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Utdrattur

Ritgerd pessi er 10 eininga lokaverkefni til BA-préfs i proskapjalfafraedi.
Meginumfjollunarefni hennar er ad kanna réttmeeti pess ad mogulegt sé ad velja
hvada féstur i modurkvidi fa ad feedast og hver ekki og & hverju petta val byggist.
Pad sem vakti dhuga minn a pessu umfjollunarefni var ad pegar pad kemur ad
fosturskimunum og fostureydingum i kjolfar peirra var su stadreynd ad enginn
greinarmunur virdist vera gerdur a fravikum med tilliti til pess hvort pau eru
lifvaenleg eda dlifveenleg. Samkvaemt leeknisfraedilegu sjonarhorni er skerding af
hverskonar tagi fravik fra hinu heilbrigda en fatlad félk og adstandendur peirra
hafa lengi vel andmaelt peirri syn. A pad ekki sist raetur sinar ad rekja til barattu
fatlads félks sem leiddi til aukinnar aherslu a félagslegan skilning & fotlun par sem
litid er svo & ad pad séu ekki sidur umhverfis- og félagslegir peettir sem skapa
fotlun einstaklingsins. Mikilveegt er ad petta sjénarmid sem byggir fyrst og fremst
a reynslu peirra sem hafa upplifad ahrif skerdingar og ahrif hennar a Ilif
einstaklinga og adstandanda komi fram pegar fosturrannséknir eru kynntar fyrir

konum sem ganga med born.
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1 Inngangur

Eitt af pvi sem verdandi foreldrum stendur til boda 4 medgongu eru
fosturrannséknir af ymsu tagi. Sidastlidin ar hefur taekninni fleygt fram sem hefur
veitt foreldrum aukna valmoguleika. Tilgangur fosturrannsékna er ad rannsaka
fostur med tilliti til fravika og pa sérstaklega dlifvaenlegra fésturgalla, en einnig er
bodid upp a skimun fyrir lifveenlegum litningafrdvikum & bord vid Downs
heilkenni. Hnakkapykktarmaeling sem gerd er m.a. i peim tilgangi ad skima fyrir
Downs heilkenni og 68rum pristeedum a fyrstu premur manudéum medgongu
hefur ordid ad fostum lid i maedravernd 4 medgongu i morgum [6ndum, par &
medal islandi. Arid 2005 kusu 84% 6friskra kvenna 4 héfudborgarsveedinu ad fara
i slika rannsékn og darin 2004 og 2005 var 6llum féstrum sem greindust med
Downs heilkenni i kjolfar hnakkapykktarmeelingar eytt (Helga Gottfredsdéttir og
Kristin Bjornsdottir, 2010). begar pessar tolur eru birtar hljota ad vakna ymsar
sidferdilegar vangaveltur um slikar rannséknir og tilgang peirra. | kjolfarid hafa
verid miklar umraedur um fésturrannsdknir i samfélaginu sem hafa vafalaust ekki
farid fram hja moérgum. Almennt virdist pad vera talinn réttur verdandi foreldra
ad fa vitneskju um pad pegar féstur i modurkvidi byr yfir einhverskonar
foésturgalla til pess ad peir geti tekid akvérdun um framhaldid. | pessari ritgerd
mun ég fyrst og fremst velta pvi fyrir mér hvort réttleetanlegt sé ad velja hvada
féstur i méourkvidi fa ad faedast og hver ekki og a hverju petta val byggist. Einnig
mun ég kanna hvort ad abyrgdin sem hvilir & herdum verdandi foreldra og
foreldra fatladra barna aukist i kjolfar pess ad fésturrannséknir teljist sjalfsagdar.
Til pess ad takast a vid petta mun ég skoda i hverju fésturrannséknir felast og

velta fyrir mér peim rékum sem paer grundvallast &.

Verkefninu skipti ég i prja kafla. [ fyrsta kafla mun ég skilgreina hvad att er
vid pegar raett er um fdsturrannsdknir, hvad leiddi til pess ad paer héfust og i
hvada tilgangi peer eru gerdar. Einnig mun ég fjalla um fdéstureydingar i kjolfar
fésturgreininga og kanna hvada hefébundnu laeknisfreedilegu rok eru til stadar
fyrir pvi ad heimila eydingu fdsturs eftir 12. viku medgongu i kjolfar pess ad
lifvaenlegt litningafravik hefur greinst. | 6drum kafla mun ég velta fram peirri

spurningu hvort réttleetanlegt sé ad velja hvada féstur i médurkvidi fa ad faedast



og a hverju petta val byggist. Til pess ad takast 4 vid petta mun ég byrja a pvi ad
fjalla um vidhorf til proskahémlunar og hvernig pau hafa préast. Eg mun einnig
kanna hvort samfélagsleg vidhorf til proskahomlunar geti haft ahrif a vidhorf
gagnvart pvi hvort rétt sé ad velja hvada fdstur fa ad lifa og hver ekki a grundvelli
skerdingar og hvort hid hefdbundna laeknisfraedilega sjénarhorn & fotlun geti
litad vidhorf folks til fédsturrannsdkna. Einnig mun ég beina sjénum ad vidhorfum
hagsmunasamtaka fatlads folks i gard fosturskimana og mogulegum ahrifum
beirra 4 samfélagsleg vidhorf gagnvart fotludu folki. | pridja kafla mun ég fjalla
um pa dbyrgd sem mogulega hvilir & herdum foreldra i kjolfar pess ad edlilegt
byki ad peir hafi ahrif 4 eda geti jafnvel valid hvada eiginleika verdandi barn
beirra mun bua yfir. | pvi samhengi mun ég einnig fjalla um pd paetti sem liggja til
grundvallar pvi ad einstaklingar geti tekid sjalfstaedar dkvardanir og veitt upplyst
sampykki hvad vardar rannséknir & fésturstigi. | lokin mun ég setja fram minar
eigin alyktanir i ljési peirra stadreynda sem ég hef sett fram i fyrri hlutum
verkefnisins og fjalla um réttmaeti pess ad foreldrum standi til boda ad velja
hvada féstur i médurkvidi fai ad lifa eda ekki & grundvelli litningafraviks sem

greinist 8 medgongu.

2 Fosturrannsdknir 8 medgongu

Taeknin til fésturrannsdkna kom fram & sjénarsvidid a seinni hluta 21. aldarinnar i
kjolfar pess ad farid var ad lita 8 medgongu sem timabil sem hefur i for med sér
ymsa dhaettu. Utbreidd notkun adferda til pess ad greina fravik 8 medgdngu eru
tilraun til pess ad koma i veg fyrir eda draga ur sjukdémum eda fotlunum (Helga
Gottfredsdottir og Kristin Bjornsdottir, 2010). Flestar vestreenar pjédir bjoda
Ollum o&friskum konum upp a fosturrannséknir & medgoéngu, 6had aldri. Taknin
er adgengileg og audveld notkunar og i dag er haegt ad greina nanast oll tilfelli
litningafravika @ medgongu (Solberg, 2009). Fdsturrannsoknir er yfirheiti yfir
tvenns konar rannséknir, annars vegar fdsturskimun sem felst i dmskodun,
hnakkapykktarmeelingu og blédprufu sem gefur einungis likur 4@ galla. Hins vegar
eru fésturgreiningar sem fela i sér ahattusamara inngrip 4 bord vid

legvatnsastungu sem gefa upplysingar um hvort fravik sé til stadar. Fésturskimun
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og fasturgreining er avallt val verdandi foreldra og haegt er ad fara i mskodun an
pbess ad metnar séu likur a litningafraviki. Litningarannsékn er par ad auki

einungis gerd ad 6sk foreldra (Anna Bjorg Aradéttir o.fl., 2008).

[ pessum kafla mun ég skyra nanar fra pvi hvad felst i fésturrannséknum,
hvernig pzer fara fram, i hvada tilgangi paer eru gerdar og hverju er verid ad
skima fyrir. Einnig mun ég fjalla um fdstureydingar i kjolfar pess ad litningafravik
greinist og par mun ég helst beina sjonum minum ad Downs heilkenni par sem ég
hef kynnst fjoldamorgum einstaklingum med Downs heilkenni og fjolskyldum
peirra i starfi minu sidastlidin ar. Pad hefur pvi vakid athygli mina ad i samhengi
vid fésturrannsdknir virdist Downs heilkenni ad morgu leyti vera lagt ad jofnu vid
fravik sem leida til fosturlats eda dauda stuttu eftir feedingu. Eitt af pvi sem ég vil
athuga i pessum kafla er pvi ad kanna hvort gerdur sé greinarmunur a fravikum

med tilliti til pess hvort pau eru lifveenleg eda dlifvaenleg.

