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Utdrattur
Lang flestir hafa einhverntima 4 lifsleidinni séd einstakling med Downs heilkenni eda
jafnvel pekkja til. Frekar stutt er sidan fosturskimun fér ad standa 6llum konum, 6had
aldri, til boda hér a landi. Fosturskimun byggist 48 sampaettu likindamati par sem
hnakkapykkt fésturs er maeld, aldur hinnar verdandi médur metinn dsamt
lifefnavisamaelingu sem notud er til ad reikna Ut likurnar @ ad um litningafravik a bord
vid Downs heilkenni geti verid um ad reeda, en likurnar aukast med haekkudum aldri
modurinnar. Frekari fosturgreining stendur konum til boda sem medal annars hafa
fengid auknar likur ar sampeetta likindamatinu eda ef kona hefur nad 35 4ra aldri.
Gridarlega mikilvaegt er ad freeda hina verdandi foreldra um tilgang
fosturskimunar 4dur en i hana er farid 8 medgongu til ad peir geti tekid vel upplysta og
igrundada akvordun um framhaldid leidi han i ljds fravik @ bord vid Downs heilkenni.
Hér getur hlutverk félagsradgjafa skipt skopum og er aGkoma peirra afar mikilveeg hvad
vardar studning og freedslu a pessum oft erfidu timum. Margar rannséknir hafa leitt i
ljés skort a upplysingum og studningi fagfélks i slikum adsteedum og er pvi ljést ad
naudsynlegt er ad skoda hvernig haegt sé ad auka inngrip fagadila a bord vid

félagsradgjafa.



Formali

Ritgerd pessi var skrifud haustid 2012 og er 12 ECTS eininga lokaverkefni i B.A.-nami i
félagsradgjof vid Haskdla islands. Sérstakar pakkir feer leidbeinandi minn Gudrun
borsteinsddttir félagsradgjafi fyrir gdéda leidsdgn sem og umsjénarmadur minn Halldér
Sigurdur Gudmundsson, lektor vid félagsradgjafardeild Haskdla islands, fyrir gédar
abendingar og uppbyggilega gagnryni @ medan a vinnunni stdéd. Einnig vil ég pakka
vinkonu minni, Sigurbjorgu Ernu Hallddrsdottur, fyrir yfirlestur a ritgerdinni sem og
goédar abendingar. Ad lokum vil ég svo pakka unnusta minum, Arnari S. Palmarssyni
fyrir gott umburdarlyndi og yfirlestur sem og fjolskyldu minni fyrir alla pa adstod og

hvatningu sem pau hafa veitt mér.
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Inngangur

Flestir hafa einhvern timann séd einstakling med Downs heilkenni, pekkja til peirra eda
hafa ad minnsta kosti heyrt minnst & pa fotlun. Mikil vidhorfsbreyting hefur ordid
gagnvart félki med Downs heilkenni sidustu aratugi, sem hefur ordid til pess ad
lifsskilyrdi pessa folks hafa breyst gridarlega. Einstaklingar med Downs heilkenni bera
einn auka litning nimer 21 og er pessi genagalli einn s algengasti sem veldur
andlegum hindrunum i lifinu. Auk andlegu hindraninna geta einnig margir likamlegir
kvillar fylgt. Hjartagalli er mun tidari hja bornum med Downs heilkenni en 66rum
bornum og eru fleiri medfaeddir sjukddmar og gallar eins og sjén- og heyrnarskerding,
nzaeringarvandamal og offita tidari hja peim. Auk pess sem algengi alzheimers
sjukdémsins er mun meiri en hja félki almennt. Flesta pessarra sjukdéma er pé audvelt
ad medhondla eda ad minnsta kosti halda i skefjum.

Ad fa paer fregnir um ad barn sé med fétlun @ bord vid Downs heilkenni getur
reynst morgum foreldrum afar erfitt og hefur pvi afalli, sem pau verda fyrir, jafnvel
verid likt vid onnur afoll eins og skilnadi, pad ad missa astvin eda ad greinast med
alvarlegan sjukdém. Ollum konum 3 islandi hefur stadid til boda fra arinu 1986
6mskodun vid 18-20 vikna medgdngu og fra arinu 1999 dmskodun vid 11-13 vikna
medgongu. Hefur fra peim tima ordid mikil aukning & pvi ad konur nyti sér pann
moguleika. Fra arinu 2005 hefur dmskodun stadid 6llum konum til boda en ekki adeins
peim sem eru eldri en 35 d4ra, en konur & peim aldri teljast einmitt i ahsettuhdpi pess ad
eignast barn med Downs heilkenni. Fdsturskimun sem byggist a8 sampaettu likindamati
er pvi i dag ordin hluti af hefdbundinni meedravernd og margar konur sem nyta sér
hana. Sampeaett likindamat felur medal annars i sér ad maeld er hnakkapykkt hja féstri,
en aukin hnakkapykkt gefur til kynna ad auknar likur sé a ad barn geti verié med
litningagalla. Hnakkapykkt, aldur verdandi mddur dsamt lifefnavisamaelingu er sidan
notud til pess ad reikna Ut likurnar 4 ad um litningafravik geti verid um ad raeda.
Likurnar 4@ ad eignast barn med Downs heilkenni aukast med haekkudum aldri og pvi er
alltaf fyrst og fremst horft @ aldur konunnar. peim konum sem nad hafa 35 ara aldri
stendur frekari fésturgreining til boda sem og peim konum sem hafa fengié auknar
likur ar sampeettu likindamati a ad barn peirra gaeti verid med litningalla.

Mikil umraeda hefur verid i pjodfélaginu um hvort ad litningarannsoknir a

medgongu séu sidferdislega réttar eda ekki og ma segja ad pad séu ekki allir & einu mali
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vardandi pad. Félagsrddgjafar hafa pad hlutverk ad veita hinum verdandi foreldrum
studning, en pad getur reynst peim afar pungbaert ad purfa ad taka akvordun um lif
6faedds barns sins. Mikilveegt er ad foreldrum séu veittar videigandi upplysingar af
halfu fagfélks um hver naestu skref séu og ad pau séu studd i gegnum pad ferli. Radgjof
og studningur félagsradgjafa eru mikilvaegur pattur i pessu ferli. bad er ekki sidur
mikilvaegt ad peir ndlgist vidfangsefni sin a faglegan hatt og hafi pad i huga ad petta
getur verid erfid reynsla og ad bera purfi virdingu fyrir peirri akvordun sem foreldrarnir
taka.

i pessari ritgerd verdur fjallad almennt um hvad Downs heilkenni sé sem og
algengi medfaeddra sjukdéma hja einstaklingum med pennan genagalla. Gerd verdur
grein fyrir peim kenningum er eiga vid marga foreldra sem ganga i gegnum pd reynslu
ad eignast fatlad barn. Fjallad verdur einnig um fésturgreiningu hér a landi og hvad i
henni felst en gridarleg aukning hefur verid & pvi ad konur nyti sér pann moguleika a
medgongu, en hun getur leitt i [jés litningagalla @ bord vid Downs heilkenni. Raett
verdur um mismunandi sjonarhorn & fotlun og fostureydingar og pad raett samhlida
sidferdislegum vangaveltum. A8 lokum verdur fjallad um adkomu félagsradgjafa ad
foésturgreiningarferlinu sem og eftir ad foreldrar hafa fengid peer fregnir ad 6feett barn
beirra sé med litningagalla. Sagt verdur fra upplifun einnar médur sem a barn med
Downs heilkenni af greiningarferlinu og hver adkoma félagsradgjafa var i hennar ferli.
Markmid ritgerdarinnar er pvi ad varpa ljdsi a pad ferli sem foreldrar fara i gegnum
begar barn peirra er greint med Downs heilkenni @ medgongu, mikilvaegi studnings og
fraedslu til hinna verdandi foreldra og pvi velt upp hvort hann sé naegjanlegur eda hvort
porf sé a frekari studningi og inngripi fagadila 4 bord vid félagsradgjafa. Studst er vio
erlendar heimildir i pessari ritgerd sokum pess hversu faar rannsoknir hafa verid gerdar
hér a landi & upplifun foreldra af pvi ad eignast fatlad barn. Auk pess var haft samband
vid félagsradgjafa sem starfar a kvennadeild sem lysti i stuttu mali hvernig ferlinu par
veeri hattad, fai foreldrar vitneskju um ad éfaett barn peirra sé med litningagalla 4 vid

Downs heilkenni.

Hvad er Downs heilkenni?
Einstaklingar med Downs heilkenni hafa verid til 8 6llum timum og i 6llum
menningarheimum. Arid 1866 birti John Langdon Down grein par sem hann lysti hinum
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daemigerdu einkennum einstaklings med Downs heilkenni, en pau eru medal annars ad
hofudlag og andlitsfall getur verid sérkennilegt, hofud litid, hnakki og andlit flatt, nef
lagt og langt 4@ milli augna svo nokkur deemi séu nefnd. Auk pessa eru vodvar med litilli
spennu og taugavidbrégd oft minnkud, en farid verdur ndnar Ut i medfaedda galla hja
bérnum med Downs heilkenni hér ad nedan (J6hann Heidar J6hannsson, 2001).

Down var & peirri skodun ad heilkennid stafadi af afturhvarfi til [agpréads
mongolsks kynpattar og hafdi petta i for med sér ad heilkennid hefur fram & pennan
dag verid kallad mongdlismi. bessi skodun Down reyndist p6 rong. Arid 1956 var haegt
ad syna fram a ad madurinn hefur 46 litninga og arid 1959 var pad ordid ljést ad folk
med Downs heilkenni baeri aukalega einn litning nimer 21. Downs heilkenni eda
pristaeda 21 er algengasti pekkti genagallinn sem veldur andlegum hindrunum
(Annéren, Johansson, Kristiansson og Sigurdsson, 2000).

pratt fyrir Shemju miklar rannséknir um orsakir pess ad born faedast med
Downs heilkenni hefur ekki verid haegt ad benda a neinn umhverfispatt sem studlar ad
bvi. Pad eina sem vitad er ad haettan 4 ad eignast barn med Downs heilkenni vex med
aldri médurinnar. Heilkennid stafar alltaf af pvi ad barnid hefur fengid aukalitningaefni
ur 21. litningi og hefur par af leidandi 47 litninga i stad 46. Litningaafbrigdi vid frjévgun
eru alls ekki dalgeng. Sagt er ad um fimmta hver pungun endi med fésturlati og meira
en helmingur peirra stafi af litningaafbrigdi i féstrinu. Flest pessara afbrigda eru ekki
lifvaenleg heldur leida til fésturlats. Orsok hinnar rongu frumuskiptingar er 6ljés, engir
umbhverfispaettir eru pekktir og bérn med Downs heilkenni feedast i 6llum
menningarheimum. A milli eitt af hverjum 500-1000 nyfseeddum bdrnum hefur Downs
heilkenni. Fésturgreining hefur hingad til haft tiltélulega litil ahrif 4 t6lu feeddra barna
med Downs heilkenni (Annéren o.fl, 2000).

Til eru fjérar gerdir af litningaafbrigdum i tengslum vid Downs heilkenni.
Algengast er ad 21. aukalitningurinn sé i 6llum frumum, svonefnd pristaeda 21. betta 4
vid um 94% einstaklinga sem eru med Downs heilkenni og er pad talid tengjast aldri
maodurinnar. Haettan 4 ad feeda barn med Downs heilkenni er tiltdlulega jofn fyrir 35
ara aldur, eda um 0,05%. Fra 35 ara aldri eykst haettan og er um pad bil 0,5% vid 37 ara
aldur og 5% vid 45 ara. Enda pott dheettan sé svo miklu lzegri fyrir 35 ara aldur eru
flestar maedur barna med Downs heilkenni yngri en 35 &ra. Astaedan fyrir pvi er st ad

pbessar konur eru & barneignaraldri og jafnvel pott pa sé litil haetta a faedingu slikra
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barna er hun pé fyrir hendi (Annéren o.fl, 2000).

Talid er ad pristaeda 21 stafi af pvi ad truflun verdi a adskilnadi litninga i
skiptingu kynfrumna foreldranna. Lang oftast kemur auka litningurinn frd médurinni
eda i um 80% tilfella. beir einstaklingar sem faeedast med aukalitning niumer 21 hafa
einkennandi svipgerd sem i flestum tilfellum sést vid faedingu (J6hann Heidar
Jéhannsson, 2001).

Neaest algengasta litningaafbrigdi sem tengist Downs heilkenni er svokollud
tilfaerslupristaeda 21. [ pessarri gerd lodir aukalitningur 21 fastur vid annan litning og
ma finna pessa gerd litningaafbrigdis hja um 4% einstaklinga sem eru med Downs
heilkenni. Enginn munur er p6 a einkennum milli pristaedu 21 og tilfaerslupristaedu 21,
badar gerdir hafa aukalitning 21 i 6llum frumum. Tilfeerslupristaeda 21 er einnig kollud
arfgeng gerd Downs heilkennis. Haettan er um pad bil 10-15% ef konan er arfberi og
um prju présent ef karlinn er arfberi. Ef barnid er med tilfaerslu 21 ber alltaf ad
rannsaka litninga foreldranna en pegar um pristeedu 21 er ad raeda pykir engin dstaeda
til pess. Tiglupristaeda 21 felur i sér blondun a frumum med edlilega litningarédun og
frumum med pristaedu 21 og hefur gallinn pa komid upp vid einhverja af fyrstu
frumuskiptingunum, frjévgada eggid hefur pa haft edlilega litningar6dun. Hja pessum
bornum eru oftast faerri einkenni um Downs heilkenni. Bl66prof geta ekki skorid dr um
a hvada stigi Downs heilkennid er. Ad lokum er pad hlutapristaeda 21 sem pykir afar
fatid. [ pessu afbrigdi er ekki um ad raeda allan litning 21 i premur eintékum heldur
adeins hluta hans. bessi gerd Downs heilkennis er ekki algeng og pvi mun héfundur
ekki fara nanar ut i hana i pessari ritgerd (Annéren o.fl, 2000).

