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Útdráttur 

Lang flestir hafa einhverntíma á lífsleiðinni séð einstakling með Downs heilkenni eða 

jafnvel þekkja til. Frekar stutt er síðan fósturskimun fór að standa öllum konum, óháð 

aldri, til boða hér á landi. Fósturskimun byggist á samþættu líkindamati þar sem 

hnakkaþykkt fósturs er mæld, aldur hinnar verðandi móður metinn ásamt 

lífefnavísamælingu sem notuð er til að reikna út líkurnar á að um litningafrávik á borð 

við Downs heilkenni geti verið um að ræða, en líkurnar aukast með hækkuðum aldri 

móðurinnar. Frekari fósturgreining stendur konum til boða sem meðal annars hafa 

fengið auknar líkur úr samþætta líkindamatinu eða ef kona hefur náð 35 ára aldri.  

 Gríðarlega mikilvægt er að fræða hina verðandi foreldra um tilgang 

fósturskimunar áður en í hana er farið á meðgöngu til að þeir geti tekið vel upplýsta og 

ígrundaða ákvörðun um framhaldið leiði hún í ljós frávik á borð við Downs heilkenni. 

Hér getur hlutverk félagsráðgjafa skipt sköpum og er aðkoma þeirra afar mikilvæg hvað 

varðar stuðning og fræðslu á þessum oft erfiðu tímum. Margar rannsóknir hafa leitt í 

ljós skort á upplýsingum og stuðningi fagfólks í slíkum aðstæðum og er því ljóst að 

nauðsynlegt er að skoða hvernig hægt sé að auka inngrip fagaðila á borð við 

félagsráðgjafa.  
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Formáli 
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Þorsteinsdóttir félagsráðgjafi fyrir góða leiðsögn sem og umsjónarmaður minn Halldór 
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ábendingar og uppbyggilega gagnrýni á meðan á vinnunni stóð. Einnig vil ég þakka 

vinkonu minni, Sigurbjörgu Ernu Halldórsdóttur, fyrir yfirlestur á ritgerðinni sem og 

góðar ábendingar. Að lokum vil ég svo þakka unnusta mínum, Arnari S. Pálmarssyni 
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Inngangur 

Flestir hafa einhvern tímann séð einstakling með Downs heilkenni, þekkja til þeirra eða 

hafa að minnsta kosti heyrt minnst á þá fötlun. Mikil viðhorfsbreyting hefur orðið 

gagnvart fólki með Downs heilkenni síðustu áratugi, sem hefur orðið til þess að 

lífsskilyrði þessa fólks hafa breyst gríðarlega. Einstaklingar með Downs heilkenni bera 

einn auka litning númer 21 og er þessi genagalli einn sá algengasti sem veldur 

andlegum hindrunum í lífinu. Auk andlegu hindraninna geta einnig margir líkamlegir 

kvillar fylgt. Hjartagalli er mun tíðari hjá börnum með Downs heilkenni en öðrum 

börnum og eru fleiri meðfæddir sjúkdómar og gallar eins og sjón- og heyrnarskerðing, 

næringarvandamál og offita tíðari hjá þeim. Auk þess sem algengi alzheimers 

sjúkdómsins er mun meiri en hjá fólki almennt. Flesta þessarra sjúkdóma er þó auðvelt 

að meðhöndla eða að minnsta kosti halda í skefjum.     

 Að fá þær fregnir um að barn sé með fötlun á borð við Downs heilkenni getur 

reynst mörgum foreldrum afar erfitt og hefur því áfalli, sem þau verða fyrir, jafnvel 

verið líkt við önnur áföll eins og skilnaði, það að missa ástvin eða að greinast með 

alvarlegan sjúkdóm.  Öllum konum á Íslandi hefur staðið til boða frá árinu 1986 

ómskoðun við 18-20 vikna meðgöngu og frá árinu 1999 ómskoðun við 11-13 vikna 

meðgöngu. Hefur frá þeim tíma orðið mikil aukning á því að konur nýti sér þann 

möguleika. Frá árinu 2005 hefur ómskoðun staðið öllum konum til boða en ekki aðeins 

þeim sem eru eldri en 35 ára, en konur á þeim aldri teljast einmitt í áhættuhópi þess að 

eignast barn með Downs heilkenni. Fósturskimun sem byggist á samþættu líkindamati 

er því í dag orðin hluti af hefðbundinni mæðravernd og margar konur sem nýta sér 

hana. Samþætt líkindamat felur meðal annars í sér að mæld er hnakkaþykkt hjá fóstri, 

en aukin hnakkaþykkt gefur til kynna að auknar líkur sé á að barn geti verið með 

litningagalla. Hnakkaþykkt, aldur verðandi móður ásamt lífefnavísamælingu er síðan 

notuð til þess að reikna út líkurnar á að um litningafrávik geti verið um að ræða. 

Líkurnar á að eignast barn með Downs heilkenni aukast með hækkuðum aldri og því er 

alltaf fyrst og fremst horft á aldur konunnar. Þeim konum sem náð hafa 35 ára aldri 

stendur frekari fósturgreining til boða sem og þeim konum sem hafa fengið auknar 

líkur úr samþættu líkindamati á að barn þeirra gæti verið með litningalla.  

 Mikil umræða hefur verið í þjóðfélaginu um hvort að litningarannsóknir á 

meðgöngu séu siðferðislega réttar eða ekki og má segja að það séu ekki allir á einu máli 
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varðandi það. Félagsráðgjafar hafa það hlutverk að veita hinum verðandi foreldrum 

stuðning, en það getur reynst þeim afar þungbært að þurfa að taka ákvörðun um líf 

ófædds barns síns. Mikilvægt er að foreldrum séu veittar viðeigandi upplýsingar af 

hálfu fagfólks um hver næstu skref séu og að þau séu studd í gegnum það ferli. Ráðgjöf 

og stuðningur félagsráðgjafa eru mikilvægur þáttur í þessu ferli. Það er ekki síður 

mikilvægt að þeir nálgist viðfangsefni sín á faglegan hátt og hafi það í huga að þetta 

getur verið erfið reynsla og að bera þurfi virðingu fyrir þeirri ákvörðun sem foreldrarnir 

taka.            

 Í þessari ritgerð verður fjallað almennt um hvað Downs heilkenni sé sem og 

algengi meðfæddra sjúkdóma hjá einstaklingum með þennan genagalla. Gerð verður 

grein fyrir þeim kenningum er eiga við marga foreldra sem ganga í gegnum þá reynslu 

að eignast fatlað barn. Fjallað verður einnig um fósturgreiningu hér á landi og hvað í 

henni felst en gríðarleg aukning hefur verið á því að konur nýti sér þann möguleika á 

meðgöngu, en hún getur leitt í ljós litningagalla á borð við Downs heilkenni. Rætt 

verður um mismunandi sjónarhorn á fötlun og fóstureyðingar og það rætt samhliða 

siðferðislegum vangaveltum. Að lokum verður fjallað um aðkomu félagsráðgjafa að 

fósturgreiningarferlinu sem og eftir að foreldrar hafa fengið þær fregnir að ófætt barn 

þeirra sé með litningagalla. Sagt verður frá upplifun einnar móður sem á barn með 

Downs heilkenni af greiningarferlinu og hver aðkoma félagsráðgjafa var í hennar ferli. 

