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Útdráttur 

Ritgerð þessi er 10 eininga lokaverkefni til BA-prófs í þroskaþjálfafræði. 

Meginumfjöllunarefni hennar er að kanna réttmæti þess að mögulegt sé að velja 

hvaða fóstur í móðurkviði fá að fæðast og hver ekki og á hverju þetta val byggist. 

Það sem vakti áhuga minn á þessu umfjöllunarefni var að þegar það kemur að 

fósturskimunum og fóstureyðingum í kjölfar þeirra var sú staðreynd að enginn 

greinarmunur virðist vera gerður á frávikum með tilliti til þess hvort þau eru 

lífvænleg eða ólífvænleg. Samkvæmt læknisfræðilegu sjónarhorni er skerðing af 

hverskonar tagi frávik frá hinu heilbrigða en fatlað fólk og aðstandendur þeirra 

hafa lengi vel andmælt þeirri sýn. Á það ekki síst rætur sínar að rekja til baráttu 

fatlaðs fólks sem leiddi til aukinnar áherslu á félagslegan skilning á fötlun þar sem 

litið er svo á að það séu ekki síður umhverfis- og félagslegir þættir sem skapa 

fötlun einstaklingsins. Mikilvægt er að þetta sjónarmið sem byggir fyrst og fremst 

á reynslu þeirra sem hafa upplifað áhrif skerðingar og áhrif hennar á líf 

einstaklinga og aðstandanda komi fram þegar fósturrannsóknir eru kynntar fyrir 

konum sem ganga með börn.  
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1 Inngangur 

Eitt af því sem verðandi foreldrum stendur til boða á meðgöngu eru 

fósturrannsóknir af ýmsu tagi. Síðastliðin ár hefur tækninni fleygt fram sem hefur 

veitt foreldrum aukna valmöguleika. Tilgangur fósturrannsókna er að rannsaka 

fóstur með tilliti til frávika og þá sérstaklega ólífvænlegra fósturgalla, en einnig er 

boðið upp á skimun fyrir lífvænlegum litningafrávikum á borð við Downs 

heilkenni. Hnakkaþykktarmæling sem gerð er m.a. í þeim tilgangi að skima fyrir 

Downs heilkenni og öðrum þrístæðum á fyrstu þremur mánuðum meðgöngu 

hefur orðið að föstum lið í mæðravernd á meðgöngu í mörgum löndum, þar á 

meðal Íslandi. Árið 2005 kusu 84% ófrískra kvenna á höfuðborgarsvæðinu að fara 

í slíka rannsókn og árin 2004 og 2005 var öllum fóstrum sem greindust með 

Downs heilkenni í kjölfar hnakkaþykktarmælingar eytt (Helga Gottfreðsdóttir og 

Kristín Björnsdóttir, 2010). Þegar þessar tölur eru birtar hljóta að vakna ýmsar 

siðferðilegar vangaveltur um slíkar rannsóknir og tilgang þeirra. Í kjölfarið hafa 

verið miklar umræður um fósturrannsóknir í samfélaginu sem hafa vafalaust ekki 

farið fram hjá mörgum. Almennt virðist það vera talinn réttur verðandi foreldra 

að fá vitneskju um það þegar fóstur í móðurkviði býr yfir einhverskonar 

fósturgalla til þess að þeir geti tekið ákvörðun um framhaldið. Í þessari ritgerð 

mun ég fyrst og fremst velta því fyrir mér hvort réttlætanlegt sé að velja hvaða 

fóstur í móðurkviði fá að fæðast og hver ekki og á hverju þetta val byggist. Einnig 

mun ég kanna hvort að ábyrgðin sem hvílir á herðum verðandi foreldra og 

foreldra fatlaðra barna aukist í kjölfar þess að fósturrannsóknir teljist sjálfsagðar. 

Til þess að takast á við þetta mun ég skoða í hverju fósturrannsóknir felast og 

velta fyrir mér þeim rökum sem þær grundvallast á. 

Verkefninu skipti ég í þrjá kafla. Í fyrsta kafla mun ég skilgreina hvað átt er 

við þegar rætt er um fósturrannsóknir, hvað leiddi til þess að þær hófust og í 

hvaða tilgangi þær eru gerðar. Einnig mun ég fjalla um fóstureyðingar í kjölfar 

fósturgreininga og kanna hvaða hefðbundnu læknisfræðilegu rök eru til staðar 

fyrir því að heimila eyðingu fósturs eftir 12. viku meðgöngu í kjölfar þess að 

lífvænlegt litningafrávik hefur greinst. Í öðrum kafla mun ég velta fram þeirri 

spurningu hvort réttlætanlegt sé að velja hvaða fóstur í móðurkviði fá að fæðast 
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og á hverju þetta val byggist. Til þess að takast á við þetta mun ég byrja á því að  

fjalla um viðhorf til þroskahömlunar og hvernig þau hafa þróast. Ég mun einnig 

kanna hvort samfélagsleg viðhorf til þroskahömlunar geti haft áhrif á viðhorf 

gagnvart því hvort rétt sé að velja hvaða fóstur fá að lifa og hver ekki á grundvelli 

skerðingar og hvort hið hefðbundna læknisfræðilega sjónarhorn á fötlun geti 

litað viðhorf fólks til fósturrannsókna. Einnig mun ég beina sjónum að viðhorfum 

hagsmunasamtaka fatlaðs fólks í garð fósturskimana og mögulegum áhrifum 

þeirra á samfélagsleg viðhorf gagnvart fötluðu fólki. Í þriðja kafla mun ég fjalla 

um þá ábyrgð sem mögulega hvílir á herðum foreldra í kjölfar þess að eðlilegt 

þyki að þeir hafi áhrif á eða geti jafnvel valið hvaða eiginleika verðandi barn 

þeirra mun búa yfir. Í því samhengi mun ég einnig fjalla um þá þætti sem liggja til 

grundvallar því að einstaklingar geti tekið sjálfstæðar ákvarðanir og veitt upplýst 

samþykki hvað varðar rannsóknir á fósturstigi. Í lokin mun ég setja fram mínar 

eigin ályktanir í ljósi þeirra staðreynda sem ég hef sett fram í fyrri hlutum 

verkefnisins og fjalla um réttmæti þess að foreldrum standi til boða að velja 

hvaða fóstur í móðurkviði fái að lifa eða ekki á grundvelli litningafráviks sem 

greinist á meðgöngu. 

 

2 Fósturrannsóknir á meðgöngu 

Tæknin til fósturrannsókna kom fram á sjónarsviðið á seinni hluta 21. aldarinnar í 

kjölfar þess að farið var að líta á meðgöngu sem tímabil sem hefur í för með sér 

ýmsa áhættu. Útbreidd notkun aðferða til þess að greina frávik á meðgöngu eru 

tilraun til þess að koma í veg fyrir eða draga úr sjúkdómum eða fötlunum (Helga 

Gottfreðsdóttir og Kristín Björnsdóttir, 2010). Flestar vestrænar þjóðir bjóða 

öllum ófrískum konum upp á fósturrannsóknir á meðgöngu, óháð aldri. Tæknin 

er aðgengileg og auðveld notkunar og í dag er hægt að greina nánast öll tilfelli 

litningafrávika á meðgöngu (Solberg, 2009). Fósturrannsóknir er yfirheiti yfir 

tvenns konar rannsóknir, annars vegar fósturskimun sem felst í ómskoðun, 

hnakkaþykktarmælingu og blóðprufu sem gefur einungis líkur á galla. Hins vegar 

eru fósturgreiningar sem fela í sér áhættusamara inngrip á borð við 

legvatnsástungu sem gefa upplýsingar um hvort frávik sé til staðar. Fósturskimun 
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og fósturgreining er ávallt val verðandi foreldra og hægt er að fara í ómskoðun án 

þess að metnar séu líkur á litningafráviki. Litningarannsókn er þar að auki 

einungis gerð að ósk foreldra (Anna Björg Aradóttir o.fl., 2008).  

Í þessum kafla mun ég skýra nánar frá því hvað felst í fósturrannsóknum, 

hvernig þær fara fram, í hvaða tilgangi þær eru gerðar og hverju er verið að 

skima fyrir. Einnig mun ég fjalla um fóstureyðingar í kjölfar þess að litningafrávik 

greinist og þar mun ég helst beina sjónum mínum að Downs heilkenni þar sem ég 

hef kynnst fjöldamörgum einstaklingum með Downs heilkenni og fjölskyldum 

þeirra í starfi mínu síðastliðin ár. Það hefur því vakið athygli mína að í samhengi 

við fósturrannsóknir virðist Downs heilkenni að mörgu leyti vera lagt að jöfnu við 

frávik sem leiða til fósturláts eða dauða stuttu eftir fæðingu. Eitt af því sem ég vil 

athuga í þessum kafla er því að kanna hvort gerður sé greinarmunur á frávikum 

með tilliti til þess hvort þau eru lífvænleg eða ólífvænleg.  