Gridarleg vidhorfsbreyting atti sér stad a 20. 6ldinni gagnvart folki med Downs
heilkenni og félki sem byr vid vitsmunalega proskahdmlun. Vid pessa vidhorfsbreytingu
hefur lifsadstada pessa félks breyst til hins betra. A fjorda og fimmta aratugnum trudi
félk pvi ad best vaeri fyrir proskaskerta einstaklinga ad vera vistadir 4 stofnunum, pad
veeri betri kostur heldur en ad vera i umonnun foreldranna. Margt hefur breyst sidan
ba (Annéren o.fl, 2000).

bpegar kemur ad zvilengd hafa einnig ordid miklar breytingar pratt fyrir ad enn
haldi margir ad bérn med Downs heilkenni deyi ung, en su er ekki raunin.
Medalaevilengd einstaklings med Downs heilkenni er i dag um 57 ar en pess ma geta ad
i aldarbyrjun var hdn einungis tvo til fijogur ar, en morg born dou 4 peim tima ur
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sykingum vegna medfaedds hjartagalla (Annéren o.fl, 2000). bad er pvi ljést ad
medalaldur félks med Downs heilkenni hefur aukist svo um munar.

Rannsdkn syndi ad medalaldur hefdi haekkad ur 25 arum arié 1983 i 49 ar arid
1997. | rannsékninni var einnig kynpattur skodadur og kom { [jés ad medalaldur
einstaklinga med Downs heilkenni veaeri haerri hja hvitum einstaklingum heldur en hja
svortum og 6drum kynpdattum (Roizen og Patterson, 2003).

Einnig hafa ordid miklar breytingar a vidhorfum til greindarskerdingar. pad
hefur lengi vel talid pjéna litlum sem engum tilgangi ad pjalfa bérn med Downs
heilkenni en hér adur fyrr leeréu adeins orfa peirra lestur og skrift. Pad telst hins vegar
alrangt ad pad pjéni engum tilgangi ad kenna pessum bérnum. | dag er talid ad minnsta
kosti 50% barna med Downs heilkenni geti leert medal annars ad skrifa og lesa, vegna
peirra storfelldu framfara sem ordid hafa medal annars med snemmtaekri ihlutun og

pjalfun a bodskiptum (Annéren o.fl, 2000).

Medfaeddir sjukdomar og algengi annarra sjukdoma

Veikindi barna med Downs heilkenni eru hvad mest a fyrstu manudum aevinnar en med
timanum styrkjast bornin yfirleitt sem og adlagast foreldrarnir adsteedunum og fagna
sérhverjum proskaafanga peirra (Sélveig Sigurdardéttir, 2001). Talid er ad um 80%
barna med Downs heilkenni 4 aldrinum 5-12 ara séu med einhverja sjukdéma sem
mikilvaegt er ad fylgst sé med eda ad gripid sé inn i (Roizen og Patterson, 2003).
Algengt er ad born sem faedast med Downs heilkenni séu med einhverja
medfaedda sjukddma. Hjartagalli er hvad algengastur en um helmingur barna med
Downs heilkenni faedast med slika galla. Ef horft er til algengi sjukdémsins medal
bessara barna er afar mikilvaegt ad pau séu 6ll skodud af barnahjartaleekni a fyrstu
vikum avinnar. Margar rannsoknir hafa synt ad um 40-50% barna med Downs
heilkenni greinast med medfaedda hjartagalla samanborid vid 1% barna almennt. |
flestum tilfellum eru hjartagallarnir alvarlegir og parf ad medhondla pa sem allra fyrst.
Mazelt er med dmskodun par sem einkenni geta verid 6ljos og ekki alltaf sem 6hljod
heyrast i hjartanu. bratt fyrir ad miklar framfarir hafa ordid sidustu aratugii greiningu
og medhondlun hjartagalla er hann enn pann dag i dag adaldanarorsdk ungra barna

med Downs heilkenni (Sélveig Sigurdardéttir, 2001).
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Auk hjartagalla eru fleiri likamlegir sjukdémar algengari hja bérnum med Downs
heilkenni en 68rum bérnum og ma par medal annars nefna ymsa galla 4 liffaerum eins
og meltingarfaerum. Fleiri gallar sem vert er ad nefna er lokun a vélinda, lokun a
skeifugdrn og Hirschsprungs sjukdémur. Maga-/vélindabakfladi er einnig algengt hja
bornum med Downs heilkenni og er pad oft & tidum ein orsok évaerdar og vanprifa
medal peirra. Um 5% barna faedast einnig med alvarlega sjon- og heyrnarskerdingu
(Sélveig Sigurdarddttir, 2001). Um 87% barna med Downs heilkenni préa med sér
hudvandamal sem er mun haerri tala heldur en gengur og gerist hja félki almennt
(Roizen og Patterson, 2003).

Einstaklingar med Downs heilkenni glima auk pess vid fleiri hegdunarvandamal
og gedsjukdoma heldur en félk almennt. Sex présent einstaklinga med Downs
heilkenni undir tvitugu glima vid gedsjukddéma og er algengasta birtingarmynd pess
mikid punglyndi eda ardsargjorn hegdun. Rannséknir syna ad 15-25% born og unglingar
med Downs heilkenni greinast med gedraen vandamal samanborid vid 16% barna
almennt. Algengast eru ad pau greinist med ymsar ofvirkni- og hegdunarraskanir.
Punglyndi er algengara hja félki med Downs heilkenni en hja 6drum med sambaerilegan
proska (Sélveig Sigurdardéttir, 2001).

Neeringarvandamal, vandamal tengd ténnum og tannholdi sem og tidar
sykingar, sem ma medal annars rekja til dGneemisbeelingar, eru einnig algeng hja
bornum med Downs heilkenni. Naeringarvandamalin eru yfirleitt vegna vanprifa i
bernsku en offitu pegar pau verda eldri. Mikilvaegt er ad brugdist sé vid offitu hja
pessum hépi og er pad aridandi markmid par sem einstaklingar med Downs heilkenni
eiga pad til ad vera med heaeg efnaskipti sem gerir pad ad verkum ad hja pessum
bornum er tidni offitu haerri heldur en hja 6rum bornum. Eitt af hverjum tiu bornum
feedast med flogaveiki og er pad um tiu sinnum haerri tidni en hja félki almennt. Bérn
med Downs heilkennid fa po yfirleitt ekki flog fyrr en pau nalgast fullordinsaldur
(Sélveig Sigurdardéttir, 2001).

Pess ma einnig geta ad hvitblaedi er algengara hja bérnum med Downs
heilkenni heldur en 68rum og ma buast vid ad eitt af hverjum 150 bérnum greinist
med hvitblaedi sem er 10-15 sinnum haerri tidni en hja bornum almennt. Fleiri
sjukdémar sem eru algengari hja bérnum med Downs heilkenni eru til ad nefna ymsir

innkirtlasjukdémar, roskun a starfssemi skjaldkirtils sem og sykursyki (Sélveig
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Sigurdardéttir, 2001).

Einstaklingar med Downs heilkenni eldast mun hradar en félk almennt og geetir
ahrifa aldurs afar snemma i ymsum liffaerum a bord vid hid og augum. beir eru einnig
liklegri til ad fa Alzheimerssjukdédminn heldur en félk almennt og er pad oft sem
sjukdémurinn kemur i ljos i kringum fertugt (Roizen og Patterson, 2003). Einkenni
Alzheimers sjukdémsins finnast hja 75% einstaklinga med Downs heilkenni yfir 60 ara
aldri. Samanborid vid niu prosent félks almennt a aldrinum 75-84 ara fa um 15-40%
einstaklinga med Downs heilkenni heilabilun sem veldur skerdingu @ almennri faerni
auk minnistaps (Soélveig Sigurdardéttir, 2001).

Pess ma geta ad visindamenn Ut um allan heim eru stédugt ad lera og baeta vid
sig pekkingu um peer liffreedilegu, likamlegu og salfraedilegu breytingar sem einkenna
Downs heilkenni sem og ad reyna ad finna einhverjar leidir til ad haegt sé ad koma i veg

fyrir eda yfirstiga pessar hindranir (Down syndrome research foundation, e.d.).

Snemmteaek ihlutun

Snemmtaek ihlutun hefur reynst bérnum, sem bua vid proskaraskanir a@ bord vid Downs
heilkenni, afar vel en hun visar til adgerda sem gripid er til snemma i lifi barnsins med
mikilvaegi fyrstu proskadranna i huga. Ad baki snemmtaekrar ihlutunar byr su
hugmyndafraedi ad fyrstu sevidrin séu pau allra mikilvaegustu fyrir allan sidari proska
einstaklingsins og hafa margar rannsdknir stutt petta (Gudrun borsteinsdoéttir, Hronn
Bjornsdéttir og Sigridur Maria Jatvardardottir, 2006).

Nyjar uppgotvanir i hinum ymsu fraedigreinum og pa hvad helst i taugaliffraedi,
uppeldis- og kennslufraedum og préounarsalfraedi hafa medal annars synt fram a
mikilvaegi fyrstu sevidranna og ad umhverfid sé stor dhrifavaldur i proska barnanna
(Tryggvi Sigurdsson, 2003).

Grundvallarmarkmid snemmtaekrar ihlutunar er medal annars ad reyna ad
draga ur ahrifum medfaeddrar fotlunar og er talid gridarlega mikilvaegt ad stutt sé vid
bakid a fjolskyldum pessarra barna. Pegar um stadfesta fotlun fra faedingu er ad raeda,
sem oft 4 vid i tilfellum barna med Downs heilkenni, sinnir teymi fagfélks
Greiningarstddvar pjonustu snemmtaekrar ihlutunar. [ pvi teymi eru medal annars
félagsradgjafar, barnalaeknar, sjukrapjalfarar og talmeinafraedingar. | teymum sem

bessum er félagsradgjafinn medal annars abyrgur fyrir samstarfi vid fjélskyldu barnsins
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(Gudrun borsteinsdéttir o.fl, 2006).

Pad timabil sem midad er vid pegar um snemmtaeka ihlutun er ad raeda er
timabilid fra faedingu til sex ara aldurs en 16gd er dhersla & ad ihlutunin hefjist sem allra
fyrst eftir ad fravik i proska hefur greinst. fhlutunin beinist adallega ad vitsmunaproska,
hreyfipbroska og félagslegum studningi vid fjolskyldur peirra sem og laeknisfraedilegum

pattum (Félag ahugafélks um Downs heilkenni, e.d.)

AOD eignast barn med Downs heilkenni

Ad eignast barn med Downs heilkenni hefur i for med sér miklar breytingar fyrir alla
fjolskylduna, sem pé er ad sjalfsogdu breytilegt eftir fjolskyldum. Pad getur verid afar
erfitt ferli ad vidurkenna fétlun barns sins og fyrir suma foreldra verkar pad eins og
afall pegar peir fa vitneskju um ad barn peirra sé med avilanga proskahémlun (Sari,
Baser og Turan, 2006).

bratt fyrir pad afall sem foreldrar verda oft fyrir pegar nyfsedda barnid peirra er
greint med Downs heilkenni, verda peir flestir mjog tengdir bérnum sinum innan
nokkurra manada. Margir foreldrar segja ad barnid peirra sem er med Downs heilkenni
sé hamingjusamara og indzlla heldur en 6nnur born. bratt fyrir petta hafa
rannsakendur komist ad pvi ad bérn med Downs heilkenni séu med mjog svipada
skapgerd og 6nnur born (Roizen og Patterson, 2003).

Onnur rannsékn sem gerd var & upplifun og lifsskilyrdum fjolskyldna i Tyrklandi
sem attu born med Downs heilkenni var skodad hvada ahrif pad hefdi a
fjolskyldumedlimi ad eiga born med slika fotlun. ToIf maedur sem allar attu bérn med
Downs heilkenni 4 aldrinum 1-18 ara téku patt i rannsékninni. Pad hafdi einhverskonar
ahrif a allar fjolskyldurnar, félagsleg, likamleg, fjarhagsleg eda tilfinningaleg ad eiga
barn med Downs heilkenni (Sari o.fl, 2006).

Rannsdkn Sari og félaga (2006) leiddi einnig i ljos ad fjolskyldurnar hofdu allar
takmarkad samband ut fyrir fj6lskylduna og pa sérstaklega paer sem attu yngri boérn 8
aldrinum eins til priggja ara og purftu meiri adstod. Ein mddir sagdi ad hdn hefdi aldrei
teekifaeri til ad taka patt i neinum félagslegum ath6fnum eda heimsaekja félk par sem
sonur hennar veeri stodugt veikur. Pad kom einnig i ljos ad foreldrar, og pa sérstaklega
peir sem attu born a aldrinum eins til sex ara reyndu oft ad fela pa stadreynd ad peir
attu born med Downs heilkenni. Madur sem attu born undir 12 ara aldri ségdust ekki
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veita sér neinn tima fyrir sjalfa sig. bratt fyrir petta syndu allar maedurnar bérnum
sinum veentumpykju og dstud og peer virtust vera mun polinmédari og elskulegri vid
pau heldur en vid hin bornin sin. Flestar maedurnar hofdu einnig miklar ahyggjur af
framtid barna sinna og hvort pau yrdu faer um ad sja um sig sjalf pegar ad pvi kemur.
Maedur sem attu born a aldrinum 7-18 ara virtust mun kvidnari yfir pvi hver 6rlég
barna sinna yrou eftir ad pser myndu falla fra.

Fleiri rannséknir syna ad foreldrar barna med Downs heilkenni pjast af meiri
streitu og 6drum vandamalum en foreldrar barna sem ekki eru ad glima vid fatlanir.
Adrar rannsoknir hafa einnig synt fram 4 ad foreldrar sem eiga born med
einhvernskonar fatlanir eru félagslega einangradari heldur en peir sem ekki eiga fotlud
born. Rannsoknir hafa auk pess leitt i [jos ad peir foreldrar sem eiga fatlad barn finna

fyrir meiri fjarhagslegri byrdi heldur en peir sem ekki eiga fatlad barn (Sari o.fl, 2006).

Kenningar

Eins og fram hefur komid reynist flestum foreldrum pad afar pungbaer reynsla ad fa
baer fregnir ad éfaett barn peirra sé fatlad. Sliku afalli ma likja vié dnnur aféll i lifinu a
bord vio skilnadi, slys, astvinamissi eda fa alvarlegan sjukdém (Wilhelm Nordfjord,
1993). bad getur audveldad fagfélki i vinnu sinni med foreldrum og adstandendum
beirra ad pekkja til peirra kenninga sem geta nyst peim i starfi sinu. Pannig geta peir
00last aukinn skilning & pvi hvada sorgarferli peir fara i gegnum a pessum erfidu
timum. Eftirfarandi kenningar taka til pess ferlis sorgar sem einstaklingur gengur i

gegnum pegar afall 8 bord vid ad eignast fatlad barn dynur yfir.