2.1 FoOsturskimun og sampeett likindamat

Tilgangur foésturskimunar er m.a. ad meta medgongulengd, stadfesta lifandi
féstur, athuga fjolda fostra, skoda likamsgerd fosturs med tilliti til hjartagalla eda
adra skopulagsgalla og meta likur a litningafravikum med pvi ad mela
hnakkapykkt og skoda nefbein. Einnig felst sampaett likindamat i fésturskimnum,
pbar sem lifefnavisar i bl6di moédur eru meeldir til pess ad meta likur a
litningafravikum. Sampaett likindamat er ekki greiningarpréf heldur skimunarprof
pbar sem likur & litningafraviki eru metnar, en ekki er haegt ad stadfesta fravik i
pbessari rannsékn. Likindamatid byggist @ aldri modur, medgodngulengd,
omskodun fésturs, hnakkapykkt og lifefnavisum i blédi moédur. Ef sampaett
likindamat vid 11.-14. viku medgongu eda Omskodun vid 19.-20. viku gefur
visbendingar um litningafravik (t.d. ef aukin hnakkapykkt malist eda
skopulagsgallar finnast hja fostri), kona hefur adur eignast eda gengid med barn
med litningafravik, verdandi foreldri eda einstaklingur i nanustu fjélskyldu er med
litningafravik eda ef konan er 35 ara eda eldri en padi ekki sampaett likindamat
vid 11.-14. viku er bodid upp a fosturgreiningu med litningarannsékn (Anna Bjorg

Aradéttir o.fl., 2008).



2.2 Litningarannsékn

Litningarannsékn er gerd i peim tilgangi ad fa nakveemar upplysingar um
litningagerd fostursins. Litningarnir bera erfdaefni likamans, og fravik i fjolda
litninga eda fravik i byggingu einstakra litninga getur valdid andlegri eda
likamlegri skerdingu (Maria Hreinsdottir og Péra Fischer, 2006). Til pess ad
stadfesta hvort til stadar sé litningafravik hja fostri parf ad taka syni ur annad
hvort fylgju eda legvatni. Fylgjusyni er haegt ad taka eftir 11 vikna medgongu en
ekki er meelt med ad gera pad fyrr vegna aukinnar hezettu & fdésturskada.
Bradabirgdanidurstodur ur fylgjusynatoku berast eftir adeins tvo sélarhringa en
lokasvar berst yfirleitt eftir tveer vikur. Legvatnssyni er haegt ad taka vid 15-20
vikna medgongu. Raektun a fésturfrumum uar legvatni tekur um tveer vikur og
faest pa endanleg nidurstada. Synatoku ur fylgju eda legvatni fylgir um 1% dhaetta
a fésturlati (Anna Bjorg Aradéttir o.fl., 2008).

2.3 Hverju er skimad fyrir?

Algengasta litningafravikid er pristeeda 21, par sem greinast prir litningar af
litningapari 21 i stad tveggja. bessi pristaeda leidir til Downs heilkennis (Maria
Hreinsdottir og boéra Fischer, 2006). Einstaklingar med Downs heilkenni eru i
aukinni ahaettu a4 skopulagsgbllum, einkum & meltingarvegi og hjarta.
Greindarskerdingin sem fylgir heilkenninu er mismikil & milli einstaklinga og
framfarir i medferd og studningsmoguleikum fyrir pessa einstaklinga hafa baett
horfur peirra og lifslikur til muna. Onnur litningafravik eru sjaldgaefari, en par a
medal eru pristaeda 13 (Patau heilkenni) og pristaeda 18 (Edwards heilkenni) sem
eru alvarleg og lifshaettuleg fravik, prilitnun (prju eintdk allra litninga fosturs i
stad tveggja) sem er dlifvaenlegt fravik, og einstaeda X litnings (Turner heilkenni)
sem getur valdid vaxtartruflunum, ofrjésemi og skopulagsfravikum en leidir

sjaldnast til alvarlegrar fotlunar (Anna Bjorg Aradéttir o.fl., 2008).



2.4 Féstureyding i kjolfar fésturgreininga

Adferdin til pess ad greina Downs heilkenni i médurkvidi hefur um 85-90% naemi
og 94- 95% sértaeki sem pydir ad haegt er ad greina 8-9 fostur af hverjum 10 med
pristeedu 21 og 5-6% kvenna sem gangast undir pessar rannsoknir fa folsk jakveed
svor (Getz, 2001). Um 80% kvenna sem fa nidurstédu um aukna aheaettu 4
fésturgollum ar sampaettu likindamati kjosa ad fara i nakveemara greiningarprof
(legvatnsastungu eda fylgjusynatdku). A arunum 2002-2006 greindust 50
litningafravik 4 medgongu og 7 eftir faedingu, sem pydir ad 88% litningafravika
greinast 4 medgongu. 33 af pessum litningafravikum voru Downs heilkenni og
greindust 27 af peim 4 medgongu. Af peim fostrum sem greindust med Downs
heilkenni @ medgdngu var 6llum eytt nema tveimur. Peim féstrum sem greindust
med onnur litningafravik, eins og til deemis pristaeedu 13, pristaedu 18, einstaedu
X- litnings, prilitnun, pristaedu 16 og 47XYY var einnig eytt i 6llum tilvikum nema
tveimur. Langflestar konur kjésa pvi ad fara i fostureydingu ef litningafravik
greinist 3 medgongu (Alpingi, 2008).

Samkveemt [6gum um radgjof og freedslu vardandi kynlif og barneignir og
um féstureydingar og 6frjésemisadgerdir eru fostureydingar almennt heimilar
fram ad 16. viku en eru po leyfilegar eftir 16. viku medgongu ef miklar likur eru a
vanskopun, erfdagéllum eda skéddun fosturs. Fostureyding eftir 16. viku er
adeins leyfd eftir ad leyfi hefur fengist frd nefnd sem skipud er af
heilbrigdisradherra (Log um rddgjof og fraedslu vardandi kynlif og barneignir og
um fostureydingar og ofrjosemisadgerdir, nr. 25/1975). Samkvaeemt pessum
[6gum fellur hverskonar litningafravik undir vanskdpun, erfdagalla eda skoddun
fésturs og ekki er greinarmunur gerdur a edli litningafraviksins. bannig er til
daemis litningafravik sem veldur fotlun en er i undantekningartilvikum
Olifveenlegt eins og til deemis Downs heilkenni sett i sama flokk og dlifveenlegt
fravik & bord vid heilaleysi eda prilitnun. pratt fyrir ad Downs heilkenni geti leitt
til ymissa likamlegra fravika svo sem hjartagalla eda galla i meltingarvegi eru pau
fravik oftast neaer pess edlis ad heegt sé ad fa urbaetur vid peim eftir faedingu med
adgerd eda lyfjagjof. Margt bendir pvi til ad su stadreynd ad Downs heilkenni
leidir til proskahdmlunar virdist hafi pad i for med sér ad heilkennid er lagt ad

jofnu vid fésturgalla sem leida til vidtaekra fravika og jafnvel fésturlats eda dauda
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stuttu eftir feedingu. | naesta kafla mun ég kanna nénar hvernig sjénarmid par
sem litid er & proskahomlun sem fravik fra hinu edlilega eda heilbrigda getur
motad vidhorf almennings pegar kemur ad fésturrannséknum og féstureydingum

i kjolfar peirra.

2.5 Samantekt

Hér a undan hef ég fjallad um ymsar gerdir fosturrannsékna, hvad felst i peim,
hvernig peer eru gerdar og hverju er verid ad leita ad. Fésturrannsdknir eru
gerdar i peim tilgangi ad skima fyrir litningafravikum eda skdpulagsgollum hja
fostrum, baedi i peim tilgangi ad greina fravik sem haegt er ad laga eftir feedingu
barnsins svo sem hjartagdllum og til pess ad greina fravik sem leida til dauda &
bord vid heilaleysi. Einnig eru pd skimad fyrir fravikum sem ekki eru dlifveenleg
en geta leitt til proskahdmlunar, eins og Downs heilkenni. S& pattur sem mér
finnst mikilvaegast ad draga fram eftir pennan kafla er sa ad pegar hugad er ad
vidbrégdum vid greiningu a fdsturstigi virdast oll litningafravik sett undir sama
hatt 6hdd pvi hversu mikil dhrif pau munu hafa 4 lif hins 6faedda barns og
fjolskyldu pess. Eyding fdésturs sem greint hefur med Downs heilkenni i
modurkvidi er pvi leyfileg fram ad 20. viku medgongu rétt eins og fésturs sem
greint hefur verid med dlifvaenlegt fravik. Ahugavert er ad velta pvi fyrir sér
hvada astaedur liggja ad baki pvi ad oll litningafravik séu sett i sama flokk ad
pessu leyti, 6hdd pvi hversu umsvifamikila skerdingu pau hafa i for med sér
(Helga Gottfredsdéttir og Kristin Bjornsdéttir, 2010). [ naesta kafla mun ég fjalla
nanar um réttmeeti pess ad velja hvada féstur faedast og hver ekki & grundvelli
litningafraviks sem leidir til proskahomlunar og hvort ad moéguleg tenging geti
verio 4 milli pess hvernig litid er a fotlun samkveemt hinu hefdbundna
leknisfraedilega sjonarhorni og vidhorfa almennings gagnvart fosturskimunum

fyrir lifveenlegum fravikum.
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3 Réttmaeti pess ad velja hvada fostur faedast