Markmið ritgerðarinnar er því að varpa ljósi á það ferli sem foreldrar fara í gegnum 

þegar barn þeirra er greint með Downs heilkenni á meðgöngu, mikilvægi stuðnings og 

fræðslu til hinna verðandi foreldra og því velt upp hvort hann sé nægjanlegur eða hvort 

þörf sé á frekari stuðningi og inngripi fagaðila á borð við félagsráðgjafa. Stuðst er við 

erlendar heimildir í þessari ritgerð sökum þess hversu fáar rannsóknir hafa verið gerðar 

hér á landi á upplifun foreldra af því að eignast fatlað barn. Auk þess var haft samband 

við félagsráðgjafa sem starfar á kvennadeild sem lýsti í stuttu máli hvernig ferlinu þar 

væri háttað, fái foreldrar vitneskju um að ófætt barn þeirra sé með litningagalla á við 

Downs heilkenni.  

Hvað er Downs heilkenni? 

Einstaklingar með Downs heilkenni hafa verið til á öllum tímum og í öllum 

menningarheimum. Árið 1866 birti John Langdon Down grein þar sem hann lýsti hinum 
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dæmigerðu einkennum einstaklings með Downs heilkenni, en þau eru meðal annars að 

höfuðlag og andlitsfall getur verið sérkennilegt, höfuð lítið, hnakki og andlit flatt, nef 

lágt og langt á milli augna svo nokkur dæmi séu nefnd. Auk þessa eru vöðvar með lítilli 

spennu og taugaviðbrögð oft minnkuð, en farið verður nánar út í meðfædda galla hjá 

börnum með Downs heilkenni hér að neðan (Jóhann Heiðar Jóhannsson, 2001).  

 Down var á þeirri skoðun að heilkennið stafaði af afturhvarfi til lágþróaðs 

mongólsks kynþáttar og hafði þetta í för með sér að heilkennið hefur fram á þennan 

dag verið kallað mongólismi. Þessi skoðun Down reyndist þó röng. Árið 1956 var hægt 

að sýna fram á að maðurinn hefur 46 litninga og árið 1959 var það orðið ljóst að fólk 

með Downs heilkenni bæri aukalega einn litning númer 21. Downs heilkenni eða 

þrístæða 21 er algengasti þekkti genagallinn sem veldur andlegum hindrunum 

(Annéren, Johansson, Kristiansson og Sigurðsson, 2000).     

 Þrátt fyrir óhemju miklar rannsóknir um orsakir þess að börn fæðast með 

Downs heilkenni hefur ekki verið hægt að benda á neinn umhverfisþátt sem stuðlar að 

því. Það eina sem vitað er að hættan á að eignast barn með Downs heilkenni vex með 

aldri móðurinnar. Heilkennið stafar alltaf af því að barnið hefur fengið aukalitningaefni 

úr 21. litningi og hefur þar af leiðandi 47 litninga í stað 46. Litningaafbrigði við frjóvgun 

eru alls ekki óalgeng. Sagt er að um fimmta hver þungun endi með fósturláti og meira 

en helmingur þeirra stafi af litningaafbrigði í fóstrinu. Flest þessara afbrigða eru ekki 

lífvænleg heldur leiða til fósturláts. Orsök hinnar röngu frumuskiptingar er óljós, engir 

umhverfisþættir eru þekktir og börn með Downs heilkenni fæðast í öllum 

menningarheimum. Á milli eitt af hverjum 500-1000 nýfæddum börnum hefur Downs 

heilkenni. Fósturgreining hefur hingað til haft tiltölulega lítil áhrif á tölu fæddra barna 

með Downs heilkenni (Annéren o.fl, 2000).       

 Til eru fjórar gerðir af litningaafbrigðum í tengslum við Downs heilkenni. 

Algengast er að 21. aukalitningurinn sé í öllum frumum, svonefnd þrístæða 21. Þetta á 

við um 94% einstaklinga sem eru með Downs heilkenni og er það talið tengjast aldri 

móðurinnar. Hættan á að fæða barn með Downs heilkenni er tiltölulega jöfn fyrir 35 

ára aldur, eða um 0,05%. Frá 35 ára aldri eykst hættan og er um það bil 0,5% við 37 ára 

aldur og 5% við 45 ára. Enda þótt áhættan sé svo miklu lægri fyrir 35 ára aldur eru 

flestar mæður barna með Downs heilkenni yngri en 35 ára. Ástæðan fyrir því er sú að 

þessar konur eru á barneignaraldri og jafnvel þótt þá sé lítil hætta á fæðingu slíkra 
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barna er hún þó fyrir hendi (Annéren o.fl, 2000).      

 Talið er að þrístæða 21 stafi af því að truflun verði á aðskilnaði litninga í 

skiptingu kynfrumna foreldranna. Lang oftast kemur auka litningurinn frá móðurinni 

eða í um 80% tilfella. Þeir einstaklingar sem fæðast með aukalitning númer 21 hafa 

einkennandi svipgerð sem í flestum tilfellum sést við fæðingu (Jóhann Heiðar 

Jóhannsson, 2001).          

 Næst algengasta litningaafbrigði sem tengist Downs heilkenni er svokölluð 

tilfærsluþrístæða 21. Í þessarri gerð loðir aukalitningur 21 fastur við annan litning og 

má finna þessa gerð litningaafbrigðis hjá um 4% einstaklinga sem eru með Downs 

heilkenni. Enginn munur er þó á einkennum milli þrístæðu 21 og tilfærsluþrístæðu 21, 

báðar gerðir hafa aukalitning 21 í öllum frumum. Tilfærsluþrístæða 21 er einnig kölluð 

arfgeng gerð Downs heilkennis. Hættan er um það bil 10-15% ef konan er arfberi og 

um þrjú prósent ef karlinn er arfberi. Ef barnið er með tilfærslu 21 ber alltaf að 

rannsaka litninga foreldranna en þegar um þrístæðu 21 er að ræða þykir engin ástæða 

til þess. Tígluþrístæða 21 felur í sér blöndun á frumum með eðlilega litningaröðun og 

frumum með þrístæðu 21 og hefur gallinn þá komið upp við einhverja af fyrstu 

frumuskiptingunum, frjóvgaða eggið hefur þá haft eðlilega litningaröðun. Hjá þessum 

börnum eru oftast færri einkenni um Downs heilkenni. Blóðpróf geta ekki skorið úr um 

á hvaða stigi Downs heilkennið er. Að lokum er það hlutaþrístæða 21 sem þykir afar 

fátíð. Í þessu afbrigði er ekki um að ræða allan litning 21 í þremur eintökum heldur 

aðeins hluta hans. Þessi gerð Downs heilkennis er ekki algeng og því mun höfundur 

ekki fara nánar út í hana í þessari ritgerð (Annéren o.fl, 2000).   