Kreppukenning

Ad eignast fatlad barn getur reynst foreldrum afar erfitt, hver og einn bregst b6 ad
sjalfsogdu @ mismunandi hatt vid afalli sem pessu. bPegar einstaklingar verda fyrir
skyndilegu afalli eins og ad eignast fatlad barn er pad kallad afallakreppa, pegar
eitthvad gerist sem foreldrarnir bjuggust ekki vid. pad getur reynst afall par sem
foreldrarnir hafa almennt enga fyrri reynslu sem gerir peim kleift ad skilja hvad gerst
hefur, lifid breytist skyndilega og foreldrarnir purfa i kjolfarid ad takast a vid morg ny
verkefni sem og upplifanir (Cullberg, 1990).

Pad er p6 sameiginlegt hja flestum foreldrum ad finna til einhvers konar
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tilfinninga um oréttlaeti: ,Hvers vegna vid“? Margir foreldrar finna einnig til mikillar
reidi og biturdar og peir kvida fyrir pvi hvad framtidin muni bera i skauti sér peir finna
fyrir kvida fyrir pvi hvad framtidin muni bera i skauti sér. Oft er talad um ad pegar
foreldrar verda fyrir pvi afalli ad eignast fatlad barn gangi peir i gegnum tilfinningalega
kreppu en peirri kreppu ma skipta nidur i fjogur stig samkvaemt Cullberg sem 6ll lata
akvednum I6gmalum, mynda akvedinn farveg sem og koma hvert i kjolfar annars
(Andrés Ragnarsson, 1997).

Algengt er ad pegar foreldrar fa paer fregnir um ad 6fzaett barn peirra sé fatlad
eda pegar peir eignast fatlad barn upplifi peir einhvernskonar missi, peir syrgja barnid
sem peir hefdu att ad fa. betta gerir pad ad verkum ad peir lenda i &falli og getur
afleidingin ordid kreppa. Foreldrar geta fundid til einsemdar og sjalfsnidurlaegingar og
geta einkenni kreppu verid medal annars kvidi, efi um tilgang lifsins, lystarleysi getur
gert vart vid sig sem og sjalfsumhirda ordid litil (Cullberg, 1990). Vidbrogo vid afalli
birtast i ymsum myndum, vara mislengi og eru missterk. bad getur reynst foreldrum
erfitt ad sja fyrir sér hvernig peir skuli vinna ur tilfinningum sinum pegar peir lenda i
beim erfidu adstaeedum ad eignast fatlad barn. A medan & &falli stendur eru foreldrar

oft i losti og getur pad verid peim erfitt ad sja lausnir (Andrés Ragnarsson, 1997).
Stigin eru eftirfarandi:

1) Loststig
2) Vidbragds- eda varnarstig
3) Urvinnslustig

4) Endurskipunarstig (Andrés Ragnarsson, 1997).

Loststigid eru fyrstu vidbrogdin eftir ad afallid dynur yfir. Oft er afallid pad erfidasta
sem félk hefur upplifad og pa dugar fyrri lifsreynsla ekki til ad glima vid peer tilfinningar
sem upp koma. betta stig varir i stuttan tima, allt fra nokkrum augnablikum til nokkurra
solarhringa. Algengt er ad pegar loststiginu er lokid ad félk muni adeins eftir broti af pvi
sem gerdist en astaedan fyrir pvi er sa ad raunveruleikinn er oft a tidum of
sarsaukafullur til ad hann geti rimast i huganum. Margir foreldrar lysa stiginu pannig
ad peir hafi fundid til mikillar éraunveruleikatilfinningar eins og um vaeri ad reeda

draum eda martréd. A pessu stigi eiga foreldrar oft 4 tidum erfitt med ad segja til um
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hvers konar hjalp peir purfa 4 ad halda eda ad bidja um markvissa adstod, og pvi er
mikilveegt ad adstodin a pessu stigi berist til foreldranna sjalfra. Flestir foreldrar sem
gengid hafa i gegnum loststigid segja ad mikilvaegasta adstodin i byrjun hafi verid su ad
einhver hafi verid tilbdinn ad hlusta og vera til stadar fyrir pau. Foreldrar medtaka
sjaldan mikid i fyrsta vidtali 4 pessu stigi en afar mikilvaegt er ad fagfdlk komi
greinargédum upplysingum til peirra sem allra fyrst. bad getur verid afar dtakanlegt
verkefni ad faera foreldrum paer fréttir ad barn peirra sé fatlad en pad verkefni er lang
oftast i hondum laeknanna. Mikilveegt er p6 ad sérfrddir fagadilar a bord vid
félagsradgjafa og sdlfraedinga séu til stadar fyrir foreldrana til ad tryggja ad hluid sé ad
salreenum og andlegum hlidum malsins eins vel og kostur er. Slikt forvarnarstarf getur
fyrirbyggt ymsan vanda sem kynni ad 6dum kosti ad gera vart vio sig sidar (Andrés
Ragnarsson, 1997).

Eftir ad foreldrarnir hafa attad sig a veruleikanum tekur viébragos og
varnarstigid vid. bad stig getur varad allt fra faum vikum upp i nokkra manudi.
Foreldrarnir gera sér betur grein fyrir & pessu stigi hvad hefur gerst, ad fotlun barnsins
er veruleiki en ekki martréd sem peir bida eftir ad vakna upp ur. Sorgin kemur fram
med miklum krafti sem og reidin, sektarkenndin og vonbrigdin og foreldrarnir fara ad
syrgja heilbrigda barnid sem peir munu ekki eignast eda eignudust ekki. Mikilvaegt er
ad sorgarferlid vegna fatlads barns hafi sinn gang en pad lytur alveg somu logmalum og
hver annar harmur vegna missis. Flestir peir sem reyna ad hlaupa undan sorginni og
Iata sem ekkert hafi komid fyrir eru liklegir til ad fa pad i bakid sidar meir, pvi er
mikilvaegt ad vinna ur sorginni medal annars med pvi ad deila henni med 6drum i sému
sporum. Flestum foreldrum finnst po a pessu stigi framtidin vera oyfirstiganleg og ad
ekkert verdi eins og pad var adur. Foreldrar gripa oft til varnarhatta 4 pessu stigi en
peim ma lysa sem dmedvitudum og salreenum vidbrégdum sem gegna pvi hlutverki ad
hlifa einstaklingunum eda draga ur ahrifum sterkra og pjaningarfullra tilfinninga.
Varnarhaettirnir geta komid fram i nokkrum myndum eins og afneitun, par sem litid er
gert Ur astandinu, og hugsad sem svo ad pad sé ekki eins alvarlegt og pad virtist i
fyrstu. Fravarp er sidan annar varnarhattur par sem fundnir eru blérabogglar i
umbhverfinu eins og i pessu tilviki laeknar og hjukrunarfélk og peim kennt um astandid.
Segja ma po ad pessir varnarhaettir séu afar naudsynleg leid fyrir foreldrana til pess ad

komast af og peirra leid til ad draga ur sarsaukanum. Ad lokum er mikilvaegt ad gefa
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tilfinningunum svigrim a pessu stigi og hafa pad i huga ad varnarheettirnir eru edlileg
vidbrogd vid mjog svo erfidu astandi (Andrés Ragnarsson, 1997).

bridja stigid kallast Urvinnslustigid og tekur pad yfirleitt vid af vidbragds og
varnarstiginu. betta stig getur varad allt fra nokkrum manudum upp i nokkur ar.
Framtidin virdist ekki eins éyfirstiganleg og porfin fyrir ad gripa til varnarhattanna
hefur minnkad til muna. Foreldrar verda oft hagsynir @ pessu stigi og fara ad hugsa um
framtidina og skipuleggja pa pjonustu sem peir munu koma til med ad purfa 4 ad halda
hvad vardar pjalfun, umonnun og fleira. bad parf b6 ennpa ekki mikid til pess ad rifa
upp sarin og pvi er afar mikilveegt ad studningur sé til stadar par sem porfin fyrir hann
er enn mikil. Gott getur verid ad tala vid folk med svipada reynslu eda fagfdlk sem er
tilbuid til pess ad hlusta og stydja vid bakid a foreldrunum (Andrés Ragnarsson, 1997).

Fjorda og sidasta stig kreppunnar nefnist endurskipunarstigid. Hér hafa
foreldrarnir unnid sig i gegnum kreppuna og hun ad renna sitt skeid a enda. Eftir
stendur su reynsla sem foreldrarnir hafa 6dlast og pad er hin sem situr eftir. begar litid
er til baka eru minningarnar ekki lengur yfirpyrmandi eda lamandi, fj6lskyldan hefur
leert ad lifa med pvi sem gerst hefur og framtidin virdist ekki svo dyfirstiganleg lengur
(Andrés Ragnarsson, 1997).

Mikilveegt er ad taka pad fram ad foreldrar geta flakkad a milli stiga, einnig
kemur pad fyrir ad einhverjar adstaedur verda til pess ad sarin eru rifin upp og geta
foreldrar pa purft ad ganga oftar en einu sinni i gegnum ferlid. Mismunandi er einnig
hversu mikid foreldrar sja sig i pessum stigum en oftast kannast peir vid sig a

einhverjum peirra (Andrés Ragnarsson, 1997).

Sorgarlikan Elisabet Kubler-Ross

Sorgarferli er oft tengt vid pad hvernig einstaklingar nalgast daudann, en pad a p6 ekki
sidur vid pad ferli sem i gang fer pegar foreldrum er sagt ad barn peirra sé fatlad.
Elisabet Kubler-Ross skiptir sorgarferlinu nidur i fimm stig, p.e. afneitun, reidi,
samningagerd, depurd og sampykki.

Andrés Ragnarsson (1997) lysir sorgarlikani Kubler-Ross pannig ad einstaklingar
bregdast i fyrstu vid sorg med afneitun, en sa varnarhattur leidir svo oftast af sér annad
og pridja stig sem eru reidi og samningagerd. Reidin getur komid fram med ymsu mati

og getur hin medal annars beinst ad Gudi, l&eknunum, barninu eda foreldrunum
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sjalfum. bar sem foreldrar atta sig oftast fljott 4 ad reidin gagnast peim litid taka peir til
samningagerdar en a pvi stigi reyna foreldrar ad semja, til ad nefna ad ef peir verda
naegilega baenheitir ad pa muni barnid peirra ekki purfa ad pjast. bar sem samningar 3
bord vid pessa duga ekki og foreldrar fara ad gera sér grein fyrir ad pad dugar skammt
ad afneita astandinu, vera reidur eda beita samningagerd tekur depurdarstigid vid. A
bvi stigi fara foreldrar ad horfast i augu vid stadreyndir og ad mikilveegt sé ad takast a
vid afallid og hleypa sorginni ad. Slikt getur verid mjog sart og valdid mikilli depurd hja
foreldrunum. Flestum foreldrum reynist hvad erfidast ad komast i gegnum petta stig
og segja sarsaukann vera par mestur sem og hindranir vidamestar.

Samkvaemt Andrési sem lysir Kubler-Ross eru saettir lokastigid, hér hafa
foreldrarnir laert ad lifa med pvi sem gerst hefur og tekid orlog sin i satt. Kubler-Ross
telur ad naudsynlegt sé ad farid sé i gegnum hvert stig fyrir sig til pess ad haegt sé ad
komast i gegnum pad afall sem ordid hefur sem og laga sig ad nyjum adstaedum

(Andrés Ragnarsson, 1997).

Fésturgreining @ medgongu

[ pessum kafla er fjallad um sdgu fosturgreininga hér & landi, en fésturgreining er
rannsokn sem gerd er til ad greina litningagerd fésturs sem og fravik séu pau til stadar.
Segja ma ad fdsturgreining sé yfirheiti yfir allar paer rannséknir sem gerdar eru a fostri

til ad haegt sé ad finna Ut hvort um fravik a bord vid Downs heilkenni sé ad raeda.

Fosturskimun a medgongu

Ef litid er til sogulegs yfirlits dmskodunar ma rekja peer alveg aftur til fyrri
heimsstyrjaldarinnar en pa var huin notud til pess ad finna kafbata svo deemi sé nefnt.
Omskodun var sidan fyrst kynnt til sdgunnar innan laeknisfraedinnar a fimmta aratug
sidustu aldar, til ad greina axli i kvidarholi og var hdn svo sidar meir kynnt til ségunnar
i fedingarfraedinni i Skotlandi a sjotta aratugnum. Fyrir tid d6mskodana var
rontgentakninni beitt til pess ad geta séd og fengid betri vitneskju um hvad ,gerdist i
legi kvennanna®. Arid 1959 lysti skoski laeknirinn lan Donald og félagar hans fyrst
notkun hatidnihljédbylgna vid fésturgreiningar. Aratug sidar vard slik taekni svo almenn
i faedingalaekningum en med téluverdum breytingum par sem hdn var audveldari i

notkun og nakvamari. Sidan pa hefur skimun og greining eflst mikid med tilkomu
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legvatnsastungna, fylgjusynatokum, erfdaradgjof og svokalladri hreyfiomun (Reynir
Témas Geirsson, 2001). Arid 1968 stofnadi Stuart Campbell laerisveinn hans
Omskodunarmidstdd i Englandi og var dmskodun svo ordin ari sidan ad venjubundinni
skodun par til ad medal annars skoda fésturvoxt og proska (Hildur Kristjansdottir,
2001).

Fra &rinu 1986 hefur 6llum konum & islandi stadid til boda émskodun vié 18-20
vikur til medal annars ad akvarda medgongulengd, stadsetja fylgju og meta fésturutlit
og heilbrigdi pess. Neer allar konur hafa pegid pessa dmskodun fra pvi ad hun st6d
pbeim til boda (Hildur Hardardéttir, 2001-a).

Arid 1999 var svo dmskodun vid 11-13 vikur kynnt til sdgunnar &
fosturgreiningardeild Landspitalans sem ny adferd fyrir konur eldri en 35 dra til pess ad
leita ad fravikum, an pess ad fara beint i legvatnsastungu sem leitt getur til fosturlats. A
fyrsta drinu sem dmskodunin st6d konum til boda foru 10,6% 6friskra kvenna i hana
hér & landi, 4rid 2002 var talan komin upp i 30%. A sama tima faekkadi
legvatnsastungum sem gerdar voru fra 497 &rid 1998 til 158 arid 2002. Arid 2005 vard
émskodun moguleg 6llum konum 3 islandi og um 66,5% 6friskra kvenna féru i hana
(Helga Gottfredsdottir og Kristin Bjornsdoéttir, 2010).