[ bessum kafla mun ég einkum beina sjénum ad pvi hvort ad réttleetanlegt sé ad
velja hvada fostur fa ad feedast og hver ekki byggt @ pvi ad litningafravik sem
leidir til proskahomlunar greinist i mdédurkvidi. Samkvaemt umfjéllun minni i
fyrsta kafla sem snyr ad hinum hefébundnu laeknisfraedilegu rokum fyrir
fésturrannsdoknum kemur fram ad fravik sem leidir til proskahémlunar, eins og
Downs heilkenni, er lagt ad j6fnu vid alvarleg 6lifvaenleg fravik. Ahugavert er pvi
ad velta fyrir sér hvort sjdnarhorn laeknisfraedinnar par sem litid er svo a8 ad
hverskonar skerding sé alvarlegt fravik hafi pad i for med sér ad alitid sé ad
proskahomlun leidi dhjakvaemilega til skerdingar a lifsgaedum einstaklingsins. Til
bess ad skilja hvada rok liggja ad baki pvi ad skima fyrir og greina pau fravik sem
leitt geta til proskahdmlunar getur pvi verid gagnlegt ad skoda hvernig vidhorf til
proskahomlunar hafa préast i gegnum tidina og hvernig pau hafa ahrif a lif félks
sem byr vid slika skerdingu enn pann dag i dag. Eg mun pvi byrja umfjéllunina a
pvi ad skoda samfélagsleg vidhorf til proskahomlunar, hvernig pau hafa prdast og
hvernig pau geta haft ahrif a vidhorf til fosturskimana fyrir lifvaenlegum fravikum
sem leida til fotlunar. Sidan mun ég fjalla um fésturskimanir Ut frd sjénarhorni
fotlunarfraedinnar og velta upp peirri spurningu hvort fdsturskimanir fyrir
lifvaenlegum fravikum geti einnig haft ahrif 4 vidhorf til félks med proskahomlun.
Par mun ég einkum beina sjonum ad Downs heilkenni par sem raddir félks med
Downs heilkenni og adstandanda peirra hafa verid hvad mest aberandi pessari

umraedu i gegnum tidina.

3.1 Soguleg proun vidhorfa og mannkynbaotastefnan

Vidhorf til proskahémlunar hafa tekid 6rum breytingum og eru afar mismunandi
a milli menningarheima, en hafa ad morgu leyti einkennst af hraedslu, forddbmum
og utilokun. A timum forn-Grikkja og Rémverja var litid & folk med proskahémlun
med hryllingi og pad jafnvel ofsétt. A fyrstu dratugum kristninnar bar &
vorkunnsemi i gard félks med proskahomlunar par sem &hersla var 16gd a ad
veita ,,favitum” lausn pjaninga sinna, eins og Pall postuli hafdi bodad. A

midoldum var folk med proskahomlum oft i hlutverkum hirdfifla eda
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,,porpsfavita” sem skemmtu félki, og oftar en ekki var litid & born sem faddust
med skerdingar sem umskiptinga, pad er ad segja nokkurskonar djofla i likama
manna. A endurreisnartimabilinu var hjatrd enn rikjandi i vidhorfum gagnvart
folki med proskahémlun par sem pad var alitid ,,heltekid af djoflinum” (Louhiala,
2004). Oftast neaer var folk med proskahomlun alitié faera skomm yfir fjolskyldu
sina, og litid var a pad sem 6adri manneskjur (e. subhuman) sem samfélaginu
stafadi 6gn af. Einnig var rik tilhneiging til pess ad félk med proskahomlun veeri
alitid vidfong godgerdastarfsemi og biggjendur élmusu. | 16ndum utan hins
vestraena heims var gjarnan litid svo a ad hinn fatladi fjolskyldumedlimur hefdi
hlotid skerdingu sina sem refsingu fra Gudi fyrir syndir annarra
fjdlskyldumedlima. Hinn fatladi einstaklingur var pvi alitinn vera einskonar proéf
fra Gudi par sem 6drum fjolskyldumedlimum gafst taekifaeri til pess ad sanna
getu sina til pess ad syna gédvild og keerleika i gard peirra sem ekki gatu hugsad
um sig sjalfir (Diamond, 1984).

A nitjandu 6ld urdu miklar breytingar baedi & hogum fatlads folks og
viohorfum samfélagsins i peirra gard. Fyrstu sérskolarnir voru stofnadir badi i
Evrépu og i Bandarikjunum og fra pvi um 1866 var smam saman hatt ad lita 4
,favitahatt” sem einsleitt astand. Einnig attu sér stad stoérfelldar breytingar i
markmidum peirra sem unnu vid umonnun félks med proskahomlun, og
breyttust fra pvi ad stefna ad pvi ad fella ,,fravikin” ad norminu yfir i ad vilja
vernda ,,fravikin” frd samfélaginu og loks yfir i ad vilja vernda samfélagid fra
,,fravikunum” (Louhiala, 2004). | austreenum 16ndum voru einstaklingar med
proskahomlun poé enn alitnir verdmaetir samfélagsmedlimir, einkum vegna pess
ad pau verk sem purfti ad vinna i peim samfélégum voru ad morgu leyti einfold
og einhaef svo sem ad vefa korfur eda teppi. Flestir einstaklingar med
proskahomlun gatu vel sinnt pessum verkefnum og var pvi engin astaeda til pess
ad lita & pd sem vandamal eda byrdi & samfélaginu (Diamond, 1984). Eftir
iOnbyltinguna i kringum aldamodtin @ 1900 urdu hinsvegar storfelldar
pbjodfélagsbreytingar i hinum vestraena heimi. Hefdbundin samfélog fyrir pann
tima byggdu & fjolskyldugildum og samst6du og pvi var fatlad folk yfirleitt alitid

hluti af samfélaginu, en med aukinni idnvaedingu jokst dherslan & ad getuna til

13



pbess ad vinna og bua sjalfsteett. Pad gerdi pad ad verkum ad fatlad félk skar sig ur
samfélaginu i auknum maeli sem leiddi af sér aukinn prysting @ stofnanir fyrir
fatlad folk um ad taka vid fleiri einstaklingum, sem aftur gerdi pad ad verkum ad
fatlad folk virtist vera vaxandi ,,vandamal” (Kerr og Shakespeare, 2002). Segja ma
ad eftir idnbyltinguna hafi hugtakid fotlun fyrst komid fram a sjénarsvidid. Med
aukinni dherslu a sjalfstaedi og samkeppni @ kostnad samkenndar og samvinnu er
ljést ad hverskonar skerding verdur avallt talinn veikleiki og hindrun. Félk med
hinar ymsu skerdingar sem parf 8 adstod annarra ad halda til pess ad geta lifad

sjalfstaedu lifi var pvi ad morgu leyti alitid vera dragbitar 4 samfélaginu.

Upp ur pessum hugsunarheetti héfu sidan raddir mannkynbdtastefnunnar
ad heyrast. Mannkynbdtastefnan byggir fyrst og fremst & pvi ad alitid var ad
haegt veeri ad draga ur urkynjun og kynbeeta pjodir med pvi ad koma i veg fyrir
barneignir peirra sem pottu bua yfir slemum erfdaeiginleikum (Gudrin V.
Stefansdottir, 2011). Litid var 4 félk med fotlun sem gallad og ymsar leidir voru
farnar til pess ad koma i veg fyrir ad pessir hépar geetu fjolgad sér og par med
komid ,,gblludum” genum sinum afram til naestu kynsléda. Folk med
proskahdmlun var gjarnan lokad inni @ stofnunum par sem pad var ekki einungis
utilokad fra samskiptum vid fj6lskyldur sinar og samfélagid i heild heldur einnig
fra pvi ad eiga i sambdondunum hvort vid annad par sem strangar reglur giltu um
kynjaskiptingu og refsingar gegn likamlegri snertingu voru vid lydi (Munger o.fl.,
2007). Log sem heimiludu 6frjdsemisadgerdir & folki an peirra sampykkis voru
sett fljotlega eftir aldamétin, fyrst i Bandarikjunum arid 1907. Danmork var fyrst
Nordurlandanna til pess ad setja slik |6g arid 1929, Noregur og Svipjod fylgdu i
kjolfarid arid 1934, Finnland ari seinna og loks [sland &rid 1938. Akvaedi laganna
voru breytileg @ milli landa en Oll hofdu pau sama markmid; ad heimila
ofrjosemisadgerdir & folki med proskahomlun og gedsjukdéma (Gudrun V.
Stefansdottir, 2011). Eins og fyrr hefur komid fram voru pessar adgerdir einkum
gerdar i peim tilgangi ad koma i veg fyrir ad konur med proskahdmlun bzeru gen
sin afram til barna sinna. Slikt er ekki 6edlilegt pegar litid er svo & ad
proskahomlun sé sjukdémur eda galli sem ber ad koma i veg fyrir eda jafnvel

utryma.
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3.2 Leeknisfraedin, proskahdémlun og lifshamingjan