 Gríðarleg viðhorfsbreyting átti sér stað á 20. öldinni gagnvart fólki með Downs 

heilkenni og fólki sem býr við vitsmunalega þroskahömlun. Við þessa viðhorfsbreytingu 

hefur lífsaðstaða þessa fólks breyst til hins betra. Á fjórða og fimmta áratugnum trúði 

fólk því að best væri fyrir þroskaskerta einstaklinga að vera vistaðir á stofnunum, það 

væri betri kostur heldur en að vera í umönnun foreldranna. Margt hefur breyst síðan 

þá (Annéren o.fl, 2000).        

 Þegar kemur að ævilengd hafa einnig orðið miklar breytingar þrátt fyrir að enn 

haldi margir að börn með Downs heilkenni deyi ung, en sú er ekki raunin. 

Meðalævilengd einstaklings með Downs heilkenni er í dag um 57 ár en þess má geta að 

í aldarbyrjun var hún einungis tvö til fjögur ár, en mörg börn dóu á þeim tíma úr 
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sýkingum vegna meðfædds hjartagalla (Annéren o.fl, 2000). Það er því ljóst að 

meðalaldur fólks með Downs heilkenni hefur aukist svo um munar.    

 Rannsókn sýndi að meðalaldur hefði hækkað úr 25 árum árið 1983 í 49 ár árið 

1997. Í rannsókninni var einnig kynþáttur skoðaður og kom í ljós að meðalaldur 

einstaklinga með Downs heilkenni væri hærri hjá hvítum einstaklingum heldur en hjá 

svörtum og öðrum kynþáttum (Roizen og Patterson, 2003).     

 Einnig hafa orðið miklar breytingar á viðhorfum til greindarskerðingar. Það 

hefur lengi vel talið þjóna litlum sem engum tilgangi að þjálfa börn með Downs 

heilkenni en hér áður fyrr lærðu aðeins örfá þeirra lestur og skrift. Það telst hins vegar 

alrangt að það þjóni engum tilgangi að kenna þessum börnum. Í dag er talið að minnsta 

kosti 50% barna með Downs heilkenni geti lært meðal annars að skrifa og lesa, vegna 

þeirra stórfelldu framfara sem orðið hafa meðal annars með snemmtækri íhlutun og 

þjálfun á boðskiptum (Annéren o.fl, 2000).        

    

Meðfæddir sjúkdómar og algengi annarra sjúkdóma  

Veikindi barna með Downs heilkenni eru hvað mest á fyrstu mánuðum ævinnar en með 

tímanum styrkjast börnin yfirleitt sem og aðlagast foreldrarnir aðstæðunum og fagna 

sérhverjum þroskaáfanga þeirra (Sólveig Sigurðardóttir, 2001). Talið er að um 80% 

barna með Downs heilkenni á aldrinum 5-12 ára séu með einhverja sjúkdóma sem 

mikilvægt er að fylgst sé með eða að gripið sé inn í (Roizen og Patterson, 2003).   

 Algengt er að börn sem fæðast með Downs heilkenni séu með einhverja 

meðfædda sjúkdóma. Hjartagalli er hvað algengastur en um helmingur barna með 

Downs heilkenni fæðast með slíka galla. Ef horft er til algengi sjúkdómsins meðal 

þessara barna er afar mikilvægt að þau séu öll skoðuð af barnahjartalækni á fyrstu 

vikum ævinnar. Margar rannsóknir hafa sýnt að um 40-50% barna með Downs 

heilkenni greinast með meðfædda hjartagalla samanborið við 1% barna almennt. Í 

flestum tilfellum eru hjartagallarnir alvarlegir og þarf að meðhöndla þá sem allra fyrst. 

Mælt er með ómskoðun þar sem einkenni geta verið óljós og ekki alltaf sem óhljóð 

heyrast í hjartanu. Þrátt fyrir að miklar framfarir hafa orðið síðustu áratugi í greiningu 

og meðhöndlun hjartagalla er hann enn þann dag í dag aðaldánarorsök ungra barna 

með Downs heilkenni (Sólveig Sigurðardóttir, 2001).     
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 Auk hjartagalla eru fleiri líkamlegir sjúkdómar algengari hjá börnum með Downs 

heilkenni en öðrum börnum og má þar meðal annars nefna ýmsa galla á líffærum eins 

og meltingarfærum. Fleiri gallar sem vert er að nefna er lokun á vélinda, lokun á 

skeifugörn og Hirschsprungs sjúkdómur. Maga-/vélindabakflæði er einnig algengt hjá 

börnum með Downs heilkenni og er það oft á tíðum ein orsök óværðar og vanþrifa 

meðal þeirra. Um 5% barna fæðast einnig með alvarlega sjón- og heyrnarskerðingu 

(Sólveig Sigurðardóttir, 2001). Um 87% barna með Downs heilkenni þróa með sér 

húðvandamál sem er mun hærri tala heldur en gengur og gerist hjá fólki almennt 

(Roizen og Patterson, 2003).        

 Einstaklingar með Downs heilkenni glíma auk þess við fleiri hegðunarvandamál 

og geðsjúkdóma heldur en fólk almennt. Sex prósent einstaklinga með Downs 

heilkenni undir tvítugu glíma við geðsjúkdóma og er algengasta birtingarmynd þess 

mikið þunglyndi eða árásargjörn hegðun. Rannsóknir sýna að 15-25% börn og unglingar 

með Downs heilkenni greinast með geðræn vandamál samanborið við 16% barna 

almennt. Algengast eru að þau greinist með ýmsar ofvirkni- og hegðunarraskanir. 

Þunglyndi er algengara hjá fólki með Downs heilkenni en hjá öðrum með sambærilegan 

þroska (Sólveig Sigurðardóttir, 2001).      

 Næringarvandamál, vandamál tengd tönnum og tannholdi sem og tíðar 

sýkingar, sem má meðal annars rekja til ónæmisbælingar, eru einnig algeng hjá 

börnum með Downs heilkenni. Næringarvandamálin eru yfirleitt vegna vanþrifa í 

bernsku en offitu þegar þau verða eldri. Mikilvægt er að brugðist sé við offitu hjá 

þessum hópi og er það áríðandi markmið þar sem einstaklingar með Downs heilkenni 

eiga það til að vera með hæg efnaskipti sem gerir það að verkum að hjá þessum 

börnum er tíðni offitu hærri heldur en hjá öðrum börnum. Eitt af hverjum tíu börnum 

fæðast með flogaveiki og er það um tíu sinnum hærri tíðni en hjá fólki almennt. Börn 

með Downs heilkennið fá þó yfirleitt ekki flog fyrr en þau nálgast fullorðinsaldur 

(Sólveig Sigurðardóttir, 2001).        