Fésturskimanir eru i dag ordnar hluti af hefdbundinni maedravernd.
Fosturskimun byggist 4 sampaettu likindamati, pad er dmskodun og blédprufu 4 fyrsta
pridjungi medgongu nanar tiltekid 4 milli 11-14 viku medgongunnar. Fra pvi ad farid var
ad bjéda konum upp 4 fésturskimun med sampaettu likindamati hafa arlega um 3100
konur nytt sér pad. Adur fyrr var skimum fyrir litningagdllum adallega i bodi 4 63rum
pridjungi medgongu en med pvi ad hun standi til boda a fyrsta pridjungi medgongu
getur skimun med lifefnavisum leitt til greiningar a 60-70% tilfella & pristaeedu 21 og allt
ad 89% tilfella ef hnakkapykktarmeeling er beett vid. bvi ma segja ad sampeett
6mskodun sem og meling lifefnavisa sé besta adferdin til ad skima fyrir litningagdllum
fosturs (Hildur Hardardottir, 2001-b).

Rannsdknarstofan vinnur Ur upplysingum sem fast med dmskodun asamt
styrkmaelingum lifefnavisa i sermi pungadrar konu og umreiknar hin paer a kliniskt
tolfraediform pannig fast tolfraedilegar likur 4 aldurstengdu-, lifefnatengdu og
sampaettu likindamati. Inn i matid reiknast einnig hnakkapykktin sem maeld er i sénar.

Sampaetta likindamatid gefur adeins upplysingar um hvort 4steeda sé til frekari
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litningarannsdkna en gefur ekki greiningu sem slika (Landspitali Haskélasjukrahus,
2011). Eitt af megin markmidum émskimunar snemma 4 medgongu er ad faekka peim
tilfellum par sem heilbrigd féstur deyja vegna sjalfrar greiningaradferdarinnar.
Skimunarpréf sem notud eru til fésturgreiningar eru talin likamlega meinlaus en enn
bann dag i dag eru pessi prof 6fullkomin, pad er ad segja pau finna ekki 6ll féstur med
fravik og pau gefa morg folsk jakvaed svor. Elsta adferdin sem notud er til ad leita ad
fostrum med Downs heilkenni i skimun er ad nota aldur verdandi médur til vidmidunar
pbar sem konur eldri en 35 ara eru fremur i haettu a ad eignast barn med Downs
heilkenni, heldur en paer sem yngri eru (Linn Getz, 2001).

Naestum allar barnshafandi konur fara i dmsjarskodun en su skodun er fyrst og
fremst atlud til ad akvarda steerd fosturs, aaetla feedingartima og finna legu fylgjunnar
svo deemi séu nefnd. Vid pessa skodun geta pd uppgotvast afbrigdi hja fostrinu, pratt
fyrir ad ekki hafi verid leitad neitt sérstaklega ad pvi, sem valdid geta grunsemdum ad
um Downs heilkenni sé ad reeda hja 6faedda barninu. Aukin hnakkapykkt fésturs getur
bent til fravika 4 bord vid litningagalla eda hjartagalla. Oll féstur hafa pé & pessum tima
einhvern vokva undir hud hnakkans og er oftast um timabundna og edlilega
bjugséfnun ad raeda 4 medan hluti hjarta og adakerfis féstursins er ad myndast.
Mikilveegt er ad hafa i huga ad aukin hnakkapykkt er adeins visbending um vanda en
ekki greining (Landspitali Haskdlasjukrahus, e.d.).

pad sem er einnig skodad i dmskodun er nefbeinid og pa hvort pad sé til stadar
eda ekki. Fleiri einkenni sem komid geta fram og eru stundum merki um ad fostur sé
med Downs heilkenni er stutt bein i handleggjum og laerleggjum sem og steekkad
holrim inn i heilanum. bratt fyrir petta eru pessi einkenni po oftast innan edlilegs
pbroskaferlis, en ef fésturskimun gefur til kynna auknar likur a foésturgalla stendur
foreldrum til boda fdsturgreining (Landspitali Haskdlasjukrahus, e.d.). Farid verdur
nanar ut i fésturgreiningu hér ad nedan.

Konum stendur til boda ad fara i blédprufu eftir ad hnakkapykktarmaeling hefur
farid fram en par eru lifefnavisar meeldir med blédrannsokn par sem maeld eru tvo
prétein, fritt B-hCG sem er hluti af medgénguhorméni auk PAPP-A sem er
medgongutengt blodvokvaprotein A. Edlilegt er ad pessi protein séu til stadar i
likamanum medan @ medgongu stendur en pau berast fra fylgju og fostri yfir i blod

hinnar verdandi médur. Magn pessara préteina eru mismunandi & medgéngutimanum
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en fravik geta verid visbending um litningagalla eda adra medgdngutengda dhaettu
(Landspitali Haskoélasjukrahus, e.d.).

Hnakkapykktin, aldur médur auk lifefnavisameaelingu (AFP) er notud eins og fyrr
segir til pess ad reikna ut likurnar @ ad féstur sé med einhverskonar litningafravik. Séu
likurnar meiri heldur en einn @ méti 300 er tilvonandi foreldrum bodin legvatnsastunga
eda fylgjusynataka sem er nakvaem greining. Ef i ljos kemur eftir pad Urraedi ad um
litningafravik er ad raeda er foreldrunum bodid ad enda medgdnguna (Hildur
Hardardottir, 2001-a). Pau skimunarprof sem notud eru i dag til ad skima fyrir Downs
heilkennum hafa 85-90% naemi sem pydir ad kembileitin missir af einu til tveimur
fostrum af tiu sem hafa pristaedu 21 (Linn Getz, 2001).

Likurnar & ad eignast barn med Downs heilkenni aukast med haekkudum aldri
eins og fram hefur komid. Sem daemi eru likurnar fyrir 25 dra gamla konu einn & moti
1300, 1 @ méti 365 fyrir konu sem nad hefur 35 dra aldri og fyrir konu sem nad hefur 45
aldri eru likurnar 4 ad eignast barn med Downs heilkenni einn 8 méti 30. Pad ma segja
ad pegar verid er ad skoda hverjar likurnar séu a ad kona eignist barn med Downs
heilkenni, sé fyrst og fremst haegt ad skoda aldur konunnar. Foreldrum sem nad hafa
35 ara aldri stendur til boda ad fara i fylgjusynatoku eda legvatnsastungu en farid
verdur ndnar Ut i pa fésturgreiningu hér ad nedan (Newberger, 2000).

A Fésturgreiningardeild Landspitalans par sem émskodun fer fram stendur
konum til boda ad reeda vid erfdaradgjafa og/eda sérfraeding i erfdasjukdémum.
Mogulegar asteedur fyrir pvi ad konur nyta sér pennan moguleika eru medal annars ad
konan sjalf er arfberi erfdasjukddms, han hefur adur feett barn med erfdasjukdéma,
eda ef fésturskimun leidir i [jés fosturgalla eda likur @ honum (Landspitali
Haskolasjukrahus, 2011-b).

Um 95-98% kvenna sem fara i fosturskimun med sampaettu likindamati fa
edlilega nidurstodu. Sem pydir ad pad eru adeins 2-5% kvenna sem fa auknar likur a
litningagollum eda 66rum fosturgollum (Landspitali Haskdlasjukrahus, e.d.).

Rannsdkn sem gerd var a foreldrum 28 barna med Downs heilkenni a aldrinum
eins til tveggja dra leiddi i ljés ad sex af peim ellefu sem fengu neikvaeda nidurstddu i
0mskodun og sjo af peim 34 sem ekki voru bodnar d6mskodun kenndu heilbrigdis
starfsfélki eda heilbrigdiskerfinu almennt um ad hafa ekki komid i veg fyrir faedingu

fatladra barna peirra. Ekkert peirra foreldra sem neitudu émskodun kenndu
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heilbrigdiskerfinu um. Nidurstédur benda pvi til ad pad sé afar mikilvaegt ad 6llum
konum standi til boda émskodun dsamt hnakkapykktarmaelingu og blédprufu. Ut fra
nidurstodum pessarar rannséknar eru peir foreldrar sem fengid hafa falska neikveeda
nidurstodu ur likindamati eda peim sem ekki var bodin skodun hvad reidastir at i
heilbrigdiskerfid og fundist pad hafa brugdist sér. Nidurstodurnar leiddu einnig i ljés ad
madur sem fengu falska neikvaeda nidurstodu voru almennt eldri heldur en paer
madur sem ekki voru bodnar skodanir, en a hinn béginn reyndust paer yngri heldur en
baer sem neitudu skodun (Hall, Bobrow og Marteau, 2000).

Rannsdknir benda til pess ad pegar barn faedist med Downs heilkenni, pratt fyrir
ad dmskodun hafi leitt i ljos edlilegar nidurstodur, hafi salreen Urvinnsla i kjolfar
faedingar hins fatlada barns verid mun erfidari fyrir foreldra en i peim tilvikum par sem
skimun hefur til ad nefna ekki stadid til boda (Linn Getz, 2001).

Rannsdknir hafa einnig synt ad par sem dmskodun stendur konum til boda
biggja naer allar konur hana an athugasemda. Enn fremur lita margar konur pannig a
omskodunina ad hun stadfesti ad barnid sé a lifi sem og gerir pungunina raunverulegri
fyrir peer sjalfar sem og hinn verdandi fodur. Rannsékn sem gerd var i Finnlandi
stadfesti pad ad konur lita ekki & dmskodun sem fésturgreiningu par sem fravik geta
fundist heldur einungis stadfestingu a edlilegri pungun (Hildur Kristjansdoéttir, 2001).

Rannsdékn onnur sem skodadi muninn & adlogunarhaefni peirra foreldra sem
fengu falska neikvaeda nidurstoédu ar sampeettu likindamati og peirra sem akvadu ad
fara ekki i matid leiddi i ljos ad foreldrar adlégudust pvi frekar vel ad eignast barn med
Downs heilkenni. Borid saman vid madur sem neitudu profi, maedur sem fengu falska
neikvaeda nidurstdodu virtust syna meiri kvida sem og neikveedara vidhorf gagnvart

barni sinu (Hall o.fl, 2000).

Fylgjusynataka og legvatnsdstunga

Hér 4 landi héfust litningarannséknir arid 1967 4 vegum Erfdafreedinefndar Haskodla
islands og Rannsdknastofu Haskdlans vid Bardnsstig. A peim tima var megin dhersla
litningarannsdkna ad skima fyrir Downs heilkenni. Sidan arid 1976 hafa svo
litningarannsdknir verid a vegum Rannséknastofu Haskdlans og rekstrarlega tilheyrt
Landspitalanum. Byrjad var ad framkvama legvatnsastungur til fosturgreiningar ario

1973 en fyrstu fimm arin voru 6ll syni send til Danmerkur til rannsdknar.
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Litningarannsoéknir héfust pvi hér 4 landi arid 1978 og fra peim tima hafa peer verid
einn fyrirferdarmesti patturinn i starfsemi litningarannséknadeildar. Ef grunur leikur &
ad um litningafravik geeti verid ad rada stendur tilvonandi foreldrum til boda
fosturgreining a bord vid fylgjusynatoku og legvatnsastungu. Fosturgreining pessi er
framkvaemd med pvi ad tekid er annadhvort legsyni eda fylgjusyni dr hinni
barnshafandi konu og pad sidan sent til frekari rannséknar (J6hann Heidar J6hannsson,
2001).

Legvatnsrannsoknir eru gerdar med hjalp dmsjar og er pad gert til ad fordast ad
stungid sé i fylgjuna eda fostrid. HUn er gerd vid 15-16 vikna medgodngulengd en
astaedan fyrir hversu seint hun er gerd er vegna pess ad pa fyrst hefur myndast
naegilegt magn af legvatni, fyrir pann tima eru likurnar a fésturlati meiri. Kostirnir vid
legvatnsprof eru peir ad greiningarsvarid sem faest er fullkomlega areidanlegt en
gallarnir eru eflaust peir hversu langan tima tekur ad fa endanlega nidurstodur, en pad
getur tekid allt upp i prjar vikur (J6hann Heidar J6hannsson, 2001).

Arid 1983 héfst sidan undirbuningur ad fylgjuvefsrannséknum (CVS) en haegt er
ad framkvaema fylgjusynatoku mun fyrr heldur en legvatnsastungu eda vid 10-12 vikna
medgongulengd. Fylgjuvefsfrumurnar eru af sama uppruna og frumur féstursins
pbannig ad paer settu ad hafa alveg sému litningagerd. Haegt er ad framkvaema
fylgjupréof med tvennum heetti, i gegnum leggdng eda leghals eda gegnum
magavegginn med hjalp émsjar, seinni moguleikinn er pod oftast notadur vegna minni
lika & fosturlati en meiri haetta er 8 sykingu pegar farid er i gegnum leggong. Kostirnir
vid pessa rannsékn er ad greiningarsvarid faest 4 minna en viku en a8 moéti er dkosturinn
sa ad greiningarsvariod er ekki 100% 6ruggt par sem ad frumur fylgjunnar eru
rannsakadar en ekki beint frumur féstursins. Fra pvi ad fyrsta fylgjuvefsynid var tekid
arid 1984 hefur rannsdknum sem pessum farid mjog fjolgandi. Med
litningarannsdoknum er tlad ad finna litningagalla séu peir til stadar (Johann Heidar
Jéhannsson, 2001).

Eftir ad legvatnsastunga eda fylgjusynataka hefur verid geré eru frumurnar sem
teknar voru rannsakadar med smasjarskodun. Til gamans ma geta ad arid 1987 voru
tolf fylgjusyni tekin en arid 1999 voru pau ndalaegt 50 talsins. Pad er pvi greinilegt ad
mikil aukning hefur ordid a litningarannséknum fra pvi ad byrjad var ad framkvaema

pbaer hér a landi. Helstu asteedur pess ad litningarannsoknir sem pessar eru gerdar a
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barnshafandi konum eru medal annars peaer ad kona hefur ndd 35 ara aldri, ef
litningagalli er hja 6dru foreldri, litningagalli hja fyrra barni, aukin hnakkapykkt eda
pegar fundist hefur vanskapnadur vid dmskodun, sem talid er liklegt ad stafi af
litningagalla. Helstu abendingar til litningarannsdknar a legvatni hja konu eru medal
annars paer ad kona er 35 ara eda eldri, litningagalli er hja 6dru foreldri eda fyrra barni.
Fylgjuvefsrannsdknir eru fyrst og fremst gerdar hja konum sem ndad hafa 40 ara aldri,
pbegar hnakkapykkt er aukin hja féstri eda pegar annad fravik hefur fundist vid
sénarskodun sem liklegt er ad stafi af litningagalla (Johann Heidar J6éhannsson, 2001).