Ein sterkustu rokin fyrir pvi ad heimila pad ad binda endi & medgdngu fosturs
fram 4 20.viku eru su ad lif pess yrdi erfitt og pjaningarfullt, og par af leidandi
ekki pess virdi ad lifa pvi. Einnig er haegt ad feera rok fyrir pvi ad lif adstandenda
yrdi erfitt og umonnun barnsins of krefjandi. Mjog mikilvaegt er ad veita pvi mikla
umhugsun hvada fravik eda sjukdémar falla undir pessa lysingu og réttleeta pad
ad bodid sé upp 4 pann valkost ad binda endi 4 medgdnguna (Astridur
Stefdnsdottir, 2001). Haegt er ad tala um svokallada liknarreglu i pessu samhengi,
sem midar ad pvi ad réttletanlegt sé ad binda enda & medgonguna ef fostur
greinist med erfdagalla sem er svo alvarlegur ad hann hefdi i for med sér
verulega pjaningu fyrir einstaklinginn sjalfan og fjolskyldu hans. Ekki eru hafdir i
huga hagsmunir mannkynsins eda samfélagsins i heild, eins og var leidarljés i
mannkynbétastefnunni, heldur einungis peirra einstaklinga sem eiga beinan hlut
ad mali. Ekki er audvelt ad leggja mat a pad hvenzer pessi regla 4 vid og hvenaer
bjaningar hins 6faedda einstaklings teljast naegilega miklar til pess ad réttleeta pad
ad komid sé i veg fyrir faedingu hans (Vilhjalmur Arnason, 2001). Nyfaett barn
med Downs heilkenni virdist til deemis hafa sama rétt til lifs og 6nnur born. bad
ma sja a pvi ad almennt vaeri talid vafasamt ad gera ekki hjartaadgerd a nyfaaddu
barni og bida pess ad pad deyi af peirri einféldu asteedu pess ad barnid sé med
Downs heilkenni. Pad ad bodid sé upp a féstureydingu fram ad 20. viku pegar
fésturrannsokn bendir til Downs heilkennis virdist benda til pess ad barn med
Downs heilkenni virdist 6dlast pennan rétt sidar 8 medgongunni en fdstur sem
ekki hefur greinst med litningafravik. bvi parf ad skoda pau rok sem liggja til
grundvallar pvi ad pad sé faglega rétt ad ad bjoda upp a pann valkost ad eyda
féstri med Downs heilkenni @ pvi stigi medgdngunnar pegar almennt er talid
rangt ad eyda féstrum sem ekki hafa greinst med litningafravik (Astridur

Stefansdottir, 2001).

Leknisfraedin hefur rika tilhneigingu til pess ad skilgreina manninn ut fra
veikindum hans og hlutverk laeknisins er pvi er ad skoda manneskjuna med pad
ad markmidi ad leita ad einkennum sjukdéma til pess ad geta laeknad hana og
liknad. Eitt af meginhlutverkum laeknisins er baratta gegn sjukdémum og ein leid

til drangurs i peirri barattu er ad laekka tidni sjukdéma i samfélaginu. | samfélagi
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pbar sem litid er a litningafravik sem leida til proskahomlunar eins og Downs
heilkenni sem sjukdédma virdist pvi rokrétt og edlilegt ad lekka tidni pess i
samfélaginu (Astridur Stefansdéttir, 2009). Einnig er litid svo 4 ad allar paer
félagslegu afleidingar sem skerding getur haft i fér med sér, eins og hatt hlutfall
atvinnuleysis og lagt hlutfall aedri menntunar medal fatlads folks sem leidir til
lagrar félagslegrar stoédu sé bein afleiding skerdingarinnar sjalfrar. Ut fra
sjonarhdli leknisfreedinar ma pvi draga pa meginalyktun ad pvi vidtaekari sem
skerdingin er pvi minni lifsgaedi muni han hafa i for med sér fyrir viokomandi
einstakling. Allir peir erfidleikar sem vidkomandi getur upplifad i sambandi vid

fotlun sina eru taldir vera bein afleiding af skerdingu hans (Parens og Asch, 2009).

Ef viokomandi skerding er élaeknanleg er pad pvi alls ekki érokrétt alyktun
fyrir heilbrigdisstarfsfélk ad vilja koma i veg fyrir slikt dstand, en pegar um er ad
reeda medfaedda skerdingu getur pad pytt ad til pess ad koma i veg fyrir
skerdinguna purfi ad koma i veg fyrir ad einstaklingurinn verdi til (Kerr og
Shakespeare, 2002). Ut fra pvi sjdnarhorni er ekki éedlilegt ad alykta ad markmid
fosturskimana sé ad greina pau fostur sem bera einhverskonar fravik og koma i
veg fyrir ad pau faedist. P6 er vert ad benda 4 ad pratt fyrir ad fra leeknisfraedilegu
sjénarhorni sé litid & petta sem urbét gegn sjukdédmum eda kvillum hafa
gagnrynisraddir heyrst fra fotludu félki og adstandendum peirra sem telja ad hér
sé hreinlega um ad raeda utrymingu 4 margbreytileika mannkynsins. bessi
gagnryni er ad morgu leyti af svipudum toga og helsta gagnryni fatlads folks og
adstandenda peirra @ mannkynbédtastefnuna. Samkvaemt pessari gagnryni ma lita
svo & ad meginmarkmid fésturskimana sé pvi i raun hid sama og peirra adferda
sem notadar voru a timum mannkynbétastefnunnar sem midudust ad pvi ad
draga Ur fjélda fatladra einstaklinga i samfélaginu. | naesta kafla mun ég fjalla
nanar um vidhorf fatlads fdlks og hagsmunaadila og draga fram helstu

ahersluatridi i gagnryni peirra & sjénarhorn leeknisfraedinnar gagnvart fotlun.
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3.3 Vidhorf fatlads félks og hagsmunaadila peirra

[ annarri grein stefnuskrar Landsamtakanna Proskahjalpar, sem stofnud voru arid
1976 i pvi skyni ad sameina pau félog sem vinna ad malefnum fatladra &
landsvisu med pad ad markmidi ad tryggja fotludum einstaklingum fullt jafnrétti

a vid adra pegna, segir:

,,Fosturskimun skal beitt i pjonustu lifsins en ekki i peim tilgangi ad
eyda féstrum vegna fravika. Landssamtokin broskahjalp telja pad ekki
verkefni heilbrigdisyfirvalda ad leita ad lagri greind i mddurkvidi. pad
viohorf ad samfélagid eigi ad vera & vardbergi gegn pvi ad born med
fotlun faedist, bendir til forddma gagnvart peim. Finnist fatlad barn &
fosturskeidi er haett vid ad radgjof um framhald medgongunnar taki mid
af peirri lifssyn” (Landsamtokin broskahjalp, a.3.).

Samveaemt pessari grein er augljést ad hagsmunasamtok fatlads folks lita svo 4 ad
su stadreynd ad foreldrum sé standi til boda ad skimad sé fyrir lifvaenlegum
fravikum sem leida til proskahomlunar og séu jafnvel hvattir til pess sé afleiding
hins leeknisfraedilega skilnings. Samkvaemt honum er Downs heilkenni sjukddémur
sem ber ad koma i veg fyrir og Utryma og pvi skiljanlegt ad margir einstaklingar
med Downs heilkenni og adstandendur peirra liti svo a ad skilabodin sem verid er
ad senda med pvi ad bjéda upp a fésturskimanir fyrir heilkenninu séu badi
serandi og litilleekkandi (Solberg, 2009). Indridi Bjornsson, fadir drengs med
Downs heilkenni, skrifar i grein sinni sem birtist i fylgiriti Leeknabladsins um
fésturgreiningar arid 2001 um pau rék sem oft eru notud fyrir fésturskimunum
og luta ad fyrirbyggingu pjaningu einstaklingsins og fjolskyldu hans. bar dregur
hann i efa ad pessi rok eigi vid pegar kemur ad einstaklingum med Downs
heilkenni, pvi pratt fyrir ad ekki sé haegt ad neita pvi ad margar fjolskyldur gangi i
gegnum erfida tima i kjolfar pess ad barn peirra greinist med Downs heilkenni sé
pbar ekki einungis um ad kenna skerdingu barnsins. Adrir peettir 4 bord vid
lifsviohorf, bakgrunn og ekki sist samfélagsleg vidhorf til fotlunar og gaedi
samfélagspjonustu leika par stért hlutverk og geta haft gridarleg ahrif a pad

hvernig félk upplifir pa reynslu ad eignast fatlad barn (Indridi Bjornsson, 2001).