 Þess má einnig geta að hvítblæði er algengara hjá börnum með Downs 

heilkenni heldur en öðrum og má búast við að eitt af hverjum 150 börnum greinist 

með hvítblæði sem er 10-15 sinnum hærri tíðni en hjá börnum almennt. Fleiri 

sjúkdómar sem eru algengari hjá börnum með Downs heilkenni eru til að nefna ýmsir 

innkirtlasjúkdómar, röskun á starfssemi skjaldkirtils sem og sykursýki (Sólveig 
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Sigurðardóttir, 2001).        

 Einstaklingar með Downs heilkenni eldast mun hraðar en fólk almennt og gætir 

áhrifa aldurs afar snemma í ýmsum líffærum á borð við húð og augum. Þeir eru einnig 

líklegri til að fá Alzheimerssjúkdóminn heldur en fólk almennt og er það oft sem 

sjúkdómurinn kemur í ljós í kringum fertugt (Roizen og Patterson, 2003). Einkenni 

Alzheimers sjúkdómsins finnast hjá 75% einstaklinga með Downs heilkenni yfir 60 ára 

aldri. Samanborið við níu prósent fólks almennt á aldrinum 75-84 ára fá um 15-40% 

einstaklinga með Downs heilkenni heilabilun sem veldur skerðingu á almennri færni 

auk minnistaps (Sólveig Sigurðardóttir, 2001).     

 Þess má geta að vísindamenn út um allan heim eru stöðugt að læra og bæta við 

sig þekkingu um þær líffræðilegu, líkamlegu og sálfræðilegu breytingar sem einkenna 

Downs heilkenni sem og að reyna að finna einhverjar leiðir til að hægt sé að koma í veg 

fyrir eða yfirstíga þessar hindranir (Down syndrome research foundation, e.d.).   

Snemmtæk íhlutun 

Snemmtæk íhlutun hefur reynst börnum, sem búa við þroskaraskanir á borð við Downs 

heilkenni, afar vel en hún vísar til aðgerða sem gripið er til snemma í lífi barnsins með 

mikilvægi fyrstu þroskaáranna í huga. Að baki snemmtækrar íhlutunar býr sú 

hugmyndafræði að fyrstu æviárin séu þau allra mikilvægustu fyrir allan síðari þroska 

einstaklingsins og hafa margar rannsóknir stutt þetta (Guðrún Þorsteinsdóttir, Hrönn 

Björnsdóttir og Sigríður María Játvarðardóttir, 2006).      

 Nýjar uppgötvanir í hinum ýmsu fræðigreinum og þá hvað helst í taugalíffræði, 

uppeldis- og kennslufræðum og þróunarsálfræði hafa meðal annars sýnt fram á 

mikilvægi fyrstu æviáranna og að umhverfið sé stór áhrifavaldur í þroska barnanna 

(Tryggvi Sigurðsson, 2003).          

 Grundvallarmarkmið snemmtækrar íhlutunar er meðal annars að reyna að 

draga úr áhrifum meðfæddrar fötlunar og er talið gríðarlega mikilvægt að stutt sé við 

bakið á fjölskyldum þessarra barna. Þegar um staðfesta fötlun frá fæðingu er að ræða, 

sem oft á við í tilfellum barna með Downs heilkenni, sinnir teymi fagfólks 

Greiningarstöðvar þjónustu snemmtækrar íhlutunar. Í því teymi eru meðal annars 

félagsráðgjafar, barnalæknar, sjúkraþjálfarar og talmeinafræðingar. Í teymum sem 

þessum er félagsráðgjafinn meðal annars ábyrgur fyrir samstarfi við fjölskyldu barnsins 
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(Guðrún Þorsteinsdóttir o.fl, 2006).       

 Það tímabil sem miðað er við þegar um snemmtæka íhlutun er að ræða er 

tímabilið frá fæðingu til sex ára aldurs en lögð er áhersla á að íhlutunin hefjist sem allra 

fyrst eftir að frávik í þroska hefur greinst. Íhlutunin beinist aðallega að vitsmunaþroska, 

hreyfiþroska og félagslegum stuðningi við fjölskyldur þeirra sem og læknisfræðilegum 

þáttum (Félag áhugafólks um Downs heilkenni, e.d.)  

Að eignast barn með Downs heilkenni  

Að eignast barn með Downs heilkenni hefur í för með sér miklar breytingar fyrir alla 

fjölskylduna, sem þó er að sjálfsögðu breytilegt eftir fjölskyldum. Það getur verið afar 

erfitt ferli að viðurkenna fötlun barns síns og fyrir suma foreldra verkar það eins og 

áfall þegar þeir fá vitneskju um að barn þeirra sé með ævilanga þroskahömlun (Sari, 

Baser og Turan, 2006).        

 Þrátt fyrir það áfall sem foreldrar verða oft fyrir þegar nýfædda barnið þeirra er 

greint með Downs heilkenni, verða þeir flestir mjög tengdir börnum sínum innan 

nokkurra mánaða. Margir foreldrar segja að barnið þeirra sem er með Downs heilkenni 

sé hamingjusamara og indælla heldur en önnur börn. Þrátt fyrir þetta hafa 

rannsakendur komist að því að börn með Downs heilkenni séu með mjög svipaða 

skapgerð og önnur börn (Roizen og Patterson, 2003).     

 Önnur rannsókn sem gerð var á upplifun og lífsskilyrðum fjölskyldna í Tyrklandi 

sem áttu börn með Downs heilkenni var skoðað hvaða áhrif það hefði á 

fjölskyldumeðlimi að eiga börn með slíka fötlun. Tólf mæður sem allar áttu börn með 

Downs heilkenni á aldrinum 1-18 ára tóku þátt í rannsókninni. Það hafði einhverskonar 

áhrif á allar fjölskyldurnar, félagsleg, líkamleg, fjárhagsleg eða tilfinningaleg að eiga 

barn með Downs heilkenni (Sari o.fl, 2006).     

 Rannsókn Sari og félaga (2006) leiddi einnig í ljós að fjölskyldurnar höfðu allar 

takmarkað samband út fyrir fjölskylduna og þá sérstaklega þær sem áttu yngri börn á 

aldrinum eins til þriggja ára og þurftu meiri aðstoð. Ein móðir sagði að hún hefði aldrei 

tækifæri til að taka þátt í neinum félagslegum athöfnum eða heimsækja fólk þar sem 

sonur hennar væri stöðugt veikur. Það kom einnig í ljós að foreldrar, og þá sérstaklega 

þeir sem áttu börn á aldrinum eins til sex ára reyndu oft að fela þá staðreynd að þeir 

ættu börn með Downs heilkenni. Mæður sem áttu börn undir 12 ára aldri sögðust ekki 
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veita sér neinn tíma fyrir sjálfa sig. Þrátt fyrir þetta sýndu allar mæðurnar börnum 

sínum væntumþykju og ástúð og þær virtust vera mun þolinmóðari og elskulegri við 

þau heldur en við hin börnin sín. Flestar mæðurnar höfðu einnig miklar áhyggjur af 

framtíð barna sinna og hvort þau yrðu fær um að sjá um sig sjálf þegar að því kemur. 