A drunum 2002-2006 greindust 50 litningagallar 4 medgdngu auk pess sem sjo
litningagallar greindust eftir faedingu. 88% litningagallanna greindust pvi a
medgongunni sjalfri, 33 af pessum litningagdllum voru pristaeda 21 eda Downs
heilkenni og 27 peirra greindust 4 medgongu. A pessu timabili padu 80% peirra kvenna
greiningarprof af peim sem fengu auknar likur a litningagollum at Ur sampaettu
likindamati. Hja peim konum par sem greiningarprof leiddi i 1jés pristaedu 21 téku allar
nema tvaer peirra dkvordun um ad binda enda 4 medgdnguna (bingskjal 587, 2007-
2008).

Rannsdékn sem samanstdd af 2167 barnshafandi konum sem allar voru a leid i
legvatnsastungu syndi ad eftir litningarannsdkn hafdi verid gerd 4 2083 synum
reyndust 30 peirra hafa pristaedu 21 eda Downs-heilkenni (Verma, Mcdonald, Leedham
og Mcconachie, 1998).

Vert er ad hafa pad i huga ad baedi vid legvatnsrannsokn og fylgjupréf eru um
pad bil 0,5-1,0% haetta @ ad rannsoknin sjalf geti orsakad fosturlat og er pvi afar
mikilvaegt ad allar konur hafi pad i huga pegar akvordun um fésturgreiningu er tekin. Af
bessari asteedu hefur verid métpréi @ medal heilbrigdisstarfsmanna ad bjéda konum
sem ekki eru i dhaettuhdpi legvatnsrannsékn og fylgjupréf. Ahzettan vid rannsdknina
verdur ad vera minni heldur en haettan & ad afbrigdilegt fostur finnist (Annéren o.fl,

2000).

Sioferdisleg alitamal

Fra pvi ad litningarannsdknir héfust hafa risid og risa enn talsverdar umraedur i
pjodfélaginu um hvort paer séu sidferdislega réttar eda ekki og eru ekki allir @ somu
skodun hvad petta vardar. Um leid og moguleiki opnadist fyrir fosturgreiningu hefur
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pad einna helst verid Downs heilkenni sem leitad hefur verid ad. Spurningin sem
margir spyrja sig ad er hvort vid viljum raunverulega bata nakvaemnina pad mikid ad
allt ad helmingur peirra barna sem nu feedast med Downs heilkenni uppgotvist med
fosturgreiningu og fari i féstureydingu (Annéren o.fl, 2000).

Tilgangur fésturgreininga getur po verid margpaettur. Hann getur verid til
lekninga, undirbunings foreldra eda fagfdlks. Tilgangurinn getur einnig verid ad bjéda
verdandi foreldrum upp a féstureydingu ef um fravik er ad reeda, en foreldrum gefst
pess kostur ad binda endi 8 medgonguna ef greining liggur fyrir 4 ad barn sé med
Downs heilkenni (Landspitali Haskélasjukrahus, e.d.). Um réttmeeti slikrar greiningar
hefur mikid verid reett og eru ekki allir jafn sattir vid hana. Til ad nefna foreldrum sem
fa peer fréttir snemma um ad barn peirra sé med litningagalla a bord vid Downs
heilkenni, gefst gdodur timi til ad undirbua sig sem og alla fjolskylduna fyrir fdingu
fatlads barns. bau geta radfzert sig vid adra foreldra sem eiga born med sama
heilkenni, en einnig er liklegt ad tilfinningalegt afall verdi minna eftir feedingu. Pannig
er haegt ad bregdast skjotar vid likamlegum vandamalum sem upp koma. Adrir eru po a
peirri skodun ad peir telja ad aukin dhersla a skimun féstra med fravik, med eydingu i
huga, geti valdid neikveedum vidhorfum i samfélaginu (Sélveig Sigurdardoéttir, 2001).

Helstu sjénarhorn a fotlun eru leeknisfraedilega sjénarhornid, Norraena
tengslasjénarhornid og breska félagslega likanid en sjonarhorn pessarra likana eru afar
Olik og pvi vert ad segja adeins fra peim hér. Leeknisfraedilega sjonarhornid a fétlun var
radandi mestan hluta 20. aldarinnar i hinum vestraena heimi og eru hugmyndir enn i
dag mjog litadar af pessu sjonarhorni. bessi ndlgun gengur Ut fra pvi ad fotlunin sé mikil
hindrun fyrir einstaklinginn sem og orsok allra erfidleika hennar. Laeknisfraedilega
sjénarhornid litur a fatlada einstaklinga sem férnarldmb a neikvaedan hatt sem had eru
606rum og i mikilli porf fyrir umonnun, leekningu, medferd, kennslu og pjalfun.
Sérfreedingum sem vinna i heilbrigdisgeiranum er xtlad ad adstoda pessa einstaklinga
sem ordid hafa fyrir peim harmleik ad vera fatladir 4 einhvern hatt. beir sem adhyllast
leeknisfraedilega sjonarhornid eru fylgjandi pvi ad peir fotludu skulu vera a stofnunum
og flokkar pessa einstaklinga afbrigdilega i samanburdi vid pa sem ekki eru fatladir.
Einnig eru peir fylgjandi umonnun, en pad gerir pad ad verkum ad peir fotludu verda
hadir samfélaginu par sem peir purfa ad treysta a heilbrigdiskerfid til pess ad geta

fengid pjonustu ad einhverju tagi. Erfdavisindi innan laeknisfraedinnar eru 3 peirri
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skodun ad haegt sé ad finna Ut hvers vegna fdlk faeedist med fatlanir eda galla med
erfdagreiningu og pannig sé hagt ad minnka ,,skadann” sem pessir einstaklingar verda
fyrir eda jafnvel Utryma honum (Rannveig Traustadoéttir, 2006).

A Nordurldndunum er ekki til neinn einn sameiginlegur skilningur & fétlun. Fra
pvi um 1970 var farid ad leggja meiri dherslu a8 hinn félagslega patt fotlunar jafnframt
sem ad hinn leeknisfraedilegi pattur hennar var gagnryndur. Norraena
tengslasjénarhornid litur a fotlun sem samspil einstaklings og umhverfis og ad pad sé
samfélagid sem lagar sig ad fotludu folki ekki sidur en pad ad samfélaginu sjalfu.
Ahersla er 16gd 4 hinn félagslega patt fétlunarinnar sem og ahrif umhverfisins og
hvernig haegt sé ad fjarleega hindranir i samfélaginu. Norski freedimadurinn Jan
T@ssebro segir ad skilningur norraena tengslasjonarhornsins 4 fotlun byggi @ premur
meginpattum. [ fyrsta lagi ad misraeemi milli einstaklings og umhverfis orsaki fotlun par
sem ad ekki er gert rad fyrir 6likum einstaklingum i samfélaginu. Fétlun er had
umhverfinu og er hiin pvi mismunandi @ milli einstaklinga. | 6dru lagi er litid svo & ad
fotlun sé adstaedubundin, ad vid sumar adstaedur séu til ad nefna blindir og sjénskertir
einstaklingar ekki taldir fatladir. Blindur madur sem talar i sima telst ekki fatladur par
sem su feerni krefst ekki sjonar svo deemi sé nefnt. [ pridja lagi er litid svo & ad fétlun sé
afstad og hun hluti af ferli. T@gssebro 4 vid ad mismunandi skilgreiningar séu notadar
begar einstaklingar eru skilgreindir fatladir og notist ekki 6ll I16nd vid somu forsendur
(Rannveig Traustadottir, 2006).

Tossebro heldur pvi fram ad 4 Nordurlondum sé skilningur 8 fotlun pélitiskur og
kemur pad afar skyrt fram i pvi ad mikill munur er a pvi hvad er sagt og hvad er gert.
T@ssebro bendir einnig 4 ad pegar verid er ad tala um réttindi fatlads félks pa sé pad
oft laeknisfraedi skilningurinn sem lagdur er til grundvallar en ekki hinn félagsfraedilegi.
Leeknisfraedilegi skilningurinn a fétlun er pé 68um ad vikja fyrir hinum félagsfreedilega
(Rannveig Traustadodttir, 2006).

bridja og sidasta likanid, breska félagslega likanid, er hvad pekktast hinna
félagslegu néalgana a fotlun og jafnframt pad umdeildasta. Upphaflega komu paer
hugmyndir sem liggja til grundvallar breska félagslega likaninu fra breskum samtékum
sem nefndu sig Union of the Physically Impaired Against Segregation eda UPIAS.
Samtdkin gafu ut yfirlysingu arié 1976, par sem pvi er lyst yfir ad folk med skerdingar sé
gert fatlad af samfélaginu sem og ad fotlun veeri afleiding peirrar undirokunar sem
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einkennir pau tengsl sem eru a milli folks med skerdingar og annarra samfélagspegna
(Rannveig Traustadottir, 2006).

Skilningur breska félagslega likansins er afar dlikur peim skilningi sem
leknisfraedilega nalgunin hefur a fotlun. betta likan einblinir 8 umhverfid og samfélagid
og skilgreinir fotlun Ut fra pvi. Fatladir einstaklingar fundu fyrir miklu frelsi pegar
yfirlysing pessi kom ut. Likanid segir ad peir paettir sem auki fotlunina séu hindranir a
bord vié husnaedismal, menntun, samgongur, atvinnu sem og almenn borgaraleg
réttindi (Rannveig Traustadéttir, 2006).

Afar mikilveegt er ad fésturgreiningar séu framkveemdar a faglegan hatt og luti
ad sidferdislegum viomidum. bad parf i fyrsta lagi ad bera virdingu fyrir persénunni,
sem felst i pvi ad virda sjalfsteedi hennar sem og huga ad velferd hennar og geeta
réttleetis. Eiga allar konur a0 eiga rétt a pvi eda adeins peer konur sem teljast i
ahaettuhdpi? Haegt er ad spyrja sig ad pvi hver tilgangurinn sé med peirri kembileit sem
fram fer ef einhver fravik a bord vid aukna hnakkapykkt finnast i dmskodun. Tekist er a
um tilgang slikrar skodunar og hafa sumir sagt ad han sé ekki til pess efnis ad studla ad
neins konar laekningu heldur einvérdungu til ad eyda lifi einstaklings sem ekki telst
»€0lilegur”. Mikilveegt er einnig ad vera vel upplystur a6ur en tekin er akvordun um
fésturgreiningu og verdur akvordunin alfarid ad vera foreldrana en ekki ad vidkomandi
fylgi normum samfélagsins. Hofudvandi legvatnsastungu er su ad vid stunguna deyja
jafn morg heilbrigd bérn og greinast med litningagalla, pvi er ljost ad mikilvaegt er ad
foreldrar taki vel upplysta akvordun adur en peir gangast undir svo vidamikla greiningu
(Vilhjalmur Arnason, 2003).

Naudsynlegt er ad konur taki dkvérdun um fésturgreiningu Ut fra peirra eigin
gildum og vidhorfum og komist ad nidurstodu sem paer sjalfar eru sattar vié (Garcia,
Timmermans og van Leeuwen, 2008).

Samkvaemt sjalfraedishyggjunni skulu foreldrar taka sjalfir akvérdun ut fra sér
um nidurstéduna eftir ad greining liggur fyrir. A hinn béginn afneitar forraedishyggjan
bvi ad folk geti tekid sjalfstaeda akvordun um erfid vidfangsefni. Samkvaemt henni parf
félk ad dkveda pad fyrirfram hvort pad skuli i fédsturgreiningu. Forraedishyggjan byggir a
tveimur forsendum, politiskum og sidferdislegum. Pélitiskar forsendur mida ad pvi ad
banna greiningu a erfdagdllum a medan hinar sidferdislegu einblina a fridhelgi lifsins.

pad er vel ljost ad mikill prystingur er i pvi ndtimasamfélagi sem vid bdum i ad eyda
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fostrum med erfdagalla. Hafa fatladir einstaklingar ekki jafnan rétt til lifs a vid okkur
hin sem ekki erum fotlud? (Vilhjalmur Arnason, 2003).

pa hefur verid bent & ad mikill prystingur er i gegnum fj6éImidla ad konur skulu
gangast undir pessa greiningu sem og i gegnum fj6lskyldu, vini og heilbrigdisstarfsfolks

(Helga Gottfredsdottir og Kristin Bjornsdottir, 2010).

Félagsradgjof

Félagsradgjof vard til sem sérheaefd freedigrein i kringum sidustu aldamot og ma rekja
upphaf hennar til kristilegra godgerdarfélaga og umbdétahreyfinga pess tima. Hér adur
fyrr var félagsradgjof veitt ad mestu i formi 6lmusu sem og annars konar adstodar til
hinna fataeku. Pad ma segja ad pad hafi einnig fyrst og fremst verid hlutverk
fjolskyldunnar ad hugsa um pd medlimi sina sem ekki gatu séd sér farborda 4 eigin
spytur. Fram a 20. 6ld hafdi félagsradgjof sem starfsgrein enga kenningarlega
undirstodu og var pvi pekking sétt til hinna ymsu fraedigreina 4 bord vid félagsfraedi,
heimspeki, laeknisfreedi og salarfraedi svo nokkur deemi séu nefnd (Félagsradgjafafélag
islands, e.d.-a). Helstu frumkvédlar i félagsradgjof, paer Jane Addams og Mary
Richmond, 16gdu badar mikla dherslu 48 ad unnid sé med heildarsyn i huga sem og gott
sidferdi, en pessir paettir hafa medal annars métad pa hugmyndafraedi og pad viomid
félagsrddgjafar sem starfad er eftir i dag (Farley, Smith og Boyle, 2006).

Starfsemi félagsradgjafar skiptist i kliniska félagsradgjof, félagsradgjof unnin
med hdpum og ad lokum samfélagsvinnu. Klinisk félagsradgjof snyst fyrst og fremst um
vinnu med einstaklingum og fjolskyldum og hefur pad markmid ad reyna ad leysa
vandamal eda agreining peirra. Pegar unnid er med hdpum er markmidid ad reyna ad
na fram peim breytingum sem hépurinn éskar eftir sem heild. Samfélagsvinna adstodar
ba peaetti samfélagsins sem vontun er a og leggur sitt ad morkum til samfélagsins til
pbess ad pad standist betur veentingar (Farley o.fl, 2006).