Vidmeelendur i rannsékn Johonnu Bjarkar Briem (2008) hofdu einnig

svipada sogu ad segja. Tveer maedur kusu ad fara i hnakkapykktarmzelingu &
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medgongu par sem peer gatu ekki hugsad sér ad eignast fatlad barn sem yrdi
byrdi 4 samfélaginu, en ad peirra mati var ordreedan i samfélaginu si ad petta
veeri tilgangur fosturskimana. Eftir ad hafa eignast barn med Downs heilkenni litu
allir viomaelendur i rannsékninni fosturskimanir 66rum augum og hofdu ahyggjur
af pvi hvada skilabod veeri verid ad senda til samfélagsins um einstaklinga med
heilkennid. peir toldu ad skilabodin veeru ad mestu leyti neikveed og skopudu
akvedna stadalmynd af einstaklingum med Downs heilkenni og fotludu folki
almennt. bannig téldu vidmaelendur ad fésturskimanir heféu mikil ahrif a
ordraedu samfélagsins sem yrdi ad vioteknum sannleik sem stangast & vid hinn
raunverulega sannleik. bvi ma segja ad i kringum fdésturskimanir myndist
tvennskonar ordraeda, annars vegar ordraeda sem byggist a laeknisfraedilegum
stadreyndum um Downs heilkenni og pau fravik sem pvi fylgja, og hinsvegar
ordraeda foreldra og adstandenda barna med Downs heilkenni sem verdur til Ut
fra pekkingu @ mennskunni & bakvid heilkennid (J6hanna Bjork Briem, 2008).
Gagnryni foreldranna a fosturrannséknir og afst6du almennings til peirra byggir
bvi fyrst og fremst & pvi ad ofurdhersla sé 16gd a hina laeknisfraeedilegu syn a
heilkennid a kostnad sjénarmida fatlads félks og adstandenda peirra. Samkveemt
hinni laeknisfreedilegu syn er litid svo a ad hin likamlega eda andlega skerding sé
avallt pad sem skapar hindranir i lifi fatlads folks en fatlad félk og adstandendur
hafa lengi bent @ ad ymsir félags- og umhverfislegir paettir geti par att mikinn

batt.

3.4 Fosturskimanir og viohorf til fatlads folks

Fotlunarfraedi er freedigrein sem leggur aherslu a ad fotlun sé félagslega motud,
m.a. af stadalimyndum og forddmum en ekki einungis medfaett einkenni &
manneskjunni eins og hinn hefdbundni laknisfreedilegi skilningur kvedur & um
heldur (Astridur Stefansdéttir, 2009). Hin félagslega métun sem skapar fotlun &
sér ekki einungis stad 4 beinan hatt i lifi fatlads félks og adstandenda peirra
heldur getur einnig verid um ad reeda samfélagslega paetti 4 bord vid skipulag
heilbrigdis-, og félagspjonustu. Su stadreynd ad fésturrannsdknir pyki sjalfsagdar

og séu adgengilegar 6llum konum a medgongu getur til daemis sagt mikid um pad
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hvort raunverulega sé litid a einstaklinga med fotlun sem fullgilda medlimi i
samfélaginu eda hvort litid sé 4 faedingu fatladra barna sem mistok sem haegt er
ad koma i veg fyrir med Oflugri maedravernd og gdodri heilbrigdispjonustu
(Astridur Stefansdéttir, 2009). Parens og Asch nefna prjd meginpaetti sem nota
ma til pess ad gagnryna fésturrannséknir ut fra sjonarhorni fotlunarfraedinnar, og

eru peir eftirfarandi:

1. Foésturrannséknir yta undir hid leeknisfraedilega sjonarhorn ad pad sé
avallt skerding einstaklingsins sem er vandamal sem parf ad leysa en

ekki samfélagslegar hindranir.

2. Med pvi ad koma i veg fyrir feedingu barns einungis @ grundvelli
skerdingar pess gefur til kynna ad foreldrar séu éviljugir til pess ad
seetta sig vid pad sem bregdur fra draumum peirra um barnid sem
féstrio hefdi ordid ad. Einblint er & eitt einkenni barnsins,
skerdinguna, og hun tekin fram yfir alla pa fjoldamoérgu adra peetti

sem gera barn ad pvi sem pad er.

3. Pbegar verdandi foreldrar akveda ad koma i veg fyrir faedingu barns
vegna pess ad likur eru @ ad pad muni bua vid skerdingu er pad oft
gert 4@ grundvelli pess ad pau halda ad skerding barnsins komi i veg

fyrir ad pad muni njéta sému lifsgaeda og dnnur born.
(Asch og Parens, 2000).

Asch gerir einnig greinarmun a almennri féstureydingu og féstureydingu i kjolfar
bess ad litningafravik greinist. Almenn fostureyding er yfirleitt gerd vegna pess ad
madirin getur af einhverjum astaedum ekki hugsad sér ad ganga med og ala upp
barn, 6had pvi hvernig atgervi barnsins mun verda. Fostureyding i kjolfar
greiningar a litningafraviki felst hinsvegar i pvi ad eyda akvednu fdstri vegna pess
ad pad hefur tiltekna eiginleika, eiginleika sem oftast er haegt ad finna hja 6drum
medlimum samfélagsins. Almenn fostureyding hefur einungis ahrif 4 konuna sem
kys ad gangast undir hana og er pvi einkamadl hennar, 8 medan fdostureyding i
kjolfar fésturrannsdkna hefur ahrif 8 annad félk i samfélaginu og er pvi pdlitiskt

og samfélagslegt mal. Ekki er einblint & hvada skilabod ein tiltekin féstureyding
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sendir heldur frekar & pau skilabod sem verid er ad senda med pvi ad bjéda upp 3
fésturrannsoknir til ad byrja med. Pad ad bjéda einangrudum hdpi kvenna sem
teljast i dhaettuhdpi upp & slikar rannsdknir sendir til ad mynda annarskonar
skilabod heldur en pad ad fésturrannsdknir séu adgengilegar 6llum konum sem
ganga med barn, 6had aldri eda atgervi médur (Parens og Asch, 2000). begar
faum konum sem uppfylla dkvedin skilyrdi er bodid upp a slika rannsékn er haegt
ad feera rok fyrir pvi ad slikar rannséknir séu gerdar til pess ad draga ur dhyggjum
hja konunum sjalfum par sem paer vita ad til stadar séu paettir sem auka likur &
hverskonar fravikum hja féstrinu, en pegar um er ad rada rannséknir sem
adgengilegar eru 6llum konum er haegt ad draga pa dalyktun ad litid sé a Downs
heilkenni og onnur litningafravik sem svo mikla égnun vid ,,edlilegt fjolskyldulif”
ad fostureyding sé i morgum tilvikum betri valkostur (Solberg, 2009). Margir
fatladir einstaklingar upplifa einnig ad fostureyding i kjolfar fosturskimana
byggist & fyrirframdkvedinni hugmynd um ad fatlad barn sé byrdi & baedi
fjolskyldu sinni og samfélaginu og hafi jafnframt minni dnaegju af lifinu en éfatlad
félk (Johanna Bjork Briem, 2008). Fésturskimanir endurspegla pvi ad morgu leyti
samfélagsleg vidhorf gagnvart fotlun sem oftar en ekki eru byggd & hinum
leknisfraedilega skilningi par sem skerdingin er alitin vera uppspretta allra peirra
erfidleika sem fatladur einstaklingur og fjolskylda hans upplifa, i stad pess ad gefa
gaum peirri mismunun sem fatladir einstaklingar upplifa og 4dlita hana
vandamalid.