 

2.1 Fósturskimun og samþætt líkindamat 

Tilgangur fósturskimunar er m.a. að meta meðgöngulengd, staðfesta lifandi 

fóstur, athuga fjölda fóstra, skoða líkamsgerð fósturs með tilliti til hjartagalla eða 

aðra sköpulagsgalla og meta líkur á litningafrávikum með því að mæla 

hnakkaþykkt og skoða nefbein. Einnig felst samþætt líkindamat í fósturskimnum, 

þar sem lífefnavísar í blóði móður eru mældir til þess að meta líkur á 

litningafrávikum. Samþætt líkindamat er ekki greiningarpróf heldur skimunarpróf 

þar sem líkur á litningafráviki eru metnar, en ekki er hægt að staðfesta frávik í 

þessari rannsókn. Líkindamatið byggist á aldri móður, meðgöngulengd, 

ómskoðun fósturs, hnakkaþykkt og lífefnavísum í blóði móður. Ef samþætt 

líkindamat við 11.-14. viku meðgöngu eða ómskoðun við 19.-20. viku gefur 

vísbendingar um litningafrávik (t.d. ef aukin hnakkaþykkt mælist eða 

sköpulagsgallar finnast hjá fóstri), kona hefur áður eignast eða gengið með barn 

með litningafrávik, verðandi foreldri eða einstaklingur í nánustu fjölskyldu er með 

litningafrávik eða ef konan er 35 ára eða eldri en þáði ekki samþætt líkindamat 

við 11.-14. viku er boðið upp á fósturgreiningu með litningarannsókn (Anna Björg 

Aradóttir o.fl., 2008).  
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2.2 Litningarannsókn 

Litningarannsókn er gerð í þeim tilgangi að fá nákvæmar upplýsingar um 

litningagerð fóstursins. Litningarnir bera erfðaefni líkamans, og frávik í fjölda 

litninga eða frávik í byggingu einstakra litninga getur valdið andlegri eða 

líkamlegri skerðingu (María Hreinsdóttir og Þóra Fischer, 2006). Til þess að 

staðfesta hvort til staðar sé litningafrávik hjá fóstri þarf að taka sýni úr annað 

hvort fylgju eða legvatni. Fylgjusýni er hægt að taka eftir 11 vikna meðgöngu en 

ekki er mælt með að gera það fyrr vegna aukinnar hættu á fósturskaða. 

Bráðabirgðaniðurstöður úr fylgjusýnatöku berast eftir aðeins tvo sólarhringa en 

lokasvar berst yfirleitt eftir tvær vikur. Legvatnssýni er hægt að taka við 15-20 

vikna meðgöngu. Ræktun á fósturfrumum úr legvatni tekur um tvær vikur og 

fæst þá endanleg niðurstaða. Sýnatöku úr fylgju eða legvatni fylgir um 1% áhætta 

á fósturláti (Anna Björg Aradóttir o.fl., 2008). 

 

2.3 Hverju er skimað fyrir? 

Algengasta litningafrávikið er þrístæða 21, þar sem greinast þrír litningar af 

litningapari 21 í stað tveggja. Þessi þrístæða leiðir til Downs heilkennis (María 

Hreinsdóttir og Þóra Fischer, 2006). Einstaklingar með Downs heilkenni eru í 

aukinni áhættu á sköpulagsgöllum, einkum á meltingarvegi og hjarta. 

Greindarskerðingin sem fylgir heilkenninu er mismikil á milli einstaklinga og 

framfarir í meðferð og stuðningsmöguleikum fyrir þessa einstaklinga hafa bætt 

horfur þeirra og lífslíkur til muna. Önnur litningafrávik eru sjaldgæfari, en þar á 

meðal eru þrístæða 13 (Patau heilkenni) og þrístæða 18 (Edwards heilkenni) sem 

eru alvarleg og lífshættuleg frávik, þrílitnun (þrjú eintök allra litninga fósturs í 

stað tveggja) sem er ólífvænlegt frávik, og einstæða X litnings (Turner heilkenni) 

sem getur valdið vaxtartruflunum, ófrjósemi og sköpulagsfrávikum en leiðir 

sjaldnast til alvarlegrar fötlunar (Anna Björg Aradóttir o.fl., 2008).  
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2.4 Fóstureyðing í kjölfar fósturgreininga 

Aðferðin til þess að greina Downs heilkenni í móðurkviði hefur um 85-90% næmi 

og 94- 95% sértæki sem þýðir að hægt er að greina 8-9 fóstur af hverjum 10 með 

þrístæðu 21 og 5-6% kvenna sem gangast undir þessar rannsóknir fá fölsk jákvæð 

svör (Getz, 2001). Um 80% kvenna sem fá  niðurstöðu um aukna áhættu á 

fósturgöllum úr samþættu líkindamati kjósa að fara í nákvæmara greiningarpróf 

(legvatnsástungu eða fylgjusýnatöku). Á árunum 2002-2006 greindust 50 

litningafrávik á meðgöngu og 7 eftir fæðingu, sem þýðir að 88% litningafrávika 

greinast á meðgöngu. 33 af þessum litningafrávikum voru Downs heilkenni og 

greindust 27 af þeim á meðgöngu. Af þeim fóstrum sem greindust með Downs 

heilkenni á meðgöngu var öllum eytt nema tveimur. Þeim fóstrum sem greindust 

með önnur litningafrávik, eins og til dæmis þrístæðu 13, þrístæðu 18, einstæðu 

X- litnings,  þrílitnun, þrístæðu 16 og 47XYY var einnig eytt í öllum tilvikum nema 

tveimur. Langflestar konur kjósa því að fara í fóstureyðingu ef litningafrávik 

greinist á meðgöngu (Alþingi, 2008).  

Samkvæmt lögum um ráðgjöf og fræðslu varðandi kynlíf og barneignir og 

um fóstureyðingar og ófrjósemisaðgerðir eru fóstureyðingar almennt heimilar 

fram að 16. viku en eru þó leyfilegar eftir 16. viku meðgöngu ef miklar líkur eru á 

vansköpun, erfðagöllum eða sköddun fósturs. Fóstureyðing eftir 16. viku er 

aðeins leyfð eftir að leyfi hefur fengist frá nefnd sem skipuð er af 

heilbrigðisráðherra (Lög um ráðgjöf og fræðslu varðandi kynlíf og barneignir og 

um fóstureyðingar og ófrjósemisaðgerðir, nr. 25/1975). Samkvæmt þessum 

lögum fellur hverskonar litningafrávik undir vansköpun, erfðagalla eða sköddun 

fósturs og ekki er greinarmunur gerður á eðli litningafráviksins. Þannig er til 

dæmis litningafrávik sem veldur fötlun en er í undantekningartilvikum 

ólífvænlegt eins og til dæmis Downs heilkenni sett í sama flokk og ólífvænlegt 

frávik á borð við heilaleysi eða þrílitnun. Þrátt fyrir að Downs heilkenni geti leitt 

til ýmissa líkamlegra frávika svo sem hjartagalla eða galla í meltingarvegi eru þau 

frávik oftast nær þess eðlis að hægt sé að fá úrbætur við þeim eftir fæðingu með 

aðgerð eða lyfjagjöf. Margt bendir því til að sú staðreynd að Downs heilkenni 

leiðir til þroskahömlunar virðist hafi það í för með sér að heilkennið er lagt að 

jöfnu við fósturgalla sem leiða til víðtækra frávika og jafnvel fósturláts eða dauða 
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stuttu eftir fæðingu. Í næsta kafla mun ég kanna nánar hvernig sjónarmið þar 

sem litið er á þroskahömlun sem frávik frá hinu eðlilega eða heilbrigða getur 

mótað viðhorf almennings þegar kemur að fósturrannsóknum og fóstureyðingum 

í kjölfar þeirra. 