Sidareglur félagradgjafa kveda 4 um ad pad sé algjor grundvollur greinarinnar
ad borin sé virding fyrir manngildi og sérstodu hvers einstaklings og ad mikilveegt sé ad
trda a ad hann hafi getu til ad nyta sér hafileika sina til fullnustu. Markmid
félagsradgjafar samkvaemt sidareglunum er ad vinna ad pvi ad finna lausn a
félagslegum og persénulegum vandamalum sem og ad sporna vid félagslegu ranglaeti.
Félagsradgjafinn skal upplysa skjélstaeding sinn um hver réttindi hans og skyldur séu og
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ad upplysa hann um hvada urraedi honum stendur til boda. Mikilveegt er ad
félagsradgjafi virdi réttindi hverrar manneskju og komi fram vié hana af virdingu og
leitist eftir pvi ad byggja upp gagnkvaemt traust vid hana. Einnig er afar mikilveegt ad
hann stundi starf sitt med faglega heildarsyn ad leidarljosi sem byggir a freedilegum
kenningum, nidurstédum og starfsreynslu i félagsradgjof (Félagsradgjafafélag islands,

e.d.-b).

Félagsradgjof a kvennasvidi

Félagsradgjof a kvennasvidi 4 sér um 30 dra sogu eda frd arinu 1973 pegar fyrsti
félagsradgjafinn var radinn til starfa 8 faeedingardeildinni eins og svidid hét pa. Aukin
eftirspurn var ein megin dstaeda pess ad almenn félagasradgjafarstorf a sjukrahusi urdu
sérhaefd. Baedi sjuklingar sem og adstandendur peirra éskudu i siauknum meeli eftir
félagsradgjof og leiddi pad til pess ad pjonustan fékk aukid vaegi og ma segja ad
starfsemi hennar hafi farid vaxandi ar fra ari. Pad sem hefur verid hvad mest ahersla
16g0 & i starfi félagsradgjafanna er heildarsyn i medferd eda med 66rum ordum ad hin
gedraena, likamlega og félagslega heilsa njoti verndunar. Félagsradgjafar hafa lagt
aherslu & mikilveegi pbess ad fagstéttir starfi pétt saman til pess ad tilskyldur arangur
naist. Markmid félagsradgjafar @ kvennasvidi er medal annars pau ad veita adstod og
upplysingar vardandi ymis félagsleg og tilfinningaleg vandamal sem upp geta komid a
medgongu og vid barnsburd. Helstu verkefni félagsradgjafanna er ad veita
einstaklingum, porum og fjolskyldum salfélagslegan studning og afallavidtol eigi pau
vid. beim er einnig etlad ad veita radgjof sem bundin er vid 16g sem og fraedslu
vardandi féstureydingar og félagslega adstod (Gudbjorg Edda Hermannsdottir og Svava
Stefansdottir, 2006).

Til er baedi ad folk leiti til félagsradgjafa a kvennadeild ad eigin frumkvadi eda
vegna tilvisunar heilbrigdisstarfsfélks a stofnunun eins og heilsugaeslum svo daemi sé
nefnt. Ef akvordun hinna verdandi foreldra er su ad fara i féstureydingu pa stendur
parinu/einstaklingum til boda ad tala vid félagsradgjafa sem sidan fylgir parinu eftir.
Peim er gefin gddur timi til ad kvedja barnid sitt og i kjolfarid peim bodin studningur til
ad vinna ur sinu sorgarferli. Ef akvordun foreldranna er hins vegar su ad eiga barnid er
peim einnig bodid vidtal hja félagsradgjafa sem sidan adstodar pau i ad undirbua sig

undir pad ad taka & moti litlum einstakling i heiminn sem parf adstod (Helga Sél
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Olafsdéttir, munnleg heimild, 19. névember 2012).

Pad hefur lengi verid talinn stér kostur vid starfsemina hversu gott adgengi er
ad deildinni, en um helmingur skjélstaedinga leitar ad eigin frumkvaedi til félagsradgjafa
a medan adrir koma til ad nefna vegna tilvisunar fra kvennasvidum (Gudbjorg Edda
Hermannsdottir o.fl, 2006).

Helga Sdl, félagsradgjafi @ kvennasvidi, tekur daglega 8 moti mérgum konum
sem medal annars eru ad ihuga pann moguleika ad gangast undir fostureydingu.
Adspurd hvort ad henni finnist einhver munur vera a peim einstaklingum sem til
hennar leita vegna faedingargalla 6fseddra barna sinna sem og annarra segir hun ad
litill sem enginn munur sé @ akvardanatoku para/einstaklinga sem eiga von & barni med
Downs heilkenni samanborid vid til ad nefna para/einstaklinga sem von eiga 4 barni
med vaegari feedingargalla hins vegar. Hun segir ad sorgin eftir heilbrigdu barni sé su
sama eftir pvi hvor leidin verdi fyrir valinu (Helga S6l Olafsdéttir, munnleg heimild, 19.
névember 2012).

Pad er mikilvaegt i medferd med einstaklingum ad félagsradgjafinn geri sér grein
fyrir ad afoll séu afar einstaklingsbundin og auk pess had persénuleika og fyrri reynslu
hans. Hann parf ad beita faglegri nalgun og varast ad aetlast til dkvedinnar hegdunar af
honum par sem hver og einn getur upplifad erfidar adsteedur 8 mjog svo mismunandi
hatt. bjdnusta félagsradgjafa & kvennasvidi naer medal annars til peirra sem dska eftir
féstureydingu eda eiga i erfidleikum med ad taka akvordun um pungunina. boérfin getur
b6 verid mismikil eftir studningi pratt fyrir ad naer allar konur sem sakjast eftir
fostureydingu hafi porf fyrir tilfinningalegan studning og samud (Gudbjorg Edda
Hermannsdattir ofl, 2006).

Mikilveegt er ad akvordunin sé ztid parins eda einstaklingsins og er st akvordun
um hvort fara skuli i féstureydingu edur ei lang oftast afar erfid akvordun sem pvi
midur parf oft ad taka undir timapressu i mérgum tilfellum (Helga Sél Olafsdottir,
munnleg heimild, 19. névember 2012). Félagsradgjafi fer yfir med konunni kosti og
galla medgongu eda fostureydingar og adstodar hana a faglegan hatt ad komast ad
nidurstodu (Gudbjorg Edda Hermannsdottir o.fl, 2006).

Helga Sol, félagsradgjafi, segir ad fosturgreining hafi hingad til adallega verid &
vegum laekna og pa baedi feedingalaekna, barnalaekna sem og starfsfolks

fosturgreiningardeildar. HUn segir ad radgjofin og upplysingarnar fari par ad mestu til
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hinna verdandi foreldra en ad i 6rfaum tilfellum hefur verid leitad til félagsradgjafa,
salfraedings eda prests a pvi stigi ferlisins par sem litningaprof hefur leitt i [jés ad um
Downs heilkenni sé ad raeda. bessi aukna porf fyrir handleidslu og radgjof
félagsradgjafa hefur pd ad hennar ségn aukist 8 sidustu manudum. Han segir einnig ad
til sé ad laeknar hafi bent hinum verdandi foreldrum a félog eda foreldra med reynslu
af pvi ad eignast barn med sérparfir eda eftir pvi sem parid/einstaklingurinn hefur

oskad eftir eda er tilbdinn i (munnleg heimild, 19. ndvember 2012).
Hlutverk félagsradgjafa eftir fosturgreiningu

[ kjolfar pess ad litningagalli finnst hja féstri stendur foreldrunum aetid til boda
erfdarddgjof par sem peir fa teekifaeri til pess ad skilja edli gallans sem og hvada Urraedi
eru i bodi. Lang oftast enda pessar medgongur med féstureydingu en po er su
akvordun alfarid i hondum foreldranna sjalfra og peim gert pad ljést ad akvordunin sé
peirra. beim er einnig sagt ad reynt verdi eftir fremsta megni ad veita peim allan pann
studning sem peir purfa 4 ad halda og sem heilbrigdiskerfid raedur yfir (J6hann Heidar
Jéhannsson, 2001).

Hlutverk félagsradgjafa eftir fésturgreiningu eru medal annars pau ad veita
foreldrum studning vid hvada akvordun sem peir kunna ad taka. Einnig ad veita peim
videigandi upplysingar og hver naestu skref séu eftir ad i ljés hefur komid ad barn peirra
sé med litningagalla @ bord vid Downs heilkenni (Embaetti landlaeknis, 2006).

pad er engin ein gd0 leid til ad segja foreldrum ad barnid peirra sé med Downs
heilkenni. Mikilvaegt er ad baedi mddir og fadir séu a stadnum pegar peim er sagt fra
pessum tidindum par sem ad peir geta brugdist vid med taugaafalli, reidi, sorg, otta,
afneitun eda samblondu af pessu 6Ollu. Vid slikar adstadur veeri hlutverk félagsradgjafa
medal annars ad virda peirra tilfinningar sem og rétt peirra til ad hafa paer (Saenz,
1999).

Yfirleitt rikir mikil samvinna a milli starfsstétta i malum sem pessum og hjalpast
paer oft 4 tidum ad vid ad veita foreldrum barna sem eru med Downs heilkenni
videigandi radgjof. | adstaedum sem pessum koma félagsradgjafar sterkir inn til ad veita
foreldrunum studning a erfidum timum, pad sem er medal annars reett er

fosturskimun, greining ungabarna sem og heilsufarsleg vandamal (Roizen og Patterson,
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2003).

Segja ma ad adkoma félagsradgafa sé afar mikilveeg pegar kemur ad pvi ad
tilkynna og vinna med foreldrum sem nylega hafa fengid peer fregnir ad éfaett barn
peirra sé med litningagalla eda pegar foreldrum hefur verid tilkynnt ad nyfaedda barnid
beirra geeti verid fatlad (Sari o.fl, 2006).

Eins og sagt var fra hér ad ofan ad pa segja kreppukenningar ad foreldrar gangi i
gegnum fjogur stig kreppu pegar peir verda fyrir afalli a bord vid ad eignast fatlad barn.
A0 vinna med foreldrum a vidbragds og varnarstiginu er oft a tidum afar erfitt ad mati
fagfolks. A pvi stigi eiga foreldrarnir pad til ad kenna bodberanum um sleem tidindi og 4
ba fagfolkid pad til ad benda peim a ad peir séu 8 rangri braut med pvi ad segja til ad
nefna ,,haettu nu ad vera svona reid“, eda , pu verdur ad gera pér grein fyrir pvi ad
engum er um ad kenna“. bar sem foreldrarnir beita mikid fyrir sig varnarhattum a
bessu stigi og eru ekki tilbunir til ad lata af peim, pa getur verid erfitt ad komast ndlzegt
beim og f4 pa til ad opna sig. A naesta stigi, Urvinnslustiginu, er fagfélk hins vegar &
heimavelli, par sem ad a pessu stigi eru foreldrarnir reidubunir til pess ad piggja adstod

sem og vidurkenna porf sina fyrir hana (Andrés Ragnarsson, 1997).

Mikilvaegi stu@nings og fraedslu

Til pess ad foreldrar geti tekid pa akvordun hvort peir skuli gangast undir
fésturgreiningu purfa peir i fyrsta lagi ad gera sér grein fyrir tilgangi 6mskodunarinnar
og hvada ahrif hun getur haft. Auk pessa purfa peir ad vera vel upplystir um likurnar a
fraviki & féstri og hvada pydingu pad getur haft fyrir pa. Pad er skylda maedraverndar
ad veita konum pessar upplysingar en auk peirra er p6 haegt ad leita til annarra fagadila
a bord vid félagsradgjafa eftir upplysingum. Rannsdknir hafa leitt i |jés ad foreldrum
hafi almennt fundist peir fa litlar upplysingar fra maedravernd um pessa greiningu og
ad peir hefdu viljad fa meiri upplysingar en peir fengu. baer hafa einnig synt ad margir
foreldrar hafi ekki vitad nakveemlega hvad peir vaeru ad fara Ut i eda hvad skimanirnar
gaetu haft i for med sér. Nidurstodur pessar gaetu verid tilkomnar vegna pess ad
heilbrigdisstarfsfélki vanti pa pekkingu og hafni sem til parf til ad veita pessum
foreldrum videigandi radgjof. | kénnun einni téldu 40% ljdsmaedra sig ekki vera négu

vel i stakk bunar til pess ad veita foreldrum pessar upplysingar (Hildur Kristjansdattir,
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2001).

Onnur rannsékn sem gerd var & Nordur-irlandi studdi petta vidhorf ljésmaedra,
ad peim finndist pad afar krefjandi verkefni ad utskyra fyrir foreldrum hvernig
likindamat fer fram sem og hvada ahaetta pvi fylgdi. Ljdsmaedrunum i rannsékninni
fannst petta gifurlega mikil abyrgd og erfid stada ad adstoda foreldrana vid ad taka
akvordun um hvad peir vildu gera. Greina matti skort a sjalfstrausti medal
ljidsmaedranna par sem meirihluti peirra treysti sér ekki til pess ad veita foreldrunum
pbaer upplysingar sem peir purftu a8 ad halda til ad geta tekid upplysta akvordun. bessi
nidurstada gefur til kynna porf a inngripi fleiri fagadila 4 bord vid félagsradgjafa, en ef
til vill vaeru peir betur i stakk bunir til ad ad adstoda foreldrana vid ad taka vel upplysta
og igrundada akvordun (McNeill og Alderdice, 2009).