[ rannsékn Jéhénnu Bjarkar Briem (2007) & fésturskimunum og
fésturgreiningum Ut fra sjonarhdli foreldra barna med Downs heilkenni kemur
fram ad allir vidmaelendur hennar t6ldu ad fésturskimanir og upplysingar um paer
hefdu mikil ahrif & vidhorf almennings gagnvart fésturgreiningum og
féstureydingu @ pann hatt ad fosturrannséknir @ medgongu teldust sjalfsagdur
hlutur. Einnig toldu vidmeelendur ad i kjolfarid peetti fostureyding a féstri med
Downs heilkenni par ad auki vera ordinn sjalfsagdur hlutur. Flestir vidmaelendur
toldu sig einungis hafa fengid neikvaedar upplysingar um Downs heilkenni sem
einkenndust af laeknisfreedilegum upplysingum um galla, fotlun og moguleg
veikindi barna med heilkennid pegar peim sté6d til boda ad fara i

hnakkapykktarmelingar. Vidmaelendur gagnryndu upplifun sina af pessum
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rannséknum a pann hatt ad med pvi ad einblina einungis a skerdingu einstaklinga
med Downs heilkenni i stad pess ad lita 4@ heildarmyndina veeri i raun og veru um
ad raeda styringu heilbrigdisstarfsfélk par sem féstrid var deemt ur leik um leid og
litningafravik greindist. Med pvi ad leggja aherslu a galla, fravik og veikindi
einstaklinga med Downs heilkenni veeri verid ad skapa fordéma i gard peirra og
draga upp villandi mynd af peim. betta samrymist gagnryni Parens og Asch ut fra
pbvi ad ahersla er 16gd 4 hinn laeknisfredilega skilning par sem skerding
einstaklingsins er avallt talid vandamalid. Enginn gaumur er gefinn 6drum pattum
sem skapad geta erfidleika i lifi fatlads félks og adstandenda peirra, svosem
samfélagsleg vidhorf. Einn pattur i fari hins verdandi barns er tekinn fram yfir alla
adra peetti sem gera manneskjuna ad pvi sem hun er og hann talinn vera naeg
forsenda pess ad ekki sé pess virdi ad halda medgdngunni afram. Hin verdandi
maodir virdist pvi tilbuin til pess ad hafna barni sinu sem adur var éskad eftir a
grundvelli pess ad pad reynist ekki ,edlilegt” samkvaemt laeknisfraedilegum

viomidum.

Helsta gagnryni fatlads félks og adstandenda peirra & fésturrannsdknir
snyst pvi um ad ekki sé naegilega mikid mid tekid af vidhorfum og reynslu peirra
sem bua vid skerdingar pegar upplysingar eru veittar um slikar rannséknir heldur
ad einungis sé einblint @ neikvaedar hlidar fotlunar. Einnig er litill gaumur gefinn
ad félagslegum pattum sem skapad geta fotlun og fagfélk a svidi laeknisfraedinnar
virdist i morgum tilfellum alita ad allir erfidleikar einstaklingsins stafi af skerdingu
hans. Til pess ad fagfolk a svidi heilbrigdisvisinda sem sinnir maedravernd sé faert
um ad veita verdandi foreldrum radgjof i kjolfar pess ad litningafravik greinist a
medgongu er pvi afar mikilveegt ad pad hafi pekkingu a pvi hvad skerdingin pydir
raunverulega fyrir einstaklinginn og fjolskyldu hans. Mikilvaegt er ad fagfélk hafi
ekki einungis pekkingu & skerdingunni sjalfri heldur einnig peim félagslegu
pattum sem geta aukid a fotlun einstaklingsins eda jafnvel skapad hana. Til pess
ad réttmaett sé ad velja eda hafna hvada féstur i médurkvidi fa ad faedast og hver
ekki er mikilveegt ad ihuga og skilgreina @ hvada forsendum rétt er ad taka slika

akvordun. Naudsynlegt er ad ihuga @ hvada grundvelli hin laeknisfreedilegu viomid
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um hvad telst vera fravik eru byggd og hafa i huga pa atburdi sem hafa att sér

stad i gegnum soguna i nafni laeknisfreedinnar.

3.5 Samantekt

Saga folks med proskahomlun i aldanna ras hefur ad morgu leyti einkennst af
utilokun, fordémum, mismunun og jafnvel ofbeldi og hatri. bratt fyrir ad flestir
beir einstaklingar sem bua vid skerdingu hafi tileinkad sér félagslegan skilning &
fotlun par sem paer hindranir sem einstaklingurinn maetir i samfélaginu eru ekki
sidur taldir skapa fotlun hans heldur en hin medfeedda likamlega eda andlega
skerding eru margir sérfreedingar i heilbrigdismdlum ekki medvitadir um petta
sjénarhorn (Munger o.fl., 2007). Hvad vardar Downs heilkenni er proskahémlun
ekki eina fravikid sem heilkennid hefur i for med sér og pvi ekki haegt ad fullyrda
ad proskahdmlunin ein og sér sé asteeda pess ad sjalfsagt pyki ad skima fyrir og
eyda féstrum med heilkennid. Samt sem adur getur verid dhugavert ad velta pvi
fyrir sér hvort fordémar gegn félki med proskahdmlun og vanpekking a lifi peirra
og adstedum geti haft ahrif a8 petta vidhorf. Fraedimenn a svidi fotlunarfraeda
Ottast pvi ad i morgum tilfellum geti verid um ad raeda stort bil 8 milli pekkingar
fagfdlks 4 liffreedilegum pattum skerdingarinnar sjalfrar og pekkingu a pvi hvernig
bad er ad bua vid fétlun (Munger o.fl., 2007). Ahugavert er ad kanna hvort petta
bil & milli pekkingar a liffreedilegum og félagslegum pattum sem hafa ahrif a
fotlun sé meginastaeda pess ad lifvaenlegt litningafravik sé lagt ad jofnu vid
6lifvaenleg fravik. | naesta kafla mun ég fjalla nanar um pau ahrif sem fagfélk
getur medvitad eda Omedvitad haft & akvordun foreldra pegar kemur ad
fésturrannsdoknum og féstureydingum i kjolfar peirra. Einnig mun ég kanna hvort
ad abyrgdin sem hvilir & herdum verdandi foreldra og foreldra fatladra barna
aukist i kjolfar pess ad fosturrannsoknir teljist sjalfsagdar og fjalla um réttmaeti
pbess ad foreldrum standi til boda ad velja hvada féstur i médurkvidi fa ad faedast

a grundvelli litningafraviks sem greinist 8 medgongu.
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4 Stada foreldra, pekking peirra og abyrgo

[ kaflanum hér & undan hef ég fjallad um pad hvernig vidhorf lzeknisfraedinnar
gagnvart skerdingu & bord vid proskahomlun geta haft ahrif & vidhorf
samfélagsins gagnvart slikri fétlun. Einnig hef ég beint sjonum ad pvi hvernig
vidhorf gagnvart proskahomlun geta moétad vidhorf gagnvart fosturskimunum
fyrir lifvaenlegum fravikum sem valda proskahdmlun svo sem Downs heilkenni og
leitt til pess ad slikt fravik er lagt ad jofnu vid dlifveenleg fravik. | pessum kafla
mun ég fjalla um hvort ad su dbyrgd sem hvilir 8 herdum foreldra geti mogulega
aukist i kjolfar pess ad fésturskimanir teljist sjalfsagdar, sem og réttmaeti pess ad
foreldrar beri pessa dbyrgd. Fyrst mun ég beina sjonum ad peim pattum sem
geta haft ahrif & upplyst val verdandi foreldra sem standa frammi fyrir peirri
akvordun ad gangast undir fésturrannsoknir 8 medgongu eda ekki, og velja hvort
halda skuli medgongu afram eda binda endi 4 hana i kjolfar pess ad litningafravik
hefur greinst. Sidan mun ég fjalla um pa abyrgd sem mogulega geeti hvilt &
herdum verdandi foreldra i kjolfar aukinna valkosta 4 medgongu og pa
sérstaklega i kjolfar pess ef sjalfsagt pykir ad foreldrar kjosi ad fara i
fésturrannsoknir sem mida ad pvi ad leita ad og eyda fostrum med litningafravik

sem leida til proskahomlunar en eru ekki dlifveenleg.