Mæður sem áttu börn á aldrinum 7-18 ára virtust mun kvíðnari yfir því hver örlög 

barna sinna yrðu eftir að þær myndu falla frá.     

 Fleiri rannsóknir sýna að foreldrar barna með Downs heilkenni þjást af meiri 

streitu og öðrum vandamálum en foreldrar barna sem ekki eru að glíma við fatlanir. 

Aðrar rannsóknir hafa einnig sýnt fram á að foreldrar sem eiga börn með 

einhvernskonar fatlanir eru félagslega einangraðari heldur en þeir sem ekki eiga fötluð 

börn. Rannsóknir hafa auk þess leitt í ljós að þeir foreldrar sem eiga fatlað barn finna 

fyrir meiri fjárhagslegri byrði heldur en þeir sem ekki eiga fatlað barn (Sari o.fl, 2006). 

Kenningar 

Eins og fram hefur komið reynist flestum foreldrum það afar þungbær reynsla að fá 

þær fregnir að ófætt barn þeirra sé fatlað. Slíku áfalli má líkja við önnur áföll í lífinu á 

borð við skilnaði, slys, ástvinamissi eða fá alvarlegan sjúkdóm (Wilhelm Norðfjörð, 

1993). Það getur auðveldað fagfólki í vinnu sinni með foreldrum og aðstandendum 

þeirra að þekkja til þeirra kenninga sem geta nýst þeim í starfi sínu. Þannig geta þeir 

öðlast aukinn skilning á því hvaða sorgarferli þeir fara í gegnum á þessum erfiðu 

tímum. Eftirfarandi kenningar taka til þess ferlis sorgar sem einstaklingur gengur í 

gegnum þegar áfall á borð við að eignast fatlað barn dynur yfir.  

Kreppukenning 

Að eignast fatlað barn getur reynst foreldrum afar erfitt, hver og einn bregst þó að 

sjálfsögðu á mismunandi hátt við áfalli sem þessu. Þegar einstaklingar verða fyrir 

skyndilegu áfalli eins og að eignast fatlað barn er það kallað áfallakreppa, þegar 

eitthvað gerist sem foreldrarnir bjuggust ekki við. Það getur reynst áfall þar sem 

foreldrarnir hafa almennt enga fyrri reynslu sem gerir þeim kleift að skilja hvað gerst 

hefur, lífið breytist skyndilega og foreldrarnir þurfa í kjölfarið að takast á við mörg ný 

verkefni sem og upplifanir (Cullberg, 1990).      

 Það er þó sameiginlegt hjá flestum foreldrum að finna til einhvers konar 
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tilfinninga um óréttlæti: „Hvers vegna við“? Margir foreldrar finna einnig til mikillar 

reiði og biturðar og þeir kvíða fyrir því hvað framtíðin muni bera í skauti sér þeir finna 

fyrir kvíða fyrir því hvað framtíðin muni bera í skauti sér. Oft er talað um að þegar 

foreldrar verða fyrir því áfalli að eignast fatlað barn gangi þeir í gegnum tilfinningalega 

kreppu en þeirri kreppu má skipta niður í fjögur stig samkvæmt Cullberg sem öll lúta 

ákveðnum lögmálum, mynda ákveðinn farveg sem og koma hvert í kjölfar annars 

(Andrés Ragnarsson, 1997).        

 Algengt er að þegar foreldrar fá þær fregnir um að ófætt barn þeirra sé fatlað 

eða þegar þeir eignast fatlað barn upplifi þeir einhvernskonar missi, þeir syrgja barnið 

sem þeir hefðu átt að fá. Þetta gerir það að verkum að þeir lenda í áfalli og getur 

afleiðingin orðið kreppa. Foreldrar geta fundið til einsemdar og sjálfsniðurlægingar og 

geta einkenni kreppu verið meðal annars kvíði, efi um tilgang lífsins, lystarleysi getur 

gert vart við sig sem og sjálfsumhirða orðið lítil (Cullberg, 1990). Viðbrögð við áfalli 

birtast í ýmsum myndum, vara mislengi og eru missterk. Það getur reynst foreldrum 

erfitt að sjá fyrir sér hvernig þeir skuli vinna úr tilfinningum sínum þegar þeir lenda í 

þeim erfiðu aðstæðum að eignast fatlað barn. Á meðan á áfalli stendur eru foreldrar 

oft í losti og getur það verið þeim erfitt að sjá lausnir (Andrés Ragnarsson, 1997).  

Stigin eru eftirfarandi:  

1) Loststig 

2) Viðbragðs- eða varnarstig 

3) Úrvinnslustig 

4) Endurskipunarstig (Andrés Ragnarsson, 1997).  

Loststigið eru fyrstu viðbrögðin eftir að áfallið dynur yfir. Oft er áfallið það erfiðasta 

sem fólk hefur upplifað og þá dugar fyrri lífsreynsla ekki til að glíma við þær tilfinningar 

sem upp koma. Þetta stig varir í stuttan tíma, allt frá nokkrum augnablikum til nokkurra 

sólarhringa. Algengt er að þegar loststiginu er lokið að fólk muni aðeins eftir broti af því 

sem gerðist en ástæðan fyrir því er sá að raunveruleikinn er oft á tíðum of 

sársaukafullur til að hann geti rúmast í huganum. Margir foreldrar lýsa stiginu þannig 

að þeir hafi fundið til mikillar óraunveruleikatilfinningar eins og um væri að ræða 

draum eða martröð. Á þessu stigi eiga foreldrar oft á tíðum erfitt með að segja til um 
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hvers konar hjálp þeir þurfa á að halda eða að biðja um markvissa aðstoð, og því er 

mikilvægt að aðstoðin á þessu stigi berist til foreldranna sjálfra. Flestir foreldrar sem 

gengið hafa í gegnum loststigið segja að mikilvægasta aðstoðin í byrjun hafi verið sú að 

einhver hafi verið tilbúinn að hlusta og vera til staðar fyrir þau. Foreldrar meðtaka 

sjaldan mikið í fyrsta viðtali á þessu stigi en afar mikilvægt er að fagfólk komi 

greinargóðum upplýsingum til þeirra sem allra fyrst. Það getur verið afar átakanlegt 

verkefni að færa foreldrum þær fréttir að barn þeirra sé fatlað en það verkefni er lang 

oftast í höndum læknanna. Mikilvægt er þó að sérfróðir fagaðilar á borð við 

félagsráðgjafa og sálfræðinga séu til staðar fyrir foreldrana til að tryggja að hlúið sé að 

sálrænum og andlegum hliðum málsins eins vel og kostur er. Slíkt forvarnarstarf getur 

fyrirbyggt ýmsan vanda sem kynni að öðum kosti að gera vart við sig síðar (Andrés 

Ragnarsson, 1997).         

 Eftir að foreldrarnir hafa áttað sig á veruleikanum tekur viðbragðs og 

varnarstigið við. Það stig getur varað allt frá fáum vikum upp í nokkra mánuði. 