A vef Landlaeknisembaettisins er talad um mikilvaegi pess ad verdandi foreldrar
hafi val um pad hvort peir kjdsi ad fara i skimun jafnframt pvi sem peir fai radgjof og
upplysingar um pad medal annars hvad jakveett skimunarpréf pydir sem og
moguleikanum & falskt jakvaedum og falskt neikvaedum nidurstodum. Mikilvaegt er
einnig ad peir séu vel upplystir um hvad peim stendur til boda komi fram auknar likur 3
litningagollum og hvad sé pd naesta skrefid. [ 1jési pessa og med hlidsjén af I6gum um
réttindi sjuklinga nr. 74/1997 maelir Landlaeknisembaettid med pvi medal annars ad
Ollum konum verdi bodnar upplysingar um skimun fyrir fotlun 4 bord vid Downs
heilkenni. Einnig ad foreldrar skuli byggja dkvérdun sina a upplysingum sem peir hafa
fengid ur samtolum vid heilbrigdisstarfsmann og ur fraedslugégnum par sem gerd eru
itarleg skil & skimuninni og hvad i henni felst (Embaetti landlaeknis, 2006).

bpad getur verid gridarlega stor akvordun sem foreldrar purfa ad taka i kjolfar
fésturskimunar og fésturgreiningar og getur pad skiljanlega sett mikid alag a foreldrana
hvort fara skuli i fdstureydingu edur ei. Hér er mikid sett i hendurnar a konunni og
maka hennar par sem pau eru med lif 6faedda barnsins i héndum sér og purfa kannski
ad taka akvordun um hvort barnid muni lifa eda deyja. bad er augljéslega mikil dbyrgd
sem pvi fylgir. Af pessum s6kum eins og komid hefur verid inn & er mikilvaegt ad
foreldrar taki vel igrundada dkvordun sem byggd er a skynsemi og faglegum grunni
(Astridur Stefansdéttir, 2001).

M&dir barns med Downs heilkenni sem lysti sinni reynslu telur ad adkoma

félagsradgjafa sé gridarlega naudsynleg i pvi ferli sem fram fer pegar foreldrum eru
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faerdar paer fregnir ad peir eigi von 4 barni med Downs heilkenni. Hennar upplifun af
greiningarferlinu var afar géd og fannst henni hun hvergi hafa komié ad lokudum
dyrum pegar kom ad upplysingum og studningi (Anita Palsdéttir, munnleg heimild, 22.
november 2012).

Arid 2000 stéd fosturgreiningardeildin fyrir kdnnun par sem konur sem &
deildina komu i 4gustmanudi einum voru bednar um ad svara spurningalista vardandi
heimsékn sina pangad. | kénnuninni kom medal annars i ljés ad flestar peirra eda um
94% toldu sig hafa fengid upplysingar um markmid skodunarinnar. bad sem vakti
athygli var ad 30% kvennanna téldu ad dmskodunin veeri ,skylda“ og vekur pad upp
margar spurningar og efasemdir um pad hvort upplysingaflaedi til foreldra 4 medgdngu
sé naegjanlegt (Kristin Rut Haraldsdéttir, 2001).

Radgjof ma skipta i prennt eftir hopum kvenna, i peim fyrsta eru konur med
enga dhaettupaetti, i 5drum eru konur med aukna ahaettu vegna aldurs og i peim pridja
eru konur med aukna dhaettu vegna fyrr ségu. Konurnar i fyrsta hdpnum eru hvad
liklegastar til ad vita minnst um fésturgreiningu og eru hvad sist undirbdnar fyrir peim
nidurstodum sem upp geta komid. Um 95% peirra fésturgalla sem finnast i dag eru
innan fyrsta hépsins, petta stydur mikilvaegi studnings og freedslu @ medgongu (Maria
Hreinsdottir, 2001).

Rannsdkn sem gerd var 4 samskiptum milli heilbrigdisstarfsfélks og foreldra sem
hofdu fengid paer fréttir ad 6fazedda barnid peirra veeri med litningagalla. Talad var vid
tiu konur sem toku akvordun um ad halda afram medgongunni eftir ad hafa fengid
greiningu sem stadfesti ad um Downs heilkenni vaeri ad raeda hja barninu. Fjérar af
konunum tiu fengu simtal par sem greint var fra nidurstodunum og voru pzer ekki
sattar med pad fyrirkomulag. Adrar fengu pau fyrirmaeli um ad hringja sjalfar og
saekjast eftir nidurstédunum pannig, paer konur voru pd sattari heldur en hinar par sem
meiri timi gafst pa til undirbdnings undir nidurstédurnar. Fjérar fengu heimsékn heim
af ljdsmddur par sem peim var sagt fra nidurstddunum, pessar konur voru hvad mest
sattar. betta synir ad pad skiptir svo sannarlega mali hvernig dkvedid er ad segja
konum i pessum adstaedum fra nidurstédum greiningar (Bosboom, Bouman og
Tymstra, 2004).

Enn 6nnur rannsékn sem gerd var 4 arunum 2007-2008 i Englandi par sem peer

upplysingar voru skilgreindar og metnar sem og studningur sem madur fa pegar peim
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er bodin legvatnsastunga. Rannsdknin leiddi i ljds ad allar voru paer sammala um ad
akvardanataka sem pessi veaeri afar tilfinningaprungin og voru adeins fimm af 17
maedrum sattar vid peer upplysingar og pann studning sem paer fengu i akvardanaferli
sinu. Madurnar voru flestar sammala um ad porf vaeri @ meiri upplysingum um kosti
og galla stungunnar. Af pessum 17 maedrum téku tiu peirra dkvordun um ad fara i
legvatnsastungu, prju fostur greindust med Downs heilkenni og i kjolfarid for ein
madirin i féstureydingu. Helstu uppdstungur madranna um hvernig arangursrikast
veeri ad veita maedrum i pessum adstaeedum upplysingar voru ad mikilvaegt veeri ad
skipta upplysingunum nidur, sem sagt ad ekki aetti ad gefa peer allar @ sama tima.
Naudsynlegt veeri einnig ad gefa peim skriflegar upplysingar sem gott veeri ad taka med
sér heim. Segja ma ad rannsokn pessi hafi ytt undir mikilvaegi pess ad baeta purfi
upplysingafleedi sem og studning (Durand, Stiel, Boivin og Elwyn, 2010).

Rannsdkn Lalor, Devane og Begley fra arinu 2007 tok undir petta sem og margar
adrar rannsdknir, ad flest allar konur hafa mikla porf fyrir persénulegan studning eftir
ad hafa fengid peer fregnir ad 6faett barn peirra sé med fésturfravik. Ad peirra mati er
porf & betri adferdum um hvernig nidurstodum er midlad til foreldra. Mikilvaegt er ad
starfsmenn a pessu svidi fai géda pjalfun sem og freedslu um hvernig best sé ad fara ad
bvi ad skyra tilvonandi foreldrum fra nidurstodum um fésturfravik.

Margir freedimenn eru a peirri skodun ad nain og gagnkvaem tengsl milli
sjuklinga og starfsfolks hafi jakvaed ahrif a andlegt og likamlegt astand sjuklinga. Eins og
sagt er hér ad ofan ad pa er gridarlega mikilvaegt ad samstarf sé & milli fagstétta og
vidhorf peirra parf ad einkennast af virdingu fyrir sjuklingnum sem einstaklingi. bad er
talid draga ur haettu a langvarandi tilfinningalegum eftirkdstum eftir afall sé vidmaot
gott i gard skjolstaeedinganna og er pad talid geta flytt fyrir bata. Fyrst og fremst parf
fagfolk ad hafa pad i huga ad skjélstadingurinn er sérfreedingur i sinu astandi en
jafnframt ad starfsfolkid séu sérfraedingar i sinu fagi (Gudbjorg Edda Hermannsdéttir

og Svava Stefansdottir, 2006).

Umraeda

pad vard hofundi mjog fljott ljost pegar heimildadflun héfst ad afar litid veeri til af

islenskum heimildum um hvernig ferlinu vid fésturgreiningar & islandi veeri hattad og
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bvi reyndist naudsynlegt ad leita i meira magni af erlendum heimildum. Faar
rannsoknir hafa verid gerdar hér a landi um upplifun foreldra af pvi ad fa peer fregnir
ad barn peirra sé fatlad og ndnast engar, pvi leitadi héfundur medal annars til Félags
ahugafdlks um Downs heilkenni par sem hann komst i samband vid eina médur sem a
barn med Downs heilkenni. M&dirin var mjog fus til ad segja fra sinni upplifun af pvi ad
eiga von a fotludu barni sem og hvada reynslu hin hafdi af heilbrigdiskerfinu okkar og
bvi fagfélki sem par starfar. Pad er eins og fram hefur komid ad 6llum likindum mikid
afall ad fa peer fregnir ad barn pitt sé med litningagalla 4 bord vid Downs heilkenni og
er mikid talad um pad sorgarferli sem margir hverjir foreldrar ganga i gegnum, pad er
bd ljést ad pad fer algjorlega eftir viokomandi foreldri hvernig hver og einn bregst vid
afalli sem pessu.

[ dag fara naer allar barnshafandi konur i dmsjarskodun 4 medgdngu og heyrir
pad til undantekninga sé svo ekki. Eins og raett hefur verid hér ad ofan er gridarlega
mikilvaegt ad tilvonandi foreldrar fai videigandi upplysingar um edli skodunarinnar og
hvers sé ad vaenta finnist einhver fravik a bord vid Downs heilkenni. A5 6mskodun
standi 6llum konum til boda & medgongu er frekar nytt af ndlinni en pad var ekki fyrr
en arid 2005 sem pad gerdist og pvi er moguleiki ad margt eigi eftir ad breytast 4
komandi arum hvad vardar upplysingafladi til verdandi foreldra um hvad peir geti att
von a. Ein islensk rannsdékn leiddi pd i ljos ad um 94% kvenna sem &
fésturgreiningardeildina komu téldu sig hafa fengid naegar upplysingar hvad vardar
skodunina en po6 kom & évart ad um 30% peirra toldu ad skodunin vaeri skylda. bad er
vel haegt ad setja spurningamerki vid pa tolu og likur a ad upplysingaflaedi sé ekki
naegjanlegt til foreldra 4 medgongu, petta meetti vissulega skoda dsamt pvi ad reyna ad
efla pennan patt heilbrigdiskerfisins. Pad sem stydur petta er ad lang flestar konur sem
fa paer fregnir um ad barn peirra sé med fosturgalla eru konur med enga pekkta
ahattupeetti, en pessi hdpur kvenna er einnig hvad liklegastur til ad vita minnst um
fésturgreiningu og pvi ytir petta undir mikilvaegi studnings og fraedslu 8 medgdngu.

Pad sem morgum foreldrum hefur einnig fundist dbdtavant eftir ad
fésturgreining hefur farid fram og nidurstédur litningaprofs hafa verid jakveedar er
hvernig pvi er hattad ad greina fra nidurstodunum. A3 mati margra er porf a betri
adferdum um hvernig peim er midlad til foreldra. Mérgum hverjum fannst einnig

mikilvaegt ad allar upplysingar séu ekki faerdar a sama tima heldur ad peim sé skipt
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nidur par sem erfitt gaeti verid ad medtaka svo mikid magn upplysinga svo stuttu eftir
ad hafa fengid nidurstédur um ad barn sé fatlad. Flestar paer rannséknir sem hofundur
hefur fjallad um hér i ritgerdinni koma inn @ sama punktinn, hversu mikilveegur
studningur og gédar upplysingar eru adstaedum sem pessum. Naudsynlegt er ad
fagfélk sem vinnur i heilbrigdiskerfinu skodi pann patt ferlisins og hvort ekki sé haegt ad
efla pann hluta starfsins sem snyr ad upplysingum sem og studningi par sem margar
rannsoknir hafa vissulega synt fram a mikilvaegi pess sem og vontun. Til pess ad hinir
verdandi foreldrar geti tekid vel upplysta akvordun sem byggd er a skynsemi og
faglegum grunni er mikilveegt ad pessi pattur sé til fyrirmyndar og ad adgengi
upplysinga sé gott.

Hlutverk félagsradgjafa eftir fosturgreiningu er afar mikilvaegt og hafa margar
erlendar rannsoknir bent @ mikilvaegi peirra @ svona erfidum timum og pad ljost ad peir
eru mun betur i stakk bunir til pess ad sinna hlutverki studningsadila heldur en
ljdsmaedur til ad nefna. Skoda maetti hvort ad ekki vaeri haegt ad auka adkomu
félagsradgjafa a spitdlum pannig ad 6llum konum yrdi bodid ad fyrra bragdi ad reeda
vio fagadila 4 bord vid félagsradgjafa eftir ad hafa fengid nidurstddur ur litningaprofi ad

barn sé med fésturgalla en ekki ad konur pyrftu sjalfar ad hafa frumkveaedi ad pvi.
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Lokaord

Einstaklingar med Downs heilkenni hafa verid til a8 6llu timum og i 6llum
menningarheimum pratt fyrir ad pad hafi ekki verid fyrr en arid 1866 sem madur ad
nafni John Langdon Down birti grein par sem hann lysti hinum deemigerdu einkennum
fotlunarinnar. Einstaklingar med Downs heilkenni bera einn auka litning nimer 21 og
er pessi litningagalli sa algengasti sem veldur andlegum hindrunum. bessir
einstaklingar eru oft med einkennandi svipgerd par sem hofulag er sérkennilegt, h6fud
litid, hnakki og andlit flatt og langt & milli augna svo nokkur daemi séu nefnd.

Mikil viohorfsbreyting hefur ordid sidustu aratugi gagnvart félki med Downs
heilkenni og er ekki lengur litid svo a fotlunina ad peir einstaklingar sem med hana eru
geti til ad nefna hvorki leert ad lesa né skrifa. Med tilkomu snemmtaekrar ihlutunar
hefur bornum med Downs heilkenni mikid farid fram i proska, en snemmtaek ihlutun er
beitt fyrstu sevidr barnanna eda fra 0-6 ara aldri. Margar rannséknir hafa synt ad fyrstu
a@viar einstaklingsins séu afar mikilvaeg fyrir allan proska a sidari arum og pvi hefur
snemmtaek ihlutun reynst pessum bornum mjog vel til ad draga medal annars ur
ahrifum medfaeddrar fotlunar.