4.1 Upplyst val og sjalfreedi einstaklinga

| okkar samfélagi er litid & hid frjalsa val pegnanna sem undirstédu lydraedis og i
auknum meeli eru pad neysluvenjur okkar, lifstill og dhugamdal sem modta
sjalfsmynd okkar. Ahersla er 16gd & samkeppni og frelsi einstaklinganna til pess
ad velja sjalfir hefur ordid ad meginsidareglu. Frelsi okkar takmarkast hinsvegar
af ymsu, til deemis I6gum og samfélagslegum reglum. Einstaklingar standa par ad
auki aldrei einir heldur eru undir dhrifum fra gildum og vidhorfum samfélagsins.
Leeknastéttin, fjolskyldur og vinir sem og samfélagid i heild hafa pannig til deemis
ahrif & akvardanir og vidhorf sjuklinga. [ samhengi vid fésturskimanir er pvi haegt
ad setja spurningarmerki vid hversu langt hid frjalsa val 4 ad ganga og spyrja sig
hvada sidferdilegu takmarkanir er haegt ad setja vid algjort sjalfraedi hvad vardar

barneignir (Kerr og Shakespeare, 2002).
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Pegar adkvardanir eru teknar i kjolfar greiningar fosturfravika 8 medgongu ber
ad virda tveer sidareglur, annars vegar ad virda beri mannlegt lif og hinsvegar ad
virda beri mannlegt sjalfraedi. Krafan um mannlegt sjalfraedi felur i sér ad virda
verdi rétt einstaklinga til pess ad fa ad taka dkvardanir og bera abyrgd a peim.
Hinsvegar fylgja réttindum avallt skyldur, og pvi er ekki 6edlilegt ad krafa sé &
moti gerd um pad ad folk sé tilbuid til pess ad verja akvardanir sinar med
sidferdilegum rokum. bekking er forsenda pess ad einstaklingurinn geti tekid
upplysta akvordun, og pa er ekki sidur um ad raeda sidferdilega pekkingu en
leeknisfreedilega og liffreedilega (Vilhjalmur Arnason, 2003). Hvad vardar
akvardanatoku i kjolfar pess ad alvarlegt fravik greinist 8 medgdngu ma velta upp
tveimur kostum, annarsvegar sjdlfreedishyggju og hinsvegar forraedishyggju.
Sjalfraedishyggja felur i sér ad foreldrunum er gefid fullkomid sjalfdeemi um ad
taka dkvordun 06had pvi hversu alvarlegt fravikid er fra lseknisfraedilegu
sjonarmidi og 4an tillits til edlis verknadarins fra sidferdilegu sjénarmidi.
Forreedishyggja er andstaeda sjalfreedishyggju og felur i sér ad beinhord afstada
er tekin gegn Ollum féstureydingum 6had pvi hvada rok eru fyrir peim. bPannig er
tekid fyrir allt val og féstureydingar bannadar (Vilhjalmur Arnason, 2003). Hvorki
sjalfreedishyggja né forraedishyggja gera pvi naegilega vel skil hvernig rétt er ad
taka a peim sidferdislegu dalitamdalum sem risa i kjolfar pess ad fosturfravik
greinist 4 medgongu. Sjalfreedishyggjan gerir hagsmunum hins verdandi
einstaklings ekki skil, enginn greinarmunur er gerdur a fravikum og peir allir
lagdir ad jofnu 6had pvi hvada ahrif peir munu koma til med ad hafa 4 lif hins
verdandi einstaklings eda fjolskyldu hans. Med pvi ad leggja alla fésturgalla til
jafns er alvarleiki peirrar skerdingar sem hid verdandi barn kann eda mun hafa
ekki tekinn til greina heldur er dhersla 16gd a algjort sjalfraedi einstaklingsins 6had
pvi hvada ahrif dkvérdun hans mun hafa & adra einstaklinga eda samfélagid i
heild. Med pessum rokum eru lifveenleg fravik @ bord vid Downs heilkenni,
klofinn hrygg eda Turner heilkenni pvi 16gd til jafns vid fravik sem leida til
vidteekrar skerdingar, fésturlats 8 medgongu eda dauda stuttu eftir faedingu.
Forraedishyggjan hefur éhjakveemilega i for med sér ad hverskonar greiningar a
erfdagollum eda umrsaeda um nidurstdédur peirra yréi bonnud. bar ad auki er folki

algjorlega neitad um pann moguleika ad komast sjalft ad skynsamlegri,
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sidferdilegri nidurstddu heldur er afstada tekin fyrir pad (Vilhjalmur Arnason,

2003).

Edlilegra er ad lita svo & ad foreldrar hafi sjalfdeemi til pess ad taka endalega
akvordun en su akvordun verdur po dvallt ad hluta til motud af utanadkomandi
pattum. Til pess ad geta raunverulega tekid upplysta akvérdun er mikilvaegt ad
vera upplystur um pa valkosti sem standa til boda. bvi er mikilveegt ad verdandi
foreldrar fai upplysingar um i hverju fésturrannsoéknir felast, hverju er verid ad
leita a0 og hvada valkostir standa til boda ef fésturgalli greinist 3 medgdngunni
adur en peir taka akvordun um hvort slikar rannsoéknir verdi gerdar. Mikilveegt er
ad folk geri sér grein fyrir pvi ad med dmskodunum er verid ad kanna astand
fostursins med tilliti til fésturgalla af ymsu tagi sem og ad pad geri sér grein fyrir
pvi ad slikar skodanir eru avallt valfrjalsar. Oft virdist folk frekar lita a
fosturrannsoknir sem félagslegan atburd par sem pad feer ad sja fostrid og fa
mynd af pvi til ad syna 6drum en gerir sér ekki grein fyrir pvi ad eitthvad geti
komid i 1jés i slikum skodunum sem kalli & frekari rannsdknir og geti haft i for
med sér erfida dkvardanatdku (Johanna Bjork Briem, 2008). Medfaedd fravik er
haegt ad finna hjad um 2-3% nyfaeddra barna en gera ma rad fyrir pvi ad i
omskodun greinist galli hja um 1% fdstra. bvi er ekki haegt ad greina alla galla a
medgongu og mikilveegt ad félk geri sér grein fyrir pvi ad pd allt liti vel ut a
medgongunni er ekki par med sagt ad fravik muni ekki greinast hja hinu verdandi
barni eftir faedingu (Kristin Rut Haraldsddttir, 2001). Mikilveegt er ad
heilbrigdisstarfsfélk sem sinnir maedravernd geri sér grein fyrir naudsyn pess ad
veita foreldrum allar paer upplysingar sem peir purfa 48 ad halda til pess ad geta
tekid sjalfstaeda akvordun. Einnig parf ad gaeta pess ad upplysingarnar séu veittar
a hlutlausan hatt til pess ad koma i veg fyrir upp ad pvi marki sem hagt er ad

skodanir og vidhorf heilbrigdisstarfsfélks moéti akvordun foreldranna.

4.2 Abyrgd foreldra

Auknir valkostir foreldra hljéta ad einhverju leyti ad fela i sér aukna abyrgd. Med
aukinni taekni verda hlutir sem vid rédum engu um adur skyndilega a valdi okkar
og hafa ahrif 34 tilveru okkar. Taekni sem upphaflega vard til i peim tilgangi ad
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finna laekningu vid 6frjésemi sem og ad medhondla og fyrirbyggja erfdafraedilega
sjukdéma hefur haft pad i for med sér ad foreldrar geta i auknum mazeli haft ahrif
a hvada eiginleika verdandi barn peirra mun koma til med ad hafa. Su
hugmyndafraedi um ad pad sé réttur hvers einstaklings ad geta valid hvort og
hvenaer hann eignast barn hefur i kjolfarid komié fram a sjonarsvidid og hefur
han einnig hlotid umtalsverda gagnryni. Med pvi ad lita svo & ad born okkar séu
afurd valkosta okkar er haettan su ad vidhorfid verdi pad ad bornin séu til fyrir
foreldrana en ekki fyrst og fremst einstaklingar med eigin vilja og markmid
(Astridur Stefansdéttir, 2010). Med pvi ad velja eiginleika barnanna fyrirfram ma
segja ad verid sé ad vissu leyti ad brjota & sjalfsakvordunarrétti peirra par sem
peim er neitad um ad eiga opna framtid. Sem deemi ma nefna ad ef foreldrarnir
geetu fengid ad velja um ad barnid peirra hefdi mikla ténlistarhzefileika eda
hafileika i iprottum er beinlinis verid ad yta barninu i att ad peirri framtid sem
foreldrarnir hafa akvedid fyrir pad en pvi ekki gefinn kostur & pvi ad hafa frjalst
val um hvernig pad ver sinu lifi (Sandel, 2007). Einnig ma spyrja sig hvada ahrif
pbad hefur & abyrgd foreldra ef talid er sjalfsagt ad peir geti valid sér hid
,fullkomna” barn eda ad minnsta kosti hindrad fadingu peirra sem vikja ad
einhverju leyti fra pvi sem talid er edlilegt eda aeskilegt. [ sumum I16ndum hafa nu
begar verid h6foud mal gegn heilbrigdisstarfsfolki i kjolfar pess ad fatlad barn
faedist a peim grundvelli ad laeknar hefdu att ad geta komid i veg fyrir fedingu
sliks einstaklings (Munger o.fl., 2007). Ef préunin heldur afram i pa att ad pad
verdi talid sjalfsagt hlutverk leekna ad greina litningafravik 8 medgongu i peim
tilgangi ad koma i veg fyrir faedingu fatlads barns er dhugavert ad velta pvi fyrir
sér hvada abyrgd mun pd hvila & herdum peirra sem velja ad halda medgongu

afram pratt fyrir ad slikt fravik greinist.