 

2.5 Samantekt 

Hér á undan hef ég fjallað um ýmsar gerðir fósturrannsókna, hvað felst í þeim, 

hvernig þær eru gerðar og hverju er verið að leita að. Fósturrannsóknir eru 

gerðar í þeim tilgangi að skima fyrir litningafrávikum eða sköpulagsgöllum hjá 

fóstrum, bæði í þeim tilgangi að greina frávik sem hægt er að laga eftir fæðingu 

barnsins svo sem hjartagöllum og til þess að greina frávik sem leiða til dauða á 

borð við heilaleysi. Einnig eru þó skimað fyrir frávikum sem ekki eru ólífvænleg 

en geta leitt til þroskahömlunar, eins og Downs heilkenni. Sá þáttur sem mér 

finnst mikilvægast að draga fram eftir þennan kafla er sá að þegar hugað er að 

viðbrögðum við greiningu á fósturstigi virðast öll litningafrávik sett undir sama 

hatt óháð því hversu mikil áhrif þau munu hafa á líf hins ófædda barns og 

fjölskyldu þess. Eyðing fósturs sem greint hefur með Downs heilkenni í 

móðurkviði er því leyfileg fram að 20. viku meðgöngu rétt eins og fósturs sem 

greint hefur verið með ólífvænlegt frávik. Áhugavert er að velta því fyrir sér 

hvaða ástæður liggja að baki því að öll litningafrávik séu sett í sama flokk að 

þessu leyti, óháð því hversu umsvifamikila skerðingu þau hafa í för með sér 

(Helga Gottfreðsdóttir og Kristín Björnsdóttir, 2010). Í næsta kafla mun ég fjalla 

nánar um réttmæti þess að velja hvaða fóstur fæðast og hver ekki á grundvelli 

litningafráviks sem leiðir til þroskahömlunar og hvort að möguleg tenging geti 

verið á milli þess hvernig litið er á fötlun samkvæmt hinu hefðbundna 

læknisfræðilega sjónarhorni og viðhorfa almennings gagnvart fósturskimunum 

fyrir lífvænlegum frávikum.  
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3 Réttmæti þess að velja hvaða fóstur fæðast 

Í þessum kafla mun ég einkum beina sjónum að því hvort að réttlætanlegt sé að 

velja hvaða fóstur fá að fæðast og hver ekki byggt á því að litningafrávik sem 

leiðir til þroskahömlunar greinist í móðurkviði. Samkvæmt umfjöllun minni í 

fyrsta kafla sem snýr að hinum hefðbundnu læknisfræðilegu rökum fyrir 

fósturrannsóknum kemur fram að frávik sem leiðir til þroskahömlunar, eins og 

Downs heilkenni, er lagt að jöfnu við alvarleg ólífvænleg frávik. Áhugavert er því 

að velta fyrir sér hvort sjónarhorn læknisfræðinnar þar sem litið er svo á að 

hverskonar skerðing  sé alvarlegt frávik hafi það í för með sér að álitið sé að 

þroskahömlun leiði óhjákvæmilega til skerðingar á lífsgæðum einstaklingsins. Til 

þess að skilja hvaða rök liggja að baki því að skima fyrir og greina þau frávik sem 

leitt geta til þroskahömlunar getur því verið gagnlegt að skoða hvernig viðhorf til 

þroskahömlunar hafa þróast í gegnum tíðina og hvernig þau hafa áhrif á líf fólks 

sem býr við slíka skerðingu enn þann dag í dag. Ég mun  því byrja umfjöllunina á 

því að skoða samfélagsleg viðhorf til þroskahömlunar, hvernig þau hafa þróast og 

hvernig þau geta haft áhrif á viðhorf til fósturskimana fyrir lífvænlegum frávikum 

sem leiða til fötlunar. Síðan mun ég fjalla um fósturskimanir út frá sjónarhorni 

fötlunarfræðinnar og velta upp þeirri spurningu hvort fósturskimanir fyrir 

lífvænlegum frávikum geti einnig haft áhrif á viðhorf til fólks með þroskahömlun. 

Þar mun ég einkum beina sjónum að Downs heilkenni þar sem raddir fólks með 

Downs heilkenni og aðstandanda þeirra hafa verið hvað mest áberandi þessari 

umræðu í gegnum tíðina.  

 

3.1 Söguleg þróun viðhorfa og mannkynbótastefnan 

Viðhorf til þroskahömlunar hafa tekið örum breytingum og eru afar mismunandi 

á milli menningarheima, en hafa að mörgu leyti einkennst af hræðslu, fordómum 

og útilokun. Á tímum forn-Grikkja og Rómverja var litið á fólk með þroskahömlun 

með hryllingi og það jafnvel ofsótt. Á fyrstu áratugum kristninnar bar á 

vorkunnsemi í garð fólks með þroskahömlunar þar sem áhersla var lögð á að 

veita ,,fávitum” lausn þjáninga sinna, eins og Páll postuli hafði boðað. Á 

miðöldum var fólk með þroskahömlum oft í hlutverkum hirðfífla eða 
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,,þorpsfávita” sem skemmtu fólki, og oftar en ekki var litið á börn sem fæddust 

með skerðingar sem umskiptinga, það er að segja nokkurskonar djöfla í líkama 

manna. Á endurreisnartímabilinu var hjátrú enn ríkjandi í viðhorfum gagnvart 

fólki með þroskahömlun þar sem það var álitið ,,heltekið af djöflinum” (Louhiala, 

2004). Oftast nær var fólk með þroskahömlun álitið færa skömm yfir fjölskyldu 

sína, og litið var á það sem óæðri manneskjur (e. subhuman) sem samfélaginu 

stafaði ógn af. Einnig var rík tilhneiging til þess að fólk með þroskahömlun væri 

álitið viðföng góðgerðastarfsemi og þiggjendur ölmusu. Í löndum utan hins 

vestræna heims var gjarnan litið svo á að hinn fatlaði fjölskyldumeðlimur hefði 

hlotið skerðingu sína sem refsingu frá Guði fyrir syndir annarra 

fjölskyldumeðlima. Hinn fatlaði einstaklingur var því álitinn vera einskonar próf 

frá Guði þar sem öðrum fjölskyldumeðlimum gafst tækifæri til þess að sanna 

getu sína til þess að sýna góðvild og kærleika í garð þeirra sem ekki gátu hugsað 

um sig sjálfir (Diamond, 1984).  

Á nítjándu öld urðu miklar breytingar bæði á högum fatlaðs fólks og 

viðhorfum samfélagsins í þeirra garð. Fyrstu sérskólarnir voru stofnaðir bæði í 

Evrópu og í Bandaríkjunum og frá því um 1866 var smám saman hætt að líta á 

,,fávitahátt” sem einsleitt ástand. Einnig áttu sér stað stórfelldar breytingar í 

markmiðum þeirra sem unnu við umönnun fólks með þroskahömlun, og 

breyttust frá því að stefna að því að fella ,,frávikin” að norminu yfir í að vilja 

vernda ,,frávikin” frá samfélaginu og loks yfir í að vilja vernda samfélagið frá 

,,frávikunum” (Louhiala, 2004). Í austrænum löndum voru einstaklingar með 

þroskahömlun þó enn álitnir verðmætir samfélagsmeðlimir, einkum vegna þess 

að þau verk sem þurfti að vinna í þeim samfélögum voru að mörgu leyti einföld 

og einhæf svo sem að vefa körfur eða teppi. Flestir einstaklingar með 

þroskahömlun gátu vel sinnt þessum verkefnum og var því engin ástæða til þess 

að líta á þá sem vandamál eða byrði á samfélaginu (Diamond, 1984). Eftir 

iðnbyltinguna í kringum aldamótin 1900 urðu hinsvegar stórfelldar 

þjóðfélagsbreytingar í hinum vestræna heimi. Hefðbundin samfélög fyrir þann 

tíma byggðu á fjölskyldugildum og samstöðu og því var fatlað fólk yfirleitt álitið 

hluti af samfélaginu, en með aukinni iðnvæðingu jókst áherslan á að getuna til 
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þess að vinna og búa sjálfstætt. Það gerði það að verkum að fatlað fólk skar sig úr 

samfélaginu í auknum mæli sem leiddi af sér aukinn þrýsting á stofnanir fyrir 

fatlað fólk um að taka við fleiri einstaklingum, sem aftur gerði það að verkum að 

fatlað fólk virtist vera vaxandi ,,vandamál” (Kerr og Shakespeare, 2002). Segja má 

að eftir iðnbyltinguna hafi hugtakið fötlun fyrst komið fram á sjónarsviðið. Með 

aukinni áherslu á sjálfstæði og samkeppni á kostnað samkenndar og samvinnu er 

ljóst að hverskonar skerðing verður ávallt talinn veikleiki og hindrun. Fólk með 

hinar ýmsu skerðingar sem þarf á aðstoð annarra að halda til þess að geta lifað 

sjálfstæðu lífi var því að mörgu leyti álitið vera dragbítar á samfélaginu.  

Upp úr þessum hugsunarhætti hófu síðan raddir mannkynbótastefnunnar 

að heyrast. Mannkynbótastefnan byggir fyrst og fremst á því að álitið var að 

hægt væri að draga úr úrkynjun og kynbæta þjóðir með því að koma í veg fyrir 

barneignir þeirra sem þóttu búa yfir slæmum erfðaeiginleikum (Guðrún V. 

Stefánsdóttir, 2011). Litið var á fólk með fötlun sem gallað og ýmsar leiðir voru 

farnar til þess að koma í veg fyrir að þessir hópar gætu fjölgað sér og þar með 

komið ,,gölluðum“ genum sínum áfram til næstu kynslóða. Fólk með 

þroskahömlun var gjarnan lokað inni á stofnunum þar sem það var ekki einungis 

útilokað frá samskiptum við fjölskyldur sínar og samfélagið í heild heldur einnig 

frá því að eiga í samböndunum hvort við annað þar sem strangar reglur giltu um 

kynjaskiptingu og refsingar gegn líkamlegri snertingu voru við lýði (Munger o.fl., 

2007). Lög sem heimiluðu ófrjósemisaðgerðir á fólki án þeirra samþykkis voru 

sett fljótlega eftir aldamótin, fyrst í Bandaríkjunum árið 1907. Danmörk var fyrst 

Norðurlandanna til þess að setja slík lög árið 1929, Noregur og Svíþjóð fylgdu í 

kjölfarið árið 1934, Finnland ári seinna og loks Ísland árið 1938. Ákvæði laganna 

voru breytileg á milli landa en öll höfðu þau sama markmið; að heimila 

ófrjósemisaðgerðir á fólki með þroskahömlun og geðsjúkdóma (Guðrún V. 

