalpa pvi ad proskast til hins ytrasta.
Hvad grunnskolagéngu barna med Downs heilkenni vardar eru oft margar
spurningar sem vakna hja foreldrum. Upphaf skolagdongu eru spennandi timamot i
lifi barns og fjolskyldu pess, en hja foreldrum barna med sérparfir fylgir pessari

tilfinningu oft kvidi. b4 stendur valid oft 4 milli sérskola eda almenns grunnskola.
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Félag ahugafolks um Downs heilkenni

Arid 1986 4kvadu fjorar maedur, sem allar attu ung born med Downs heilkenni
a0 hittast reglulega og deila reynslu sinni af ad eiga barn med fotlun, ventingum,
ahyggjum, og ekki sist gledjast saman. Med arunum bettust fleiri madur i hopinn,
sem stodu i somu sporum og langadi ad kynnast 60rum foreldrum sem attu born
med Downs heilkenni. bar akvaou ad boda til fundar med &hugasdomum
foreldrum haustid 1993. A fundinn metti fjoldi foreldra, sem fognudu framtaki
kvennanna og sau fulla astedu til pess ad hittast oftar. bad var pvi akvedid ad
skipta verkum og deila dbyrgd 4 milli manna um ad boda til nastu funda.
Fundirnir voru yfirleitt vel sottir. Menn deildu reynslu sinni og reeddu um hvad
metti betur fara i pjonustu, pjalfun og fleiru. bad sem foreldrunum potti vanta var
baklingur fyrir nybakada foreldra barna med Downs heilkenni. Pvi var radist i ad
utbtia bakling med fraségnum og myndum af fjélskyldum barna med Downs
heilkenni, sem kom ut arid 1996. Baklingurinn fékk nafnid "Boérnin okkar" (Félag

ahugafolks um Downs-heilkenni, e.d.).

bad sem Dpessi hopur velti mikid fyrir sér var pad hvers vegna ekki veeri til
félag um pessa fotlun, en vida i 60rum 16ndum fyrirfinnast 6flug og rotgroin félog
fyrir fjolskyldur og bornin sjalf. Var pvi akvedid ad stofna félag. Akvedid var ad
gefa félaginu heitid Félag 4dhugafolks um Downs-heilkenni. Med pessu vildu
menn fa inn 1 félagid fleiri adila en foreldra, t.d. adstandendur, fagfolk og ekki sist
einstaklinga med Downs heilkenni. Félagid var stofnad 17. april ario 1997.
Félagsmenn eru i dag yfir 100 og hefur félagid 14tid til sin taka & ymsum svidum

(Félag ahugafolks um Downs-heilkenni, e.d.).

[ 16gum Félags dhugamanna um Downs heilkenni kemur fram ad tilgangur
felagsins sé ad studla ad fraedslu til foreldra og almennings um Downs heilkenni,
efla samkennd milli adstandenda, afla upplysinga um Downs heilkenni og midla
peim, samreema og efla pjonustuferli og gefa Gt fréttabréf minnst einu sinni 4 ari.
stjorn félagsins sitja fimm einstaklingar, formadur, gjaldkeri, ritari og tveir
medstjornendur og er haldinn adalfundur einu sinni 4 ari. A adalfundi er farid yfir
skyrslu stjornar, reikningar lagdir fram, lagabreytingar reddar, félagsgjold

akvedin og kosid i nyja stjorn (Félag ahugafolks um Downs-heilkenni, e.d.).
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Landssamtokin broskahjalp leggja hofudaherslu & a0 malefni fatladra séu
malefni samfé€lagsins alls. Samtokin starfa i samstarfi vid stjornvéld um malefni
fatladra og berjast einnig fyrir réttindum fatladra. Leitast er vid ad mota adgerdir
sem stjornvold hafa forystu um, til pess ad fatladir njoti avallt sama réttar og
adstodu og adrir iblar landsins. Arangurinn er mikill, en par mé nefna 16ggjof um
adstod vid proskahefta 1979 og heildarloggjof um malefni fatladra sem tok gildi
1. januar 1984 og endurskodun peirra laga sem toku gildi 1. september 1992.
Foreldraradgjafar adstoda og leidbeina nybdkudum foreldrum fatladra barna og
einnig er hegt ad fa radg)of fra peim foreldrum sem gengid hafa i gegnum
hlidsteeda reynslu. Foreldrarddgjafi leidbeinir foreldrum til demis med ad verja
réttindi peirra og fatlada barnsins, ef 6anagdja rikir. Foreldrastudningurinn er
samstarfsverkefni Styrktarfélags vangefinna og Landssamtakanna Proskahjalpar

(Félag ahugafolks um Downs-heilkenni, e.d.).
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Lokaoro

Downs heilkenni er vel skilgreint heilkenni, sem oftast er greint mjog snemma
a lifsleid einstaklings, ef ekki fyrir fedingu. Vegna pess hversu vel pekkt
heilkennid er og hve mikid pad hefur verid rannsakad er fylgst vel med heilsu
peirra barna sem greinast med Downs heilkenni. Margskonar heilsufarsvandamal
eru algeng hja einstaklingum med Downs heilkenni, en hver og einn er einstakur
og einkennin pvi misjéfn eda mismikil. Augnvandamal, heyrnaskerding og
erfidleikar med tal hrja oft born med Downs heilkenni, auk annarra likamlegra
kvilla sem geta vissulega haft ahrif 4 malproska peirra, hver 4 sinn hatt. Skerta
vitsmunastarfsemi og greindarskerdingu hafa allflestir einstaklingar med Downs
heilkenni og hefur pad ahrif & ndm Dpeirra og proska. Oftar en ekki eiga pau vid
skynjunarerfidleika ad strida, sem gerir peim einnig erfidara um nam. Félagslegur
og tilfinningalegur proski barna med Downs heilkenni er hins vegar nokkud likur
pvi sem 6f6tlud born upplifa og heyfiproski peirra proskast eins og o6fatladra

barna, p6 med toluverdri seinkun.