Fredimenn & svidi kynja- og fotlunarfraedi hafa medal annars lyst yfir
ahyggjum sinum yfir pvi ad i kjolfar pess ad talid verdi sjalfsagt ad greina og
fyrirbyggja litningafravik 8 medgongu hafi i for med sér ad aukin abyrgd sé 16gd a
herdar verdandi madra 4 medan 8 medgongu stendur (Munger o.fl., 2007). Slikt
er ekki allskostar 6hugsandi par sem ad ekki er langt su skodun ad madur beeru

abyrgd a fotlun barna sinna var rikjandi, samanber kenningu Leo Kanners um
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svokalladar ,,isskdapamaedur” par sem hann alyktadi ad einhverfa stafadi fyrst og
fremst af pvi ad born hefdu ekki fengid naegilega hlyju og astud fra maedrum
sinum (Kanner, 1949). | kjolfarid vaknar spurningin um pad hvort ad réttur
foreldra fatladra barna til studnings yrdi metinn Gt frd pvi hvort ad mdédirin hafi
gert allt sem huin mogulega hefdi getad gert 3 medgongunni til pess ad koma i
veg fyrir faedingu fatlads barns. Su préun ad pad sé a abyrgd bzedi foreldra og
heilbrigdisstarfsfélks ad greina og koma i veg fyrir feedingu barns med
litningafravik gaeti ekki sidur leitt til mikils prystings fra starfsfolki til verdandi
madra um ad gangast undir rannsoknir sem jafnvel fela i sér mikid inngrip,
jafnvel an pess ad konur séu freeddar um rétt sinn til pess ad velja hverskonar
rannsoéknir paer gangast undir & medgongu. betta geeti leitt til pess ad verdandi
madur fengju ekki naegilegar upplysingar um fdsturrannsoknir til pess ad geta

tekid upplysta og sjalfstaeda dkvordun.

4.3 Samantekt

Med auknum valkostum sem koma 4 sjénarsvidid i kjolfar teeknipréunar & hinum
ymsu svidum er ekki haegt ad komast hja pvi ad velta pvi fyrir sér hvada abyrgd
fylgir i kjolfarid. Mikilveegt er ad veita pvi athygli hvada paettir pad eru sem gera
félki kleift ad nyta sér valkosti sina ad fullu eda koma i veg fyrir pad. Til pess ad
taka upplysta akvordun verdur félk fyrst og fremst ad vera medvitad um pa
valkosti sem standa til boda og gera sér grein fyrir afleidingum hvers valkosts
fyrir sig. [ kjdlfar pess ad fésturrannséknir og féstureydingar eftir ad litningafravik
greinist teljist sjalfsagdar skapast einnig aukinn prystingur a laeknastéttina og
heilbrigdisstarfsfélk pegar kemur ad pvi ad fyrirbyggja feedingu barna med fotlun.
Spyrja meetti einnig hvort ad pessi aukni prystingur leidi sidan af sér aukinn
prysting & verdandi maedur ad gangast undir rannséknir sem jafnvel fela i sér
mikid inngrip an pess ad veittar séu naegilegar upplysingar til pess ad paer geti
tekid sjalfstaedar og upplystar akvardanir i pessum efnum. Einnig getur verid
varhugavert ad talid sé sjalfsagt ad allar konur velji ad fara i fésturrannsdknir sem

gerdar eru i peim tilgangi ad skima fyrir litningafravikum sem leida til
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pbroskahomlunar i ljosi peirrar stadreyndar ad ekki er langt sidan ad maedrum var

gjarnan kennt um skerdingu barna sinna.

5 Nidurlag

Ljost er ad umradan um fdsturrannsoknir hefur i for med sér morg og flokin
sidferdileg alitamal sem ekki er audvelt ad rada fram dr. [ pessari ritgerd hef ég
fyrst og fremst velt pvi fyrir mér réttmaeti pess ad foreldrum standi til boda ad
velja hvada féstur i médurkvidi fai ad lifa eda ekki a grundvelli litningafraviks sem
greinist 4 medgongu. | byrjun setti ég fram spurningar sem ég zetladi mér ad
svara i ritgerdinni og snerust paer fyrst og fremst um réttmaeti valsins, a hverju
valid byggist og hvada abyrgd hvilir 3 herdum foreldra i kjolfar pess ad sjalfsagt
byki ad peir fai ad velja eda hafna fdstri & grundvelli proskahémlunar. Til pess ad
takast 4 vid petta hef ég fjallad um syn laeknisfraeedinnar & pad sem talid er vera
fravik fra hinu edlilega og hvernig pessi syn hefur myndast. Samkvaemt
leeknisfraedinni er markmidid fyrst og fremst ad greina vandamal til pess ad haegt
sé ad lekna pau eda likna. Litningafravik er par af leidandi talid vandamal par
sem pad er fravik fra hinu edlilega, 6had pvi hversu umsvifamikil ahrif skerdingin
hefur & lif hins verdandi barns og fjolskyldu pess. Samkveemt pessari syn er pvi
ekki 6edlilegt ad alykta ad pad sé i ollum tilvikum réttleetanlegt ad skima fyrir
litningafravikum @ medgongu med pad ad leidarljosi ad heegt sé ad eyda fostrum
a grundvelli fotlunar og pannig koma i veg fyrir pjaningu.

[ umfjollun minni kom i 1jés ad ekki er gerdur greinarmunur 4 lifvaenlegum
og Olifvaenlegum fravikum pegar tekin er almenn afstada til réttmeeti
fésturgreininga. betta sést medal annars a pvi ad eyding fésturs sem hefur
greinst med lifveenlegt litningafravik & medgongu er leyfileg fram yfir pa
medgongulengd par sem almennar féstureydingar eru leyféar, rétt eins og um
Olifveenlegt fravik @ bord vid heilaleysi eda prilitnun veeri ad raeda. Samkvaemt
liknarreglunni sem Vilhjalmur Arnason setur fram er réttleetanlegt ad binda enda
a medgonguna ef fostur greinist med erfdagalla sem er svo alvarlegur ad hann
hefdi i for med sér verulega pjaningu fyrir einstaklinginn sjalfan og fjolskyldu
hans. Samkvaemt peirri gagnryni sem heyrst hefur fra félki med Downs heilkenni
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og fjolskyldum peirra ma ekki sja ad petta eigi vid um einstaklinga med
heilkennid og endurspeglast pad medal annars i rannsdkn Johdnnu Bjarkar
Briem. Vidmaelendur i rannsékn hennar téldu ad su stadreynd ad nanast ollum
féstrum sem greinst med Downs heilkenni hefur verid eytt stafi fyrst og fremst af
vanpekkingu & heilkenningu og ofurdherslu a neikvaedu pazettina sem heilkennid
getur haft i for med sér a kostnad peirra jakvaedu. bessi syn leidir til pess ad
Downs heilkenni fellur ekki undir liknarregluna og ahugavert er pvi ad velta fyrir
sér hvort talid sé edlilegt ad skima fyrir og eyda fostrum med Downs heilkenni
vegna pess ad samfélagid i heild og par med talid heilbrigdisstarfsfélk hefur
akvedna forddma gagnvart peim sem rekja ma til ségunnar. Gallinn vié ndverandi
teekni sem fosturgreiningar eru hluti af er ad han hefur ahrif a stodu foreldra og
setur & pa meiri dbyrgd. bau eru i akvordunum sinum bundin af samfélagslegum
viohorfum og pegar pau fa petta val sem oftar en ekki getur grundvallast a
forddmum og hinni leeknisfraedilegu syn & fotlun hefur pad ébein ahrif 4 stédu
félks med fotlun. Adstandendur fatlads félks, freedimenn & svidi fotlunarfreeda og
ekki sist fatlad folk sjalft hefur andmaelt hinni laeknisfreedilegu syn a fotlun, og a
pbad ekki sist reetur sinar ad rekja til barattu fatlads félks sem leiddi til aukinnar
aherslu 4 félagslegan skilning @ fotlun. Samkvaemt félagslegum skilningi a fétlun
eru pad ekki sidur umhverfis- og félagslegir paettir sem skapa fotlun
einstaklingsins. Mikilvaegt er ad petta sjénarmid sem byggir fyrst og fremst &
reynslu peirra sem hafa upplifad ahrif skerdingar og ahrif hennar 3 lif einstaklinga
og adstandanda komi fram pegar fésturrannsdéknir eru kynntar fyrir konum sem
ganga med born. Annars er hezettan su ad akvardanatakan verdi einhlida og
byggist einungis a laeknisfraedilegu sjénarhorni par sem skerding af einhverju tagi

er avallt dlitin vandamal, galli og uppspretta pjaninga.
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