Stefánsdóttir, 2011). Eins og fyrr hefur komið fram voru þessar aðgerðir einkum 

gerðar í þeim tilgangi að koma í veg fyrir að konur með þroskahömlun bæru gen 

sín áfram til barna sinna. Slíkt er ekki óeðlilegt þegar litið er svo á að 

þroskahömlun sé sjúkdómur eða galli sem ber að koma í veg fyrir eða jafnvel 

útrýma.  
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3.2 Læknisfræðin, þroskahömlun og lífshamingjan 

Ein sterkustu rökin fyrir því að heimila það að binda endi á meðgöngu fósturs 

fram á 20.viku eru sú að líf þess yrði erfitt og þjáningarfullt, og þar af leiðandi 

ekki þess virði að lifa því. Einnig er hægt að færa rök fyrir því að líf aðstandenda 

yrði erfitt og umönnun barnsins of krefjandi. Mjög mikilvægt er að veita því mikla 

umhugsun hvaða frávik eða sjúkdómar falla undir þessa lýsingu og réttlæta það 

að boðið sé upp á þann valkost að binda endi á meðgönguna (Ástríður 

Stefánsdóttir, 2001). Hægt er að tala um svokallaða líknarreglu í þessu samhengi, 

sem miðar að því að réttlætanlegt sé að binda enda á meðgönguna ef fóstur 

greinist með erfðagalla sem er svo alvarlegur að hann hefði í för með sér 

verulega þjáningu fyrir einstaklinginn sjálfan og fjölskyldu hans. Ekki eru hafðir í 

huga hagsmunir mannkynsins eða samfélagsins í heild, eins og var leiðarljós í 

mannkynbótastefnunni, heldur einungis þeirra einstaklinga sem eiga beinan hlut 

að máli. Ekki er auðvelt að leggja mat á það hvenær þessi regla á við og hvenær 

þjáningar hins ófædda einstaklings teljast nægilega miklar til þess að réttlæta það 

að komið sé í veg fyrir fæðingu hans (Vilhjálmur Árnason, 2001). Nýfætt barn 

með Downs heilkenni virðist til dæmis hafa sama rétt til lífs og önnur börn. Það 

má sjá á því að almennt væri talið vafasamt að gera ekki hjartaaðgerð á nýfæddu 

barni og bíða þess að það deyi af þeirri einföldu ástæðu þess að barnið sé með 

Downs heilkenni. Það að boðið sé upp á fóstureyðingu fram að 20. viku þegar 

fósturrannsókn bendir til Downs heilkennis virðist benda til þess að barn með 

Downs heilkenni virðist öðlast þennan rétt síðar á meðgöngunni en  fóstur sem 

ekki hefur greinst með litningafrávik. Því þarf að skoða þau rök sem liggja til 

grundvallar því að það sé faglega rétt að að bjóða upp á þann valkost að eyða 

fóstri með Downs heilkenni á því stigi meðgöngunnar þegar almennt er talið 

rangt að eyða fóstrum sem ekki hafa greinst með litningafrávik (Ástríður 

Stefánsdóttir, 2001).  

Læknisfræðin hefur ríka tilhneigingu til þess að skilgreina manninn út frá 

veikindum hans og hlutverk læknisins er því er að skoða manneskjuna með það 

að markmiði að leita að einkennum sjúkdóma til þess að geta læknað hana og 

líknað. Eitt af meginhlutverkum læknisins er barátta gegn sjúkdómum og ein leið 

til árangurs í þeirri baráttu er að lækka tíðni sjúkdóma í samfélaginu. Í samfélagi 
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þar sem litið er á litningafrávik sem leiða til þroskahömlunar eins og Downs 

heilkenni sem sjúkdóma virðist því rökrétt og eðlilegt að lækka tíðni þess í 

samfélaginu (Ástríður Stefánsdóttir, 2009).  Einnig er litið svo á að allar þær 

félagslegu afleiðingar sem skerðing getur haft í för með sér, eins og hátt hlutfall 

atvinnuleysis og lágt hlutfall æðri menntunar meðal fatlaðs fólks sem leiðir til 

lágrar félagslegrar stöðu sé bein afleiðing skerðingarinnar sjálfrar. Út frá 

sjónarhóli læknisfræðinar má því draga þá meginályktun að því víðtækari sem 

skerðingin er því minni lífsgæði muni hún hafa í för með sér fyrir viðkomandi 

einstakling. Allir þeir erfiðleikar sem viðkomandi getur upplifað í sambandi við 

fötlun sína eru taldir vera bein afleiðing af skerðingu hans (Parens og Asch, 2009). 

Ef viðkomandi skerðing er ólæknanleg er það því alls ekki órökrétt ályktun 

fyrir heilbrigðisstarfsfólk að vilja koma í veg fyrir slíkt ástand, en þegar um er að 

ræða meðfædda skerðingu getur það þýtt að til þess að koma í veg fyrir 

skerðinguna þurfi að koma í veg fyrir að einstaklingurinn verði til (Kerr og 

Shakespeare, 2002). Út frá því sjónarhorni er ekki óeðlilegt að álykta að markmið 

fósturskimana sé að greina þau fóstur sem bera einhverskonar frávik og koma í 

veg fyrir að þau fæðist. Þó er vert að benda á að þrátt fyrir að frá læknisfræðilegu 

sjónarhorni sé litið á þetta sem úrbót gegn sjúkdómum eða kvillum hafa 

gagnrýnisraddir heyrst frá fötluðu fólki og aðstandendum þeirra sem telja að hér 

sé hreinlega um að ræða útrýmingu á margbreytileika mannkynsins. Þessi 

gagnrýni er að mörgu leyti af svipuðum toga og helsta gagnrýni fatlaðs fólks og 

aðstandenda þeirra á mannkynbótastefnuna. Samkvæmt þessari gagnrýni má líta 

svo á að meginmarkmið fósturskimana sé því í raun hið sama og þeirra aðferða 

sem notaðar voru á tímum mannkynbótastefnunnar sem miðuðust að því að 

draga úr fjölda fatlaðra einstaklinga í samfélaginu. Í næsta kafla mun ég fjalla 

nánar um viðhorf fatlaðs fólks og hagsmunaaðila og draga fram helstu 

áhersluatriði í gagnrýni þeirra á sjónarhorn læknisfræðinnar gagnvart fötlun.  
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3.3 Viðhorf fatlaðs fólks og hagsmunaaðila þeirra 

Í annarri grein stefnuskrár Landsamtakanna Þroskahjálpar, sem stofnuð voru árið 

1976 í því skyni að sameina þau félög sem vinna að málefnum fatlaðra á 

landsvísu með það að markmiði að tryggja fötluðum einstaklingum fullt jafnrétti 

á við aðra þegna, segir: 

 

,,Fósturskimun skal beitt í þjónustu lífsins en ekki í þeim tilgangi að 
eyða fóstrum vegna frávika. Landssamtökin Þroskahjálp telja það ekki 
verkefni heilbrigðisyfirvalda að leita að lágri greind í móðurkviði. Það 
viðhorf að samfélagið eigi að vera á varðbergi gegn því að börn með 
fötlun fæðist, bendir til fordóma gagnvart þeim. Finnist fatlað barn á 
fósturskeiði er hætt við að ráðgjöf um framhald meðgöngunnar taki mið 
af þeirri lífssýn” (Landsamtökin Þroskahjálp, á.á.). 

 
 

Samvæmt þessari grein er augljóst að hagsmunasamtök fatlaðs fólks líta svo á að 

sú staðreynd að foreldrum sé standi til boða að skimað sé fyrir lífvænlegum 

frávikum sem leiða til þroskahömlunar og séu jafnvel hvattir til þess sé afleiðing 

hins læknisfræðilega skilnings. Samkvæmt honum er Downs heilkenni sjúkdómur 

sem ber að koma í veg fyrir og útrýma og því skiljanlegt að margir einstaklingar 

með Downs heilkenni og aðstandendur þeirra líti svo á að skilaboðin sem verið er 

að senda með því að bjóða upp á fósturskimanir fyrir heilkenninu séu bæði 

særandi og lítillækkandi (Solberg, 2009). Indriði Björnsson, faðir drengs með 

Downs heilkenni, skrifar í grein sinni sem birtist í fylgiriti Læknablaðsins um 

fósturgreiningar árið 2001 um þau rök sem oft eru notuð fyrir fósturskimunum 

og lúta að fyrirbyggingu þjáningu einstaklingsins og fjölskyldu hans. Þar dregur 

hann í efa að þessi rök eigi við þegar kemur að einstaklingum með Downs 

heilkenni, því þrátt fyrir að ekki sé hægt að neita því að margar fjölskyldur gangi í 

gegnum erfiða tíma í kjölfar þess að barn þeirra greinist með Downs heilkenni sé 

þar ekki einungis um að kenna skerðingu barnsins. Aðrir þættir á borð við 

lífsviðhorf, bakgrunn og ekki síst samfélagsleg viðhorf til fötlunar og gæði 

samfélagsþjónustu leika þar stórt hlutverk og geta haft gríðarleg áhrif á það 

hvernig fólk upplifir þá reynslu að eignast fatlað barn (Indriði Björnsson, 2001). 