Foreldrarnir gera sér betur grein fyrir á þessu stigi hvað hefur gerst, að fötlun barnsins 

er veruleiki en ekki martröð sem þeir bíða eftir að vakna upp úr. Sorgin kemur fram 

með miklum krafti sem og reiðin, sektarkenndin og vonbrigðin og foreldrarnir fara að 

syrgja heilbrigða barnið sem þeir munu ekki eignast eða eignuðust ekki. Mikilvægt er 

að sorgarferlið vegna fatlaðs barns hafi sinn gang en það lýtur alveg sömu lögmálum og 

hver annar harmur vegna missis. Flestir þeir sem reyna að hlaupa undan sorginni og 

láta sem ekkert hafi komið fyrir eru líklegir til að fá það í bakið síðar meir, því er 

mikilvægt að vinna úr sorginni meðal annars með því að deila henni með öðrum í sömu 

sporum. Flestum foreldrum finnst þó á þessu stigi framtíðin vera óyfirstíganleg og að 

ekkert verði eins og það var áður. Foreldrar grípa oft til varnarhátta á þessu stigi en 

þeim má lýsa sem ómeðvituðum og sálrænum viðbrögðum sem gegna því hlutverki að 

hlífa einstaklingunum eða draga úr áhrifum sterkra og þjáningarfullra tilfinninga. 

Varnarhættirnir geta komið fram í nokkrum myndum eins og afneitun, þar sem lítið er 

gert úr ástandinu, og hugsað sem svo að það sé ekki eins alvarlegt og það virtist í 

fyrstu. Frávarp er síðan annar varnarháttur þar sem fundnir eru blórabögglar í 

umhverfinu eins og í þessu tilviki læknar og hjúkrunarfólk og þeim kennt um ástandið. 

Segja má þó að þessir varnarhættir séu afar nauðsynleg leið fyrir foreldrana til þess að 

komast af og þeirra leið til að draga úr sársaukanum. Að lokum er mikilvægt að gefa 
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tilfinningunum svigrúm á þessu stigi og hafa það í huga að varnarhættirnir eru eðlileg 

viðbrögð við mjög svo erfiðu ástandi (Andrés Ragnarsson, 1997).     

 Þriðja stigið kallast úrvinnslustigið og tekur það yfirleitt við af viðbragðs og 

varnarstiginu. Þetta stig getur varað allt frá nokkrum mánuðum upp í nokkur ár. 

Framtíðin virðist ekki eins óyfirstíganleg og þörfin fyrir að grípa til varnarháttanna 

hefur minnkað til muna. Foreldrar verða oft hagsýnir á þessu stigi og fara að hugsa um 

framtíðina og skipuleggja þá þjónustu sem þeir munu koma til með að þurfa á að halda 

hvað varðar þjálfun, umönnun og fleira. Það þarf þó ennþá ekki mikið til þess að rífa 

upp sárin og því er afar mikilvægt að stuðningur sé til staðar þar sem þörfin fyrir hann 

er enn mikil. Gott getur verið að tala við fólk með svipaða reynslu eða fagfólk sem er 

tilbúið til þess að hlusta og styðja við bakið á foreldrunum (Andrés Ragnarsson, 1997). 

 Fjórða og síðasta stig kreppunnar nefnist endurskipunarstigið. Hér hafa 

foreldrarnir unnið sig í gegnum kreppuna og hún að renna sitt skeið á enda. Eftir 

stendur sú reynsla sem foreldrarnir hafa öðlast og það er hún sem situr eftir. Þegar litið 

er til baka eru minningarnar ekki lengur yfirþyrmandi eða lamandi, fjölskyldan hefur 

lært að lifa með því sem gerst hefur og framtíðin virðist ekki svo óyfirstíganleg lengur 

(Andrés Ragnarsson, 1997).         

 Mikilvægt er að taka það fram að foreldrar geta flakkað á milli stiga, einnig 

kemur það fyrir að einhverjar aðstæður verða til þess að sárin eru rifin upp og geta 

foreldrar þá þurft að ganga oftar en einu sinni í gegnum ferlið. Mismunandi er einnig 

hversu mikið foreldrar sjá sig í þessum stigum en oftast kannast þeir við sig á 

einhverjum þeirra (Andrés Ragnarsson, 1997). 

Sorgarlíkan Elisabet Kubler-Ross 

Sorgarferli er oft tengt við það hvernig einstaklingar nálgast dauðann, en það á þó ekki 

síður við það ferli sem í gang fer þegar foreldrum er sagt að barn þeirra sé fatlað. 

Elisabet Kubler-Ross skiptir sorgarferlinu niður í fimm stig, þ.e. afneitun, reiði, 

samningagerð, depurð og samþykki.       

 Andrés Ragnarsson (1997) lýsir sorgarlíkani Kubler-Ross þannig að einstaklingar 

bregðast í fyrstu við sorg með afneitun, en sá varnarháttur leiðir svo oftast af sér annað 

og þriðja stig sem eru reiði og samningagerð. Reiðin getur komið fram með ýmsu móti 

og getur hún meðal annars beinst að Guði, læknunum, barninu eða foreldrunum 



  

16 
 

sjálfum. Þar sem foreldrar átta sig oftast fljótt á að reiðin gagnast þeim lítið taka þeir til 

samningagerðar en á því stigi reyna foreldrar að semja, til að nefna að ef þeir verða 

nægilega bænheitir að þá muni barnið þeirra ekki þurfa að þjást. Þar sem samningar á 

borð við þessa duga ekki og foreldrar fara að gera sér grein fyrir að það dugar skammt 

að afneita ástandinu, vera reiður eða beita samningagerð tekur depurðarstigið við. Á 

því stigi fara foreldrar að horfast í augu við staðreyndir og að mikilvægt sé að takast á 

við áfallið og hleypa sorginni að. Slíkt getur verið mjög sárt og valdið mikilli depurð hjá 

foreldrunum. Flestum foreldrum reynist hvað erfiðast að komast í gegnum þetta stig 

og segja sársaukann vera þar mestur sem og hindranir viðamestar.  

 Samkvæmt Andrési sem lýsir Kubler-Ross eru sættir lokastigið, hér hafa 

foreldrarnir lært að lifa með því sem gerst hefur og tekið örlög sín í sátt. Kubler-Ross 

telur að nauðsynlegt sé að farið sé í gegnum hvert stig fyrir sig til þess að hægt sé að 

komast í gegnum það áfall sem orðið hefur sem og laga sig að nýjum aðstæðum 

(Andrés Ragnarsson, 1997). 

Fósturgreining á meðgöngu  

Í þessum kafla er fjallað um sögu fósturgreininga hér á landi, en fósturgreining er 

rannsókn sem gerð er til að greina litningagerð fósturs sem og frávik séu þau til staðar. 

Segja má að fósturgreining sé yfirheiti yfir allar þær rannsóknir sem gerðar eru á fóstri 

til að hægt sé að finna út hvort um frávik á borð við Downs heilkenni sé að ræða.  