beir likamlegu og andlegu kvillar sem taldir hafa verid upp hér hafa flestir
ahrif & malproska barns. Malproski og bodskiptaproski er mun seinna & ferdinni
hja flestum béornum med Downs heilkenni en 6drum bérnum midad vid annan
proska peirra. Talid er ad samband s¢ 4 milli vodvaslappleika og framtidarproska
og pvi er pjalfun og 6rvun barnsins fra fyrstu déogum talin skipta 6llu mali hvad

proska vardar og pa sérstaklega malproska.

Tjaskipti eru samskipti okkar med ordum, merkjum, tdknum, svipbrigdum,
hegdun og margt fleira. Mal er akvedid kerfi sem hefur verid myndad svo hegt sé
ad tja hluti og adstedur sem skynjadir eru. Malproski er sa ordafordi, framburdur,
setningaskipan og beygingar orda sem vi0 purfum til pess ad geta notad malid rétt
og til pess ad adrir skilji okkur. Margar kenningar eru um malproska og hvernig
hann fer fram hja ungum bornum, en flestir eru sammala um ad hann fari ad mestu

fram fyrir sex ara aldur, en haldi afram ad préast ad vissu leyti fram eftir aldri.

Malpjalfun er afar mikilvaeg fyrir einstaklinga med malproskafravik og
eins og fram hefur komid eru einstaklingar med Downs heilkenni oftar en ekki
med malproskafravik. Talid er ad best s¢ ad byrja eins snemma og mogulegt er &

malorvun og malpjalfun, en pad er einmitt pad sem snemmtaek ihlutun snyst um.
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Karlstadlikanid er vel uppsett hugmyndafraedi sem fjallar um malpjalfun
og netverk sem virdist henta bornum med Downs heilkenni einstaklega vel. bar er
16gd 4hersla 4 ad byggja upp malfredihaetni barnanna til félagslegra nota svo pau
geti notid eins mikils sjalfstedis og mogulegt er. Irene Johansson telur ad
umhverfid hafi mikil ahrif 4 malproska barna og hefur pess vegna sett upp tillogu
ad svokolludu netverki, samansett af einstaklingum sem tengjast barninu.
Netverkid a ad byggja upp sameiginlega pekkingu sin & milli og vera stodugt
skrefinu 4 undan barninu og leida pad afram til betri proska. Einnig er tekid tillit
til peirra proskastiga sem Piaget setti fram i hugmyndafraedi Irene, par sem hun
setur fram tillogur um afingar fyrir born til ad komast 4 milli pessara stiga. Irene
litur til peirrar skilgreiningar ad tungumalid sé ein heild, samsett ur premur
pattum, innihaldi, formi og notkun. { bokum sinum setur hin fram afingar til ad

koma jafnvaegi a4 milli pessara patta hja bérnum med proskafravik.

Tjaskiptaleidin tdkn med tali er talid henta einstaklingum med downs
heilkenni mjog vel og hefur verid notad mikid i starfi med peim. Taknin eru avalt
notud med tali og eru talin lada fram malvitund og malskilning. Mikilvegt er ad

notkun taknana s¢ altek og allir i umhverfi barnsins taki patt i pvi.

| athugun minni 4 dreng med Downs heilkenni a leikskolaaldri, komst ég
ad pvi hvernig er unnid med barni med heilkennid i raun og veru. Pad er ad
sjalfsogdu misjafnt hvernig er unnid med hverju og einu barni, en i pessu tilfelli
for 6ll vinna & leikskolanum einstaklega vel fram og gerd er markviss
einstaklingsnamskra fyrir barnid sem er endurskodud reglulega. Vinnan sem fer
fram med tdknum med tali skilar sér greinilega til barnsins og hefur ahrif a
malskilning og malproska pess.

bad starf sem Félag ahugamanna um Downs heilkenni er mjog ahugavert
og virdist gagnlegt foreldrum og O6d0rum adstandendum barna med Downs
heilkenni, auk einstaklinganna sjalfra. Par geta ahugamenn leitad hjalpar, deilt
reynslu sinni og fredst um Downs heilkenni. Landsamtékin broskahjalp stydja
einnig vid fatlada og adstandendur peirra ef eitthvad bjatar 4 og geta dhugamenn

um Downs heilkenni vissulega einnig leitad pangad.

Malproski barna med Downs heilkenni er téluvert frabrugdinn malproska
barna sem ekki hafa heilkennid, ad pvi leiti ad honum seinkar um akvedinn tima

og er undir dhrifum ymissa likamlegra og andlegra kvilla sem hrja bornin. Pad er
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greinilega mogulegt ad beta malproska barna med Downs heilkenni téluvert med
ymsum adferdum og pjalfun. Henta pa snemmtakri ihlutun, hugmyndafraedi

Karlstadlikansins og tdkn med tali bornunum einstaklega vel.
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