Viðmælendur í rannsókn Jóhönnu Bjarkar Briem (2008) höfðu einnig 

svipaða sögu að segja. Tvær mæður kusu að fara í hnakkaþykktarmælingu á 
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meðgöngu þar sem þær gátu ekki hugsað sér að eignast fatlað barn sem yrði 

byrði á samfélaginu, en að þeirra mati var orðræðan í samfélaginu sú að þetta 

væri tilgangur fósturskimana. Eftir að hafa eignast barn með Downs heilkenni litu 

allir viðmælendur í rannsókninni fósturskimanir öðrum augum og höfðu áhyggjur 

af því hvaða skilaboð væri verið að senda til samfélagsins um einstaklinga með 

heilkennið. Þeir töldu að skilaboðin væru að mestu leyti neikvæð og sköpuðu 

ákveðna staðalmynd af einstaklingum með Downs heilkenni og fötluðu fólki 

almennt. Þannig töldu viðmælendur að fósturskimanir hefðu mikil áhrif á 

orðræðu samfélagsins sem yrði að viðteknum sannleik sem stangast á við hinn 

raunverulega sannleik. Því má segja að í kringum fósturskimanir myndist 

tvennskonar orðræða, annars vegar orðræða sem byggist á læknisfræðilegum 

staðreyndum um Downs heilkenni og þau frávik sem því fylgja, og hinsvegar 

orðræða foreldra og aðstandenda barna með Downs heilkenni sem verður til út 

frá þekkingu á mennskunni á bakvið heilkennið (Jóhanna Björk Briem, 2008).  

Gagnrýni foreldranna á fósturrannsóknir og afstöðu almennings til þeirra byggir 

því fyrst og fremst á því að ofuráhersla sé lögð á hina læknisfræðilegu sýn á 

heilkennið á kostnað sjónarmiða fatlaðs fólks og aðstandenda þeirra. Samkvæmt 

hinni læknisfræðilegu sýn er litið svo á að hin líkamlega eða andlega skerðing sé 

ávallt það sem skapar hindranir í lífi fatlaðs fólks en fatlað fólk og aðstandendur 

hafa lengi bent á að ýmsir félags- og umhverfislegir þættir geti þar átt mikinn 

þátt.  

 

3.4 Fósturskimanir og viðhorf til fatlaðs fólks 

Fötlunarfræði er fræðigrein sem leggur áherslu á að fötlun sé félagslega mótuð, 

m.a. af staðalímyndum og fordómum en ekki einungis meðfætt einkenni á 

manneskjunni eins og hinn hefðbundni læknisfræðilegi skilningur kveður á um 

heldur (Ástríður Stefánsdóttir, 2009). Hin félagslega mótun sem skapar fötlun á 

sér ekki einungis stað á beinan hátt í lífi fatlaðs fólks og aðstandenda þeirra 

heldur getur einnig verið um að ræða samfélagslega þætti á borð við skipulag 

heilbrigðis-, og félagsþjónustu. Sú staðreynd að fósturrannsóknir þyki sjálfsagðar 

og séu aðgengilegar öllum konum á meðgöngu getur til dæmis sagt mikið um það 
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hvort raunverulega sé litið á einstaklinga með fötlun sem fullgilda meðlimi í 

samfélaginu eða hvort litið sé á fæðingu fatlaðra barna sem mistök sem hægt er 

að koma í veg fyrir með öflugri mæðravernd og góðri heilbrigðisþjónustu 

(Ástríður Stefánsdóttir, 2009). Parens og Asch nefna þrjá meginþætti sem nota 

má til þess að gagnrýna fósturrannsóknir út frá sjónarhorni fötlunarfræðinnar, og 

eru þeir eftirfarandi: 

1. Fósturrannsóknir ýta undir hið læknisfræðilega sjónarhorn að það sé 

ávallt skerðing einstaklingsins sem er vandamál sem þarf að leysa en 

ekki samfélagslegar hindranir. 

2. Með því að koma í veg fyrir fæðingu barns einungis á grundvelli 

skerðingar þess gefur til kynna að foreldrar séu óviljugir til þess að 

sætta sig við það sem bregður frá draumum þeirra um barnið sem 

fóstrið hefði orðið að. Einblínt er á eitt einkenni barnsins, 

skerðinguna, og hún tekin fram yfir alla þá fjöldamörgu aðra þætti 

sem gera barn að því sem það er. 

3. Þegar verðandi foreldrar ákveða að koma í veg fyrir fæðingu barns 

vegna þess að líkur eru á að það muni búa við skerðingu er það oft 

gert á grundvelli þess að þau halda að skerðing barnsins komi í veg 

fyrir að það muni njóta sömu lífsgæða og önnur börn. 

  (Asch og Parens, 2000).  

Asch gerir einnig greinarmun á almennri fóstureyðingu og fóstureyðingu í kjölfar 

þess að litningafrávik greinist. Almenn fóstureyðing er yfirleitt gerð vegna þess að 

móðirin getur af einhverjum ástæðum ekki hugsað sér að ganga með og ala upp 

barn, óháð því hvernig atgervi barnsins mun verða. Fóstureyðing í kjölfar 

greiningar á litningafráviki felst hinsvegar í því að eyða ákveðnu fóstri vegna þess 

að það hefur tiltekna eiginleika, eiginleika sem oftast er hægt að finna hjá öðrum 

meðlimum samfélagsins. Almenn fóstureyðing hefur einungis áhrif á konuna sem 

kýs að gangast undir hana og er því einkamál hennar, á meðan fóstureyðing í 

kjölfar fósturrannsókna hefur áhrif á annað fólk í samfélaginu og er því pólitískt 

og samfélagslegt mál. Ekki er einblínt á hvaða skilaboð ein tiltekin fóstureyðing 
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sendir heldur frekar á þau skilaboð sem verið er að senda með því að bjóða upp á 

fósturrannsóknir til að byrja með. Það að bjóða einangruðum hópi kvenna sem 

teljast í áhættuhópi upp á slíkar rannsóknir sendir til að mynda annarskonar 

skilaboð heldur en það að fósturrannsóknir séu aðgengilegar öllum konum sem 

ganga með barn, óháð aldri eða atgervi móður (Parens og Asch, 2000). Þegar 

fáum konum sem uppfylla ákveðin skilyrði er boðið upp á slíka rannsókn er hægt 

að færa rök fyrir því að slíkar rannsóknir séu gerðar til þess að draga úr áhyggjum 

hjá konunum sjálfum þar sem þær vita að til staðar séu þættir sem auka líkur á 

hverskonar frávikum hjá fóstrinu, en þegar um er að ræða rannsóknir sem 

aðgengilegar eru öllum konum er hægt að draga þá ályktun að litið sé á Downs 

heilkenni og önnur litningafrávik sem svo mikla ógnun við ,,eðlilegt fjölskyldulíf” 

að fóstureyðing sé í mörgum tilvikum betri valkostur (Solberg, 2009). Margir 

fatlaðir einstaklingar upplifa einnig að fóstureyðing í kjölfar fósturskimana 

byggist á fyrirframákveðinni hugmynd um að fatlað barn sé byrði á bæði 

fjölskyldu sinni og samfélaginu og hafi jafnframt minni ánægju af lífinu en ófatlað 

fólk (Jóhanna Björk Briem, 2008). Fósturskimanir endurspegla því að mörgu leyti 

samfélagsleg viðhorf gagnvart fötlun sem oftar en ekki eru byggð á hinum 

læknisfræðilega skilningi þar sem skerðingin er álitin vera uppspretta allra þeirra 

erfiðleika sem fatlaður einstaklingur og fjölskylda hans upplifa, í stað þess að gefa 

gaum þeirri mismunun sem fatlaðir einstaklingar upplifa og álíta hana 

vandamálið.  