Fósturskimun á meðgöngu 

Ef litið er til sögulegs yfirlits ómskoðunar má rekja þær alveg aftur til fyrri 

heimsstyrjaldarinnar en þá var hún notuð til þess að finna kafbáta svo dæmi sé nefnt. 

Ómskoðun var síðan fyrst kynnt til sögunnar innan læknisfræðinnar á fimmta áratug 

síðustu aldar, til að greina æxli í kviðarholi og var hún svo síðar meir kynnt til sögunnar 

í fæðingarfræðinni í Skotlandi á sjötta áratugnum. Fyrir tíð ómskoðana var 

röntgentækninni beitt til þess að geta séð og fengið betri vitneskju um hvað „gerðist í 

legi kvennanna“. Árið 1959 lýsti skoski læknirinn Ian Donald og félagar hans fyrst 

notkun hátíðnihljóðbylgna við fósturgreiningar. Áratug síðar varð slík tækni svo almenn 

í fæðingalækningum en með töluverðum breytingum þar sem hún var auðveldari í 

notkun og nákvæmari. Síðan þá hefur skimun og greining eflst mikið með tilkomu 
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legvatnsástungna, fylgjusýnatökum, erfðaráðgjöf og svokallaðri hreyfiómun (Reynir 

Tómas Geirsson, 2001). Árið 1968 stofnaði Stuart Campbell lærisveinn hans 

ómskoðunarmiðstöð í Englandi og var ómskoðun svo orðin ári síðan að venjubundinni 

skoðun þar til að meðal annars skoða fósturvöxt og þroska (Hildur Kristjánsdóttir, 

2001).            

 Frá árinu 1986 hefur öllum konum á Íslandi staðið til boða ómskoðun við 18-20 

vikur til meðal annars að ákvarða meðgöngulengd, staðsetja fylgju og meta fósturútlit 

og heilbrigði þess. Nær allar konur hafa þegið þessa ómskoðun frá því að hún stóð 

þeim til boða (Hildur Harðardóttir, 2001-a).       

 Árið 1999 var svo ómskoðun við 11-13 vikur kynnt til sögunnar á 

fósturgreiningardeild Landspítalans sem ný aðferð fyrir konur eldri en 35 ára til þess að 

leita að frávikum, án þess að fara beint í legvatnsástungu sem leitt getur til fósturláts. Á 

fyrsta árinu sem ómskoðunin stóð konum til boða fóru 10,6% ófrískra kvenna í hana 

hér á landi, árið 2002 var talan komin upp í 30%. Á sama tíma fækkaði 

legvatnsástungum sem gerðar voru frá 497 árið 1998 til 158 árið 2002. Árið 2005 varð 

ómskoðun möguleg öllum konum á Íslandi og um 66,5% ófrískra kvenna fóru í hana 

(Helga Gottfreðsdóttir og Kristín Björnsdóttir, 2010).  

 Fósturskimanir eru í dag orðnar hluti af hefðbundinni mæðravernd. 

Fósturskimun byggist á samþættu líkindamati, það er ómskoðun og blóðprufu á fyrsta 

þriðjungi meðgöngu nánar tiltekið á milli 11-14 viku meðgöngunnar. Frá því að farið var 

að bjóða konum upp á fósturskimun með samþættu líkindamati hafa árlega um 3100 

konur nýtt sér það. Áður fyrr var skimum fyrir litningagöllum aðallega í boði á öðrum 

þriðjungi meðgöngu en með því að hún standi til boða á fyrsta þriðjungi meðgöngu 

getur skimun með lífefnavísum leitt til greiningar á 60-70% tilfella á þrístæðu 21 og allt 

að 89% tilfella ef hnakkaþykktarmæling er bætt við. Því má segja að samþætt 

ómskoðun sem og mæling lífefnavísa sé besta aðferðin til að skima fyrir litningagöllum 

fósturs (Hildur Harðardóttir, 2001-b).       

 Rannsóknarstofan vinnur úr upplýsingum sem fást með ómskoðun ásamt 

styrkmælingum lífefnavísa í sermi þungaðrar konu og umreiknar hún þær á klínískt 

tölfræðiform þannig fást tölfræðilegar líkur á aldurstengdu-, lífefnatengdu og 

samþættu líkindamati. Inn í matið reiknast einnig hnakkaþykktin sem mæld er í sónar. 

Samþætta líkindamatið gefur aðeins upplýsingar um hvort ástæða sé til frekari 
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litningarannsókna en gefur ekki greiningu sem slíka (Landspítali Háskólasjúkrahús, 

2011). Eitt af megin markmiðum ómskimunar snemma á meðgöngu er að fækka þeim 

tilfellum þar sem heilbrigð fóstur deyja vegna sjálfrar greiningaraðferðarinnar. 

Skimunarpróf sem notuð eru til fósturgreiningar eru talin líkamlega meinlaus en enn 

þann dag í dag eru þessi próf ófullkomin, það er að segja þau finna ekki öll fóstur með 

frávik og þau gefa mörg fölsk jákvæð svör. Elsta aðferðin sem notuð er til að leita að 

fóstrum með Downs heilkenni í skimun er að nota aldur verðandi móður til viðmiðunar 

þar sem konur eldri en 35 ára eru fremur í hættu á að eignast barn með Downs 

heilkenni, heldur en þær sem yngri eru (Linn Getz, 2001).     

 Næstum allar barnshafandi konur fara í ómsjárskoðun en sú skoðun er fyrst og 

fremst ætluð til að ákvarða stærð fósturs, áætla fæðingartíma og finna legu fylgjunnar 

svo dæmi séu nefnd. Við þessa skoðun geta þó uppgötvast afbrigði hjá fóstrinu, þrátt 

fyrir að ekki hafi verið leitað neitt sérstaklega að því, sem valdið geta grunsemdum að 

um Downs heilkenni sé að ræða hjá ófædda barninu. Aukin hnakkaþykkt fósturs getur 

bent til frávika á borð við litningagalla eða hjartagalla. Öll fóstur hafa þó á þessum tíma 

einhvern vökva undir húð hnakkans og er oftast um tímabundna og eðlilega 

bjúgsöfnun að ræða á meðan hluti hjarta og æðakerfis fóstursins er að myndast. 

Mikilvægt er að hafa í huga að aukin hnakkaþykkt er aðeins vísbending um vanda en 

ekki greining (Landspítali Háskólasjúkrahús, e.d.).      

 Það sem er einnig skoðað í ómskoðun er nefbeinið og þá hvort það sé til staðar 

eða ekki. Fleiri einkenni sem komið geta fram og eru stundum merki um að fóstur sé 

með Downs heilkenni er stutt bein í handleggjum og lærleggjum sem og stækkað 

holrúm inn í heilanum. Þrátt fyrir þetta eru þessi einkenni þó oftast innan eðlilegs 

þroskaferlis, en ef fósturskimun gefur til kynna auknar líkur á fósturgalla stendur 

foreldrum til boða fósturgreining (Landspítali Háskólasjúkrahús, e.d.). Farið verður 

nánar út í fósturgreiningu hér að neðan.        