Aldur médur er eina breytan sem pekkt er sem ahattupattur fyrir pvi ad eignast
barn med Downs heilkenni, en eftir pvi sem hun verdur eldri aukast likurnar mikid.
Vegna pessa hefur konum eldri en 35 ara lengi stadio til boda ad fara i legvatnsastungu
bar sem legsyni er tekid ur konunni og pad skodad til ad athuga hvort um litningagalla
sé ad raeda hja féstrinu. Fra arinu 1999 for 6llum konum eldri en 35 ara ad standa til
boda ny adferd til ad leita ad fravikum an pess ad kona purfti ad fara beint i
legvatnsastungu, en hun er aldrei haettulaus. [ kjolfarid faekkudi legvatnsdstungum. Fra
arinu 2005 hefur svo dmskodun stadid 6llum konum 6had aldri til boda og hefur sidan
ba stor hluti kvenna nytt sér hana. Fésturskimanir eru pvi i dag ordin hluti af
hefdbundinni maedravernd. Fai kona auknar likur Ut dr sampeaettu likindamati i
dmskodun, en i pvi felst hnakkapykktarmaeling par sem hnakkapykkt fésturs er mzeld,
aldur médurinnar metin auk pess sem lifefnavisamaeling er notud til ad reikna ut likur 4
ad foéstur sé med litningafravik a bord vid Downs heilkenni, stendur henni til boda
nanari fésturgreining. Lang flestar konur sem fara i fésturskimun med sampaettu

likindamati fa p6 edlilega nidurstddu og pvi er adeins litill hluti peirra sem fa auknar
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likur ar henni. Rannséknir hafa synt ad par sem émskodun stendur til boda eru nzer
allar konur sem nyta sér hana og pa er oftast adal astaedan fyrir pvi ad fa stadfestingu a
heilbrigdi fosturs. Miklar umraedur hafa verid i pjéofélaginu um pad hvort petta sé
sioferdislega rétt eda ekki og eru ekki allir & einu mali vardandi pad. Sumir eru a peirri
skodun ad petta sé i lagi par sem petta getur verid gédur undirblningur fyrir hina
verdandi foreldra @ medan adrir eru a peirri skodun ad pessi leid geti valdid afar
neikveedum vidhorfum i samfélaginu séu konur ad fara i fosturskimun med pad adeins i
huga ad eyda fostrum séu pau med fravik a bord vid Downs heilkenni. bad sem er hvad
mikilveegast er ad fésturgreiningar séu framkvaemdar 4 faglegan hatt og luti
sidferdislegum vidmidum og er afar mikilveegt ad hinir verdandi foreldrar séu vel
upplystir um skimunina og hvad hun geti haft i for med sér eda leitt i jos.

bad getur verid alvarlegt afall ad fa paer fréttir ad 6faett barn pitt sé fatlad og vid
geta tekid afar erfidir timar. Margir vilja meina ad afalli eins og ad eignast fatlad barn
sé heegt ad likja vid afall 4 bord vié ad missa astvin eda skilnadi, sem sagt ad
foreldrarnir gangi i gegnum akvedid sorgarferli sem mikilvaegt er ad pau vinni jafnt og
pétt ur med adstod fagadila eins og félagsradgjafa. Adkoma félagsradgjafa getur verid
afar mikilvaeg i pvi sorgarferli sem att getur sér stad, en peirra hlutverk er medal annars
ad stydja vid bak foreldrana og standa med peim sama hvada akvérdun peir koma til
med ad taka. Ad upplysingar og freedsla um naestu skref séu gdd skiptir miklu mali, oft
a tidum er petta afar akvordun sem foreldrar purfa ad taka og mikilvaegt ad hin sé vel
igrundud dsamt pvi sem hun er byggd a faglegum grunni.

Nidurstodur héfundar eru paer ad afar mikilvaegt er ad hinir verdandi foreldrar
séu medvitadir um hvad pad er sem felst i fésturgreiningu 8 medgongu og hver
tilgangur hennar sé. Eins er mikilvaegt ad peir hafi velt fyrir sér hvada akvordun peir
muni koma med ad taka leidi greiningin i ljos fravik 4 bord vid Downs heilkenni. Sé pad
raunin er naudsynlegt ad videigandi studningur standi foreldrunum til boda 4 pessum
oft erfidu timum. Nidurstédurnar voru paer ad foreldrum finnst oft 4 tidum abdtavant
hvernig nidurstodum litningaprofs er midlad til peirra og er ad peirra mati porf a betri
adferdum til pess. Studningur og gédar og adgengilegar upplysingar eru afar
mikilvaegar a timum sem pessum og ad mati margra parf vissulega ad efla pann hluta
starfsins sem snyr ad pessum pattum. Pessir paettir skipta miklu mali eigi hinir verdandi

foreldrar ad geta tekid eins vel upplysta akvordun og heegt er um framhaldid.
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Rannséknir hafa leitt i lj6s mikilvaegi persénulegs studnings eftir ad foreldrar hafa
fengid paer fregnir ad barn peirra sé fatlad. bzaer hafa einnig leitt i [jés ad naudsynlegt er
ad adstod fagadila berist an pess ad eftir henni er leitad. Nidurstoédurnar leiddu i ljos ad
ad porf er a frekari adkomu félagsradgjafa eftir fésturgreiningu eda pegar
litningarannsdkn hefur leitt i 1jos fravik eins og Downs heilkenni og ma pvi segja ad

mikilvaegt er ad efla pann patt heilbrigdiskerfisins.

38



Heimildaskra

Andrés Ragnarsson. (1997). Setjid surefnisgrimuna fyrst @ ydur-ad eiga fatlad barn eda
langveikt. Reykjavik: Ormstunga.

Annerén, G, Johansson, |, Kristiansson, I. L og Sigurdsson, F. (2000). Downs-heilkenni
(Porleifur Hauksson pyddi). Reykjavik: Pjaxi ehf. (1996).

Astridur Stefansdéttir. (2001). Sidferdislegar vangaveltur um fésturskimun og
fosturgreiningar. Laeeknabladid, 87(42), 9-11.

Bosboom, J, Bouman, K, og Tymstra, T. (2004). Prenatal diagnosis of of Downs
syndrome: Experiences of women who decided to continue with the pregnancy.
International journal of risk & safety in medicine, 16, 91-96.

Cullberg, J. (1990). Kreppa og proski. Akureyri: Bokaforlag Odds Bjornssonar.

Down syndrome research foundation. (e.d.). What is Down syndrome?. Sétt 10.
november
2012 af http://dsrf.org/news-%26-information/information-on-down-
syndrome/

Durand, M.A., Stiel, M., Boivin, J. og Elwyn, G. (2010). Information and decision support
needs of parents considering amniocentesis: Interviews with pregnant women
and health professionals. Health expectations, 13, 125-138.

Embaetti landlaeknis. (2006). Dreifibréf nr. 9/2006. Fésturskimun ¢ medgéngu. Sott 12.
oktdber 2012 af http://www.landlaeknir.is/gaedi-og-
eftirlit/heilbrigdisstarfsfolk/dreifibref/nanar/item15335/Dreifibref-nr--9/2006--
Fosturskimun-a-medgongu

Farley, O.W., Smith, L.L. og Boyle, S.W. (2006). Introduction to Social Work (10.utg.).
Boston: Pearson.

Félag ahugafdlks um Downs heilkenni. (e.d.). Snemmtaek ihlutun. Sétt 14. ndvember
2012 af http://www.downs.is/Fraedsluefni/Snemmtaek_ihlutun/

Félagsradgjafafélag Islands. (e.d.-a). Saga félagsins. Sétt 9. névember 2012 af
http://felagsradgjof.is/index2.php?option=content&task=view&Itemid=28&id=
5&pop=1&page=0

Félagsradgjafafélags [slands. (e.d.-b). Sidareglur félagsrddgjafa. S6tt 9. névember 2012

af
http://felagsradgjof.is/index.php?option=content&task=view&id=8&Itemid=31

39


http://dsrf.org/news-%26-information/information-on-down-syndrome/
http://dsrf.org/news-%26-information/information-on-down-syndrome/
http://www.landlaeknir.is/gaedi-og-eftirlit/heilbrigdisstarfsfolk/dreifibref/nanar/item15335/Dreifibref-nr--9/2006--Fosturskimun-a-medgongu
http://www.landlaeknir.is/gaedi-og-eftirlit/heilbrigdisstarfsfolk/dreifibref/nanar/item15335/Dreifibref-nr--9/2006--Fosturskimun-a-medgongu
http://www.landlaeknir.is/gaedi-og-eftirlit/heilbrigdisstarfsfolk/dreifibref/nanar/item15335/Dreifibref-nr--9/2006--Fosturskimun-a-medgongu
http://felagsradgjof.is/index.php?option=content&task=view&id=8&Itemid=31

Garcia, E, Timmermans, D, R, og van Leeuwen E. (2008). The impact of ethical beliefs
on decisions about prenatal screening tests: Searching for justification. [Rafraen
utgafa). Social science & medicine, 66, 753-764.

Getz Linn. (2001). Kerfisbundin leit ad féstrum med Downs heilkenni. Ségulegur
bakgrunnur, visindaleg pekking og siéfraedi. Laeknabladid, 87(42), 54-63.

Gudbjorg Edda Hermannsdottir og Svava Stefansdottir. (2006). Félagsradgjof a
kvennasvidi. [ Sigrdn Juliusdéttir og Halldor Sig. Gudmundsson (ritstjérar),
Heilbrigdi og heildarsyn-Félagsradgjéf i heilbrigdispjonustu (bls. 199-211).
Reykjavik: Haskélautgafan og RBF.

Gudrun borsteinsdoéttir, Hronn Bjornsdottir og Sigridur Maria Jatvardardéttir. (2006).
Greining og radgjof. | Sigrun Juliusdéttir og Halldér Sig. Gudmundsson
(ritstjorar), Heilbrigdi og heildarsyn — Félagsradgjéf i heilbrigdispjonustu (bls.
83-93). Reykjavik: Haskolautgafan og RBF.

Hall, S, Bobrow, M og Marteau, T, M. (2000). Psychological consequences for parents
of false negative results on prenatal screening for Down's syndrome:
Retrospective interview study: BMJ. [Rafraen atgafal. British Medical Journal,
320, 407-12.

Helga Gottfredsdottir og Kristin Bjornsdottir (2010). “Have you had the test?” A
discourse analysis on meda presentation of prenatal screening in Iceland.
Scandinavian journal of caring sciences, 24, 414-421.

Hildur Hardardottir. (2001-b). Greining a fosturgdéllum snemma a medgongu.
Leeknabladid, 87(42), 36-38.

Hildur Hardardottir. (2001-a). Omskodun fésturs vid 11-13 vikur, hnakkapykktarmaeling
og likindamat me3 tilliti til litningagalla og hjartagalla. Laeknabladid, 87(5), 415-
421.

Hildur Kristjansdéttir. (2001). Af hverju fara pungadar konur i dmskodun?.
Laeknabladid, 87(42), 47-50.

Jéhann Heidar J6hannsson. (2001). Litningarannsoknir til fosturgreiningar.
Laeknabladid, 87(5), 451-453.

Kristin Rut Haraldsdéttir. (2001). Ahugi kvenna & 6mskodun, upplyst val og radgjof.
Laeknabladid, 87(42), 36-38.

Lalor, J.G., Devane, D. og Begley, C.M. (2007). Unexpected diagnosis of fetal
abnormality: Women’s encounters with caregivers. Birth, 34, 80-88.

40



Landspitali Haskdlasjukrahus. (2011). Fésturskimun. Sétt 14. oktdber 2012 af
http://www.landspitali.is/pages/14405

Landspitali Haskdlasjukrahus. (e.d.). 11-14 vikna fosturskimun. Sétt 13. oktéber 2012 af
http://www.landspitali.is/klinisk-svid-og-deildir/kvenna--og-
barnasvid/kvenna/fosturgreiningardeild/11-14-vikna-fosturskimun/

Landspitali Haskdlasjukrahus. (2011-b). Erfdaradgjof. Sott 13. oktdber 2012 af
http://www.Ish.is/pages/15564

Maria Hreinsdéttir. (2001). Radgjof til foreldra um édmskodanir i medgongu.
Laeknabladid, 87(5), 459-461.

McNeill, J. og Alderdice, F. (2009). Exploring the perspective of midwives involved in
offering serum screening for Down’s syndrome in Northern Ireland. Journal of
Clinical Nursing, 18, 2888-2896.

Newberger, D S. (2000). Down syndrome: Prenatal risk assessment and diagnosis.
[Rafraen utgéafal. American Family Physician, 62, 825-32 og 837-8.

Rannveig Traustadoéttir. (2006). | nyjum fraedaheimi: Upphaf fétlunarfraeda og atok
6likra hugmynda. | Rannveig Traustadoéttir (ritstjori), Fétlun: Hugmyndir og
adferdir @ nyjufraedasvidi (bls 24-32). Reykjavik: Haskolautgafan.

Reynir Témas Geirsson. (2001). Omskodun vid 18-20 vikur. Laeknabladid, 87(5), 403-
407.

Roizen, N. J og Patterson, D. (2003). Down’s syndrome. [Rafreen utgafa)]. The Lancet,
361, 1281-9.

Saenz, R, B. (1999). Primary care of infants and young children with down syndrome.
[Rafraen utgafa]. American Family Physician, 59, 381-90, 392 og 395-6.

Sari, H, Y, Baser, G og Turan, J, M. (2006). Experiences of mothers of children with
Down syndrome. [Rafraen utgéafal. Paediatric Nursing, 18, 29-32.

Sélveig Sigurdardéttir. (2001). Downs heilkenni, klinisk einkenni og nygengi & islandi.
Laeknabladid, 87(42), 15-19.

Tryggvi Sigurdsson. (2003). Snemmtaek ihlutun: markmid og leidir. Sétt 14. ndvember
2012 af http://www.greining.is/media/banner/Snemmtaek%20ihlutun.pdf

Verma, L, Mcdonald F, Leedham, P og Mcconachie, M. (1998). Rapid and simple
prenatial DNA diagnosis of Down's syndrome. [Rafraen utgafa]. The Lancet, 352,
9-12.

41


http://www.landspitali.is/pages/14405
http://www.landspitali.is/klinisk-svid-og-deildir/kvenna--og-barnasvid/kvenna/fosturgreiningardeild/11-14-vikna-fosturskimun/
http://www.landspitali.is/klinisk-svid-og-deildir/kvenna--og-barnasvid/kvenna/fosturgreiningardeild/11-14-vikna-fosturskimun/
http://www.lsh.is/pages/15564

Vilhjalmur Arnason. (2003). Sidfraedi lifs og dauda: Erfidar dkvardanatékur i
heilbrigdispjénustu. (2. Gtgafa, aukin og endurbaett). Reykjavik: Haskoli islands,
Sidfraedistofnun og Haskdlautgafan.

Wilhelm Nordfjord. (1993). A3 eignast fatlad barn. [ Hérdur borgilsson og Jakob Smari
(ritstjérar), Sdlfreedibokin (bls. 207-212). Reykjavik: Ml og menning.

Pingskjal 587. (2007-2008). Svar heilbrigdisradherra vid fyrirspurn Kristins H.
Gunnarssonar og Gudfridar Lilju Grétarsdottur um fésturskimun og
féstureydingar. Alpingistidindi A-deild, sétt 12. ndvember 2012 af
http://www.althingi.is/altext/135/s/0587.html

42


http://www.althingi.is/altext/135/s/0587.html