         Í rannsókn Jóhönnu Bjarkar Briem (2007) á fósturskimunum og 

fósturgreiningum út frá sjónarhóli foreldra barna með Downs heilkenni kemur  

fram að allir viðmælendur hennar töldu að fósturskimanir og upplýsingar um þær 

hefðu mikil áhrif á viðhorf almennings gagnvart fósturgreiningum og 

fóstureyðingu á þann hátt að fósturrannsóknir á meðgöngu teldust sjálfsagður 

hlutur. Einnig töldu viðmælendur að í kjölfarið þætti fóstureyðing á fóstri með 

Downs heilkenni þar að auki vera orðinn sjálfsagður hlutur. Flestir viðmælendur 

töldu sig einungis hafa fengið neikvæðar upplýsingar  um Downs heilkenni sem 

einkenndust af læknisfræðilegum upplýsingum um galla, fötlun og möguleg 

veikindi barna með heilkennið þegar þeim stóð til boða að fara í 

hnakkaþykktarmælingar. Viðmælendur gagnrýndu upplifun sína af þessum 
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rannsóknum á þann hátt að með því að einblína einungis á skerðingu einstaklinga 

með Downs heilkenni í stað þess að líta á heildarmyndina væri í raun og veru um 

að ræða stýringu heilbrigðisstarfsfólk þar sem fóstrið var dæmt úr leik um leið og 

litningafrávik greindist. Með því að leggja áherslu á galla, frávik og veikindi 

einstaklinga með Downs heilkenni væri verið að skapa fordóma í garð þeirra og 

draga upp villandi mynd af þeim. Þetta samrýmist gagnrýni Parens og Asch út frá 

því að áhersla er lögð á hinn læknisfræðilega skilning þar sem skerðing 

einstaklingsins er ávallt talið vandamálið. Enginn gaumur er gefinn öðrum þáttum 

sem skapað geta erfiðleika í lífi fatlaðs fólks og aðstandenda þeirra, svosem 

samfélagsleg viðhorf. Einn þáttur í fari hins verðandi barns er tekinn fram yfir alla 

aðra þætti sem gera manneskjuna að því sem hún er og hann talinn vera næg 

forsenda þess að ekki sé þess virði að halda meðgöngunni áfram. Hin verðandi 

móðir virðist því tilbúin til þess að hafna barni sínu sem áður var óskað eftir á 

grundvelli þess að það reynist ekki ,,eðlilegt” samkvæmt læknisfræðilegum 

viðmiðum. 

  Helsta gagnrýni fatlaðs fólks og aðstandenda þeirra á fósturrannsóknir 

snýst því um að ekki sé nægilega mikið mið tekið af viðhorfum og reynslu þeirra 

sem búa við skerðingar þegar upplýsingar eru veittar um slíkar rannsóknir heldur 

að einungis sé einblínt á neikvæðar hliðar fötlunar. Einnig er lítill gaumur gefinn 

að félagslegum þáttum sem skapað geta fötlun og fagfólk á sviði læknisfræðinnar 

virðist í mörgum tilfellum álíta að allir erfiðleikar einstaklingsins stafi af skerðingu 

hans. Til þess að fagfólk á sviði heilbrigðisvísinda sem sinnir mæðravernd sé fært 

um að veita verðandi foreldrum ráðgjöf í kjölfar þess að litningafrávik greinist á 

meðgöngu er því afar mikilvægt að það hafi þekkingu á því hvað skerðingin þýðir 

raunverulega fyrir einstaklinginn og fjölskyldu hans. Mikilvægt er að fagfólk hafi 

ekki einungis þekkingu á skerðingunni sjálfri heldur einnig þeim félagslegu 

þáttum sem geta aukið á fötlun einstaklingsins eða jafnvel skapað hana. Til þess 

að réttmætt sé að velja eða hafna hvaða fóstur í móðurkviði fá að fæðast og hver 

ekki er mikilvægt að íhuga og skilgreina á hvaða forsendum rétt er að taka slíka 

ákvörðun. Nauðsynlegt er að íhuga á hvaða grundvelli hin læknisfræðilegu viðmið 
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um hvað telst vera frávik eru byggð og  hafa í huga þá atburði sem hafa átt sér 

stað í gegnum söguna í nafni læknisfræðinnar.   

 

3.5 Samantekt 

Saga fólks með þroskahömlun í aldanna rás hefur að mörgu leyti einkennst af 

útilokun, fordómum, mismunun og jafnvel ofbeldi og hatri. Þrátt fyrir að flestir 

þeir einstaklingar sem búa við skerðingu hafi tileinkað sér félagslegan skilning á 

fötlun þar sem þær hindranir sem einstaklingurinn mætir í samfélaginu eru ekki 

síður taldir skapa fötlun hans heldur en hin meðfædda líkamlega eða andlega 

skerðing eru margir sérfræðingar í heilbrigðismálum ekki meðvitaðir um þetta 

sjónarhorn (Munger o.fl., 2007). Hvað varðar Downs heilkenni er þroskahömlun 

ekki eina frávikið sem heilkennið hefur í för með sér og því ekki hægt að fullyrða 

að þroskahömlunin ein og sér sé ástæða þess að sjálfsagt þyki að skima fyrir og 

eyða fóstrum með heilkennið. Samt sem áður getur verið áhugavert að velta því 

fyrir sér hvort fordómar gegn fólki með þroskahömlun og vanþekking á lífi þeirra 

og aðstæðum geti haft áhrif á þetta viðhorf. Fræðimenn á sviði fötlunarfræða 

óttast því að í mörgum tilfellum geti verið um að ræða stórt bil á milli þekkingar 

fagfólks á líffræðilegum þáttum skerðingarinnar sjálfrar og þekkingu á því hvernig 

það er að búa við fötlun (Munger o.fl., 2007). Áhugavert er að kanna hvort þetta 

bil á milli þekkingar á líffræðilegum og félagslegum þáttum sem hafa áhrif á 

fötlun sé meginástæða þess að lífvænlegt litningafrávik sé lagt að jöfnu við 

ólífvænleg frávik. Í næsta kafla mun ég fjalla nánar um þau áhrif sem fagfólk 

getur meðvitað eða ómeðvitað haft á ákvörðun foreldra þegar kemur að 

fósturrannsóknum og fóstureyðingum í kjölfar þeirra. Einnig mun ég kanna hvort 

að ábyrgðin sem hvílir á herðum verðandi foreldra og foreldra fatlaðra barna 

aukist í kjölfar þess að fósturrannsóknir teljist sjálfsagðar og fjalla um réttmæti 

þess að foreldrum standi til boða að velja hvaða fóstur í móðurkviði fá að fæðast 

á grundvelli litningafráviks sem greinist á meðgöngu. 
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4 Staða foreldra, þekking þeirra og ábyrgð 

Í kaflanum hér á undan hef ég fjallað um það hvernig viðhorf læknisfræðinnar 

gagnvart skerðingu á borð við þroskahömlun geta haft áhrif á viðhorf 

samfélagsins gagnvart slíkri fötlun. Einnig hef ég beint sjónum að því hvernig 

viðhorf gagnvart þroskahömlun geta mótað viðhorf gagnvart fósturskimunum 

fyrir lífvænlegum frávikum sem valda þroskahömlun svo sem Downs heilkenni og 

leitt til þess að slíkt frávik er lagt að jöfnu við ólífvænleg frávik. Í þessum kafla 

mun ég fjalla um hvort að sú ábyrgð sem hvílir á herðum foreldra geti mögulega 

aukist í kjölfar þess að fósturskimanir teljist sjálfsagðar, sem og réttmæti þess að 

foreldrar beri þessa ábyrgð. Fyrst mun ég beina sjónum að þeim þáttum sem 

geta haft áhrif á upplýst val verðandi foreldra sem standa frammi fyrir þeirri 

ákvörðun að gangast undir fósturrannsóknir á meðgöngu eða ekki, og velja hvort 

halda skuli meðgöngu áfram eða binda endi á hana í kjölfar þess að litningafrávik 

hefur greinst. Síðan mun ég fjalla um þá ábyrgð sem mögulega gæti hvílt á 

herðum verðandi foreldra í kjölfar aukinna valkosta á meðgöngu og þá 

sérstaklega í kjölfar þess ef sjálfsagt þykir að foreldrar kjósi að fara í 

fósturrannsóknir sem miða að því að leita að og eyða fóstrum með litningafrávik 

sem leiða til þroskahömlunar en eru ekki ólífvænleg.  

 

4.1 Upplýst val og sjálfræði einstaklinga 

Í okkar samfélagi er litið á hið frjálsa val þegnanna sem undirstöðu lýðræðis og í 

auknum mæli eru það neysluvenjur okkar, lífstíll og áhugamál sem móta 

sjálfsmynd okkar. Áhersla er lögð á samkeppni og frelsi einstaklinganna til þess 

að velja sjálfir hefur orðið að meginsiðareglu. Frelsi okkar takmarkast hinsvegar 

af ýmsu, til dæmis lögum og samfélagslegum reglum. Einstaklingar standa þar að 

auki aldrei einir heldur eru undir áhrifum frá gildum og viðhorfum samfélagsins. 