 Konum stendur til boða að fara í blóðprufu eftir að hnakkaþykktarmæling hefur 

farið fram en þar eru lífefnavísar mældir með blóðrannsókn þar sem mæld eru tvö 

prótein, frítt β-hCG sem er hluti af meðgönguhormóni auk PAPP-A sem er 

meðgöngutengt blóðvökvaprótein A. Eðlilegt er að þessi prótein séu til staðar í 

líkamanum meðan á meðgöngu stendur en þau berast frá fylgju og fóstri yfir í blóð 

hinnar verðandi móður. Magn þessara próteina eru mismunandi á meðgöngutímanum 
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en frávik geta verið vísbending um litningagalla eða aðra meðgöngutengda áhættu 

(Landspítali Háskólasjúkrahús, e.d.).     

 Hnakkaþykktin, aldur móður auk lífefnavísamælingu (AFP) er notuð eins og fyrr 

segir til þess að reikna út líkurnar á að fóstur sé með einhverskonar litningafrávik. Séu 

líkurnar meiri heldur en einn á móti 300 er tilvonandi foreldrum boðin legvatnsástunga 

eða fylgjusýnataka sem er nákvæm greining. Ef í ljós kemur eftir það úrræði að um 

litningafrávik er að ræða er foreldrunum boðið að enda meðgönguna (Hildur 

Harðardóttir, 2001-a). Þau skimunarpróf sem notuð eru í dag til að skima fyrir Downs 

heilkennum hafa 85-90% næmi sem þýðir að kembileitin missir af einu til tveimur 

fóstrum af tíu sem hafa þrístæðu 21 (Linn Getz, 2001).     

 Líkurnar á að eignast barn með Downs heilkenni aukast með hækkuðum aldri 

eins og fram hefur komið. Sem dæmi eru líkurnar fyrir 25 ára gamla konu einn á móti 

1300, 1 á móti 365 fyrir konu sem náð hefur 35 ára aldri og fyrir konu sem náð hefur 45 

aldri eru líkurnar á að eignast barn með Downs heilkenni einn á móti 30. Það má segja 

að þegar verið er að skoða hverjar líkurnar séu á að kona eignist barn með Downs 

heilkenni, sé fyrst og fremst hægt að skoða aldur konunnar. Foreldrum sem náð hafa 

35 ára aldri stendur til boða að fara í fylgjusýnatöku eða legvatnsástungu en farið 

verður nánar út í þá fósturgreiningu hér að neðan (Newberger, 2000).    

 Á Fósturgreiningardeild Landspítalans þar sem ómskoðun fer fram stendur 

konum til boða að ræða við erfðaráðgjafa og/eða sérfræðing í erfðasjúkdómum. 

Mögulegar ástæður fyrir því að konur nýta sér þennan möguleika eru meðal annars að 

konan sjálf er arfberi erfðasjúkdóms, hún hefur áður fætt barn með erfðasjúkdóma, 

eða ef fósturskimun leiðir í ljós fósturgalla eða líkur á honum (Landspítali 

Háskólasjúkrahús, 2011-b).         

 Um 95-98% kvenna sem fara í fósturskimun með samþættu líkindamati fá 

eðlilega niðurstöðu. Sem þýðir að það eru aðeins 2-5% kvenna sem fá auknar líkur á 

litningagöllum eða öðrum fósturgöllum (Landspítali Háskólasjúkrahús, e.d.).   

 Rannsókn sem gerð var á foreldrum 28 barna með Downs heilkenni á aldrinum 

eins til tveggja ára leiddi í ljós að sex af þeim ellefu sem fengu neikvæða niðurstöðu í 

ómskoðun og sjö af þeim 34 sem ekki voru boðnar ómskoðun kenndu heilbrigðis 

starfsfólki eða heilbrigðiskerfinu almennt um að hafa ekki komið í veg fyrir fæðingu 

fatlaðra barna þeirra. Ekkert þeirra foreldra sem neituðu ómskoðun kenndu 
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heilbrigðiskerfinu um. Niðurstöður benda því til að það sé afar mikilvægt að öllum 

konum standi til boða ómskoðun ásamt hnakkaþykktarmælingu og blóðprufu. Út frá 

niðurstöðum þessarar rannsóknar eru þeir foreldrar sem fengið hafa falska neikvæða 

niðurstöðu úr líkindamati eða þeim sem ekki var boðin skoðun hvað reiðastir út í 

heilbrigðiskerfið og fundist það hafa brugðist sér. Niðurstöðurnar leiddu einnig í ljós að 

mæður sem fengu falska neikvæða niðurstöðu voru almennt eldri heldur en þær 

mæður sem ekki voru boðnar skoðanir, en á hinn bóginn reyndust þær yngri heldur en 

þær sem neituðu skoðun (Hall, Bobrow og Marteau, 2000).   

 Rannsóknir benda til þess að þegar barn fæðist með Downs heilkenni, þrátt fyrir 

að ómskoðun hafi leitt í ljós eðlilegar niðurstöður, hafi sálræn úrvinnsla í kjölfar 

fæðingar hins fatlaða barns verið mun erfiðari fyrir foreldra en í þeim tilvikum þar sem 

skimun hefur til að nefna ekki staðið til boða (Linn Getz, 2001).    

 Rannsóknir hafa einnig sýnt að þar sem ómskoðun stendur konum til boða 

þiggja nær allar konur hana án athugasemda. Enn fremur líta margar konur þannig á 

ómskoðunina að hún staðfesti að barnið sé á lífi sem og gerir þungunina raunverulegri 

fyrir þær sjálfar sem og hinn verðandi föður. Rannsókn sem gerð var í Finnlandi 

staðfesti það að konur líta ekki á ómskoðun sem fósturgreiningu þar sem frávik geta 

fundist heldur einungis staðfestingu á eðlilegri þungun (Hildur Kristjánsdóttir, 2001). 

 Rannsókn önnur sem skoðaði muninn á aðlögunarhæfni þeirra foreldra sem 

fengu falska neikvæða niðurstöðu úr samþættu líkindamati og þeirra sem ákváðu að 

fara ekki í matið leiddi í ljós að foreldrar aðlöguðust því frekar vel að eignast barn með 

Downs heilkenni. Borið saman við mæður sem neituðu prófi, mæður sem fengu falska 

neikvæða niðurstöðu virtust sýna meiri kvíða sem og neikvæðara viðhorf gagnvart 

barni sínu (Hall o.fl, 2000). 

Fylgjusýnataka og legvatnsástunga 

Hér á landi hófust litningarannsóknir árið 1967 á vegum Erfðafræðinefndar Háskóla 

Íslands og Rannsóknastofu Háskólans við Barónsstíg. Á þeim tíma var megin áhersla 

litningarannsókna að skima fyrir Downs heilkenni. Síðan