Læknastéttin, fjölskyldur og vinir sem og samfélagið í heild hafa þannig til dæmis 

áhrif á ákvarðanir og viðhorf sjúklinga. Í samhengi við fósturskimanir er því hægt 

að setja spurningarmerki við hversu langt hið frjálsa val á að ganga og spyrja sig 

hvaða siðferðilegu takmarkanir er hægt að setja við algjört sjálfræði hvað varðar 

barneignir (Kerr og Shakespeare, 2002).                          
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Þegar ákvarðanir eru teknar í kjölfar greiningar fósturfrávika á meðgöngu ber 

að virða tvær siðareglur, annars vegar að virða beri mannlegt líf og hinsvegar að 

virða beri mannlegt sjálfræði. Krafan um mannlegt sjálfræði felur í sér að virða 

verði rétt einstaklinga til þess að fá að taka ákvarðanir og bera ábyrgð á þeim. 

Hinsvegar fylgja réttindum ávallt skyldur, og því er ekki óeðlilegt að krafa sé á 

móti gerð um það að fólk sé tilbúið til þess að verja ákvarðanir sínar með 

siðferðilegum rökum. Þekking er forsenda þess að einstaklingurinn geti tekið 

upplýsta ákvörðun, og þá er ekki síður um að ræða siðferðilega þekkingu en 

læknisfræðilega og líffræðilega (Vilhjálmur Árnason, 2003). Hvað varðar 

ákvarðanatöku í kjölfar þess að alvarlegt frávik greinist á meðgöngu má velta upp 

tveimur kostum, annarsvegar sjálfræðishyggju og hinsvegar forræðishyggju. 

Sjálfræðishyggja felur í sér að foreldrunum er gefið fullkomið sjálfdæmi um að 

taka ákvörðun óháð því hversu alvarlegt frávikið er frá læknisfræðilegu 

sjónarmiði og án tillits til eðlis verknaðarins frá siðferðilegu sjónarmiði. 

Forræðishyggja er andstæða sjálfræðishyggju og felur í sér að beinhörð afstaða 

er tekin gegn öllum fóstureyðingum óháð því hvaða rök eru fyrir þeim. Þannig er 

tekið fyrir allt val og fóstureyðingar bannaðar (Vilhjálmur Árnason, 2003). Hvorki 

sjálfræðishyggja né forræðishyggja gera því nægilega vel skil hvernig rétt er að 

taka á þeim siðferðislegu álitamálum sem rísa í kjölfar þess að fósturfrávik 

greinist á meðgöngu. Sjálfræðishyggjan gerir hagsmunum hins verðandi 

einstaklings ekki skil, enginn greinarmunur er gerður á frávikum og þeir allir 

lagðir að jöfnu óháð því hvaða áhrif þeir munu koma til með að hafa á líf hins 

verðandi einstaklings eða fjölskyldu hans. Með því að leggja alla fósturgalla til 

jafns er alvarleiki þeirrar skerðingar sem hið verðandi barn kann eða mun hafa 

ekki tekinn til greina heldur er áhersla lögð á algjört sjálfræði einstaklingsins óháð 

því hvaða áhrif ákvörðun hans mun hafa á aðra einstaklinga eða samfélagið í 

heild. Með þessum rökum eru lífvænleg frávik á borð við Downs heilkenni, 

klofinn hrygg eða Turner heilkenni því lögð til jafns við frávik sem leiða til 

víðtækrar skerðingar, fósturláts á meðgöngu eða dauða stuttu eftir fæðingu. 

Forræðishyggjan hefur óhjákvæmilega í för með sér að hverskonar greiningar á 

erfðagöllum eða umræða um niðurstöður þeirra yrði bönnuð. Þar að auki er fólki 

algjörlega neitað um þann möguleika að komast sjálft að skynsamlegri, 



  

25 

 

siðferðilegri niðurstöðu heldur er afstaða tekin fyrir það (Vilhjálmur Árnason, 

2003). 

 Eðlilegra er að líta svo á að foreldrar hafi sjálfdæmi til þess að taka endalega 

ákvörðun en sú ákvörðun verður þó ávallt að hluta til mótuð af utanaðkomandi 

þáttum. Til þess að geta raunverulega tekið upplýsta ákvörðun er mikilvægt að  

vera upplýstur um þá valkosti sem standa til boða. Því  er mikilvægt að verðandi 

foreldrar fái upplýsingar um í hverju fósturrannsóknir felast, hverju er verið að 

leita að og hvaða valkostir standa til boða ef fósturgalli greinist á meðgöngunni 

áður en þeir taka ákvörðun um hvort slíkar rannsóknir verði gerðar. Mikilvægt er 

að fólk geri sér grein fyrir því að með ómskoðunum er verið að kanna ástand 

fóstursins með tilliti til fósturgalla af ýmsu tagi sem og að það geri sér grein fyrir 

því að slíkar skoðanir eru ávallt valfrjálsar. Oft virðist fólk frekar líta á 

fósturrannsóknir sem félagslegan atburð þar sem það fær að sjá fóstrið og fá 

mynd af því til að sýna öðrum en gerir sér ekki grein fyrir því að eitthvað geti 

komið í ljós í slíkum skoðunum sem kalli á frekari rannsóknir og geti haft í för 

með sér erfiða ákvarðanatöku (Jóhanna Björk Briem, 2008). Meðfædd frávik er 

hægt að finna hjá um 2-3% nýfæddra barna en gera má ráð fyrir því að í 

ómskoðun greinist galli hjá um 1% fóstra. Því er ekki hægt að greina alla galla á 

meðgöngu og mikilvægt að fólk geri sér grein fyrir því að þó allt líti vel út á 

meðgöngunni er ekki þar með sagt að frávik muni ekki greinast hjá hinu verðandi 

barni eftir fæðingu (Kristín Rut Haraldsdóttir, 2001). Mikilvægt er að 

heilbrigðisstarfsfólk sem sinnir mæðravernd geri sér grein fyrir nauðsyn þess að 

veita foreldrum allar þær upplýsingar sem þeir þurfa á að halda til þess að geta 

tekið sjálfstæða ákvörðun. Einnig þarf að gæta þess að upplýsingarnar séu veittar 

á hlutlausan hátt til þess að koma í veg fyrir upp að því marki sem hægt er að 

skoðanir og viðhorf heilbrigðisstarfsfólks móti ákvörðun foreldranna.  

 

4.2 Ábyrgð foreldra 

Auknir valkostir foreldra hljóta að einhverju leyti að fela í sér aukna ábyrgð. Með 

aukinni tækni verða hlutir sem við réðum engu um áður skyndilega á valdi okkar 

og hafa áhrif á tilveru okkar. Tækni sem upphaflega varð til í þeim tilgangi að 



  

26 

 

finna lækningu við ófrjósemi sem og að meðhöndla og fyrirbyggja erfðafræðilega 

sjúkdóma hefur haft það í för með sér að foreldrar geta í auknum mæli haft áhrif 

á hvaða eiginleika verðandi barn þeirra mun koma til með að hafa. Sú 

hugmyndafræði um að það sé réttur hvers einstaklings að geta valið hvort og 

hvenær hann eignast barn hefur í kjölfarið komið fram á sjónarsviðið og hefur 

hún einnig hlotið umtalsverða gagnrýni. Með því að líta svo á að börn okkar séu 

afurð valkosta okkar er hættan sú að viðhorfið verði það að börnin séu til fyrir 

foreldrana en ekki fyrst og fremst einstaklingar með eigin vilja og markmið 

(Ástríður Stefánsdóttir, 2010). Með því að velja eiginleika barnanna fyrirfram má 

segja að verið sé að vissu leyti að brjóta á sjálfsákvörðunarrétti þeirra þar sem 

þeim er neitað um að eiga opna framtíð. Sem dæmi má nefna að ef foreldrarnir 

gætu fengið að velja um að barnið þeirra hefði mikla tónlistarhæfileika eða 

hæfileika í íþróttum er beinlínis verið að ýta barninu í átt að þeirri framtíð sem 

foreldrarnir hafa ákveðið fyrir það en því ekki gefinn kostur á því að hafa frjálst 

val um hvernig það ver sínu lífi (Sandel, 2007).  Einnig má spyrja sig hvaða áhrif 

það hefur á ábyrgð foreldra ef talið er sjálfsagt að þeir geti valið sér hið 

,,fullkomna” barn eða að minnsta kosti hindrað fæðingu þeirra sem víkja að 

einhverju leyti frá því sem talið er eðlilegt eða æskilegt. Í sumum löndum hafa nú 

þegar verið höfðuð mál gegn heilbrigðisstarfsfólki í kjölfar þess að fatlað barn 

fæðist á þeim grundvelli að læknar hefðu átt að geta komið í veg fyrir fæðingu 

slíks einstaklings (Munger o.fl., 2007). Ef þróunin heldur áfram í þá átt að það 

verði talið sjálfsagt hlutverk lækna að greina litningafrávik á meðgöngu í þeim 

tilgangi að koma í veg fyrir fæðingu fatlaðs barns er áhugavert að velta því fyrir 

sér hvaða ábyrgð mun þá hvíla á herðum þeirra sem velja að halda meðgöngu 

áfram þrátt fyrir að slíkt frávik greinist. 

Fræðimenn á sviði kynja- og fötlunarfræði hafa meðal annars lýst yfir 

áhyggjum sínum yfir því að í kjölfar þess að talið verði sjálfsagt að greina og 

fyrirbyggja litningafrávik á meðgöngu hafi í för með sér að aukin ábyrgð sé lögð á 

herðar verðandi mæðra á meðan á meðgöngu stendur (Munger o.fl., 2007). Slíkt 

er ekki allskostar óhugsandi þar sem að ekki er langt sú skoðun að mæður bæru 

ábyrgð á fötlun barna sinna var ríkjandi, samanber kenningu Leo Kanners um 
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svokallaðar ,,ísskápamæður” þar sem hann ályktaði að einhverfa stafaði fyrst og 

fremst af því að börn hefðu ekki fengið nægilega hlýju og ástúð frá mæðrum 

sínum (Kanner, 1949). Í kjölfarið vaknar spurningin um það hvort að réttur 

foreldra fatlaðra barna til stuðnings yrði metinn út frá því hvort að móðirin hafi 

gert allt sem hún mögulega hefði getað gert á meðgöngunni til þess að koma í 

veg fyrir fæðingu fatlaðs barns. Sú þróun að það sé á ábyrgð bæði foreldra og 

heilbrigðisstarfsfólks að greina og koma í veg fyrir fæðingu barns með 

litningafrávik gæti ekki síður leitt til mikils þrýstings frá starfsfólki til verðandi 

mæðra um að gangast undir rannsóknir sem jafnvel fela í sér mikið inngrip, 

jafnvel án þess að konur séu fræddar um rétt sinn til þess að velja hverskonar 

rannsóknir þær gangast undir á meðgöngu. Þetta gæti leitt til þess að verðandi 

mæður fengju ekki nægilegar upplýsingar um fósturrannsóknir til þess að geta 

tekið upplýsta og sjálfstæða ákvörðun.  

 

4.3 Samantekt 

Með auknum valkostum sem koma á sjónarsviðið í kjölfar tækniþróunar á hinum 

ýmsu sviðum er ekki hægt að komast hjá því að velta því fyrir sér hvaða ábyrgð 

fylgir í kjölfarið. Mikilvægt er að veita því athygli hvaða þættir það eru sem gera 

fólki kleift að nýta sér valkosti sína að fullu eða koma í veg fyrir það. Til þess að 

taka upplýsta ákvörðun verður fólk fyrst og fremst að vera meðvitað um þá 

valkosti sem standa til boða og gera sér grein fyrir afleiðingum hvers valkosts 

fyrir sig. Í kjölfar þess að fósturrannsóknir og fóstureyðingar eftir að litningafrávik 

greinist teljist sjálfsagðar skapast einnig aukinn þrýstingur á læknastéttina og 

heilbrigðisstarfsfólk þegar kemur að því að fyrirbyggja fæðingu barna með fötlun. 

Spyrja mætti einnig hvort að þessi aukni þrýstingur leiði síðan af sér aukinn 

þrýsting á verðandi mæður að gangast undir rannsóknir sem jafnvel fela í sér 

mikið inngrip án þess að veittar séu nægilegar upplýsingar til þess að þær geti 

tekið sjálfstæðar og upplýstar ákvarðanir í þessum efnum. Einnig getur verið 

varhugavert að talið sé sjálfsagt að allar konur velji að fara í fósturrannsóknir sem 

gerðar eru í þeim tilgangi að skima fyrir litningafrávikum sem leiða til 
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þroskahömlunar í ljósi þeirrar staðreyndar að ekki er langt síðan að mæðrum var 

gjarnan kennt um skerðingu barna sinna. 

 

5  Niðurlag 

Ljóst er að umræðan um fósturrannsóknir hefur í för með sér mörg og flókin 

siðferðileg álitamál sem ekki er auðvelt að ráða fram úr. Í þessari ritgerð hef ég 

fyrst og fremst velt því fyrir mér réttmæti þess að foreldrum standi til boða að 

velja hvaða fóstur í móðurkviði fái að lifa eða ekki á grundvelli litningafráviks sem 

greinist á meðgöngu. Í byrjun setti ég fram spurningar sem ég ætlaði mér að 

svara í ritgerðinni og snerust þær fyrst og fremst um réttmæti valsins, á hverju 

valið byggist og hvaða ábyrgð hvílir á herðum foreldra í kjölfar þess að sjálfsagt 

þyki að þeir fái að velja eða hafna fóstri á grundvelli þroskahömlunar. Til þess að 

takast á við þetta hef ég fjallað um sýn læknisfræðinnar á það sem talið er vera 

frávik frá hinu eðlilega og hvernig þessi sýn hefur myndast. Samkvæmt 

læknisfræðinni er markmiðið fyrst og fremst að greina vandamál til þess að hægt 

sé að lækna þau eða líkna. Litningafrávik er þar af leiðandi talið vandamál þar 

sem það er frávik frá hinu eðlilega, óháð því hversu umsvifamikil áhrif skerðingin 

hefur á líf hins verðandi barns og fjölskyldu þess. Samkvæmt þessari sýn er því 

ekki óeðlilegt að álykta að það sé í öllum tilvikum réttlætanlegt að skima fyrir 

litningafrávikum á meðgöngu með það að leiðarljósi að hægt sé að eyða fóstrum 

á grundvelli fötlunar og þannig koma í veg fyrir þjáningu.  

Í umfjöllun minni kom í ljós að ekki er gerður greinarmunur á lífvænlegum 

og ólífvænlegum frávikum þegar tekin er almenn afstaða til réttmæti 

fósturgreininga. Þetta sést meðal annars á því að eyðing fósturs sem hefur 

greinst með lífvænlegt litningafrávik á meðgöngu er leyfileg fram yfir þá 

meðgöngulengd þar sem almennar fóstureyðingar eru leyfðar, rétt eins og um 

ólífvænlegt frávik á borð við heilaleysi eða þrílitnun væri að ræða. Samkvæmt 

líknarreglunni sem Vilhjálmur Árnason setur fram er réttlætanlegt að binda enda 

á meðgönguna ef fóstur greinist með erfðagalla sem er svo alvarlegur að hann 

hefði í för með sér verulega þjáningu fyrir einstaklinginn sjálfan og fjölskyldu 

hans. Samkvæmt þeirri gagnrýni sem heyrst hefur frá fólki með Downs heilkenni 
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og fjölskyldum þeirra má ekki sjá að þetta eigi við um einstaklinga með 

heilkennið og endurspeglast það meðal annars í rannsókn Jóhönnu Bjarkar 

Briem. Viðmælendur í rannsókn hennar töldu að sú staðreynd að nánast öllum 

fóstrum sem greinst með Downs heilkenni hefur verið eytt stafi fyrst og fremst af 

vanþekkingu á heilkenningu og ofuráherslu á neikvæðu þættina sem heilkennið 

getur haft í för með sér á kostnað þeirra jákvæðu. Þessi sýn leiðir til þess að 

Downs heilkenni fellur ekki undir líknarregluna og áhugavert er því að velta fyrir 

sér hvort talið sé eðlilegt að skima fyrir og eyða fóstrum með Downs heilkenni 

vegna þess að samfélagið í heild og þar með talið heilbrigðisstarfsfólk hefur 

ákveðna fordóma gagnvart þeim sem rekja má til sögunnar. Gallinn við núverandi 

tækni sem fósturgreiningar eru hluti af er að hún hefur áhrif á stöðu foreldra og 

setur á þá meiri ábyrgð. Þau eru í ákvörðunum sínum bundin af samfélagslegum 

viðhorfum og þegar þau fá þetta val sem oftar en ekki getur grundvallast á 

fordómum og hinni læknisfræðilegu sýn á fötlun hefur það óbein áhrif á stöðu 

fólks með fötlun. Aðstandendur fatlaðs fólks, fræðimenn á sviði fötlunarfræða og 

ekki síst fatlað fólk sjálft hefur andmælt hinni læknisfræðilegu sýn á fötlun, og á 

það ekki síst rætur sínar að rekja til baráttu fatlaðs fólks sem leiddi til aukinnar 

áherslu á félagslegan skilning á fötlun. Samkvæmt félagslegum skilningi á fötlun 

eru það ekki síður umhverfis- og félagslegir þættir sem skapa fötlun 

einstaklingsins. Mikilvægt er að þetta sjónarmið sem byggir fyrst og fremst á 

reynslu þeirra sem hafa upplifað áhrif skerðingar og áhrif hennar á líf einstaklinga 

og aðstandanda komi fram þegar fósturrannsóknir eru kynntar fyrir konum sem 

ganga með börn. Annars er hættan sú að ákvarðanatakan verði einhliða og 

byggist einungis á læknisfræðilegu sjónarhorni þar sem skerðing af einhverju tagi 

er ávallt álitin vandamál, galli og uppspretta þjáninga.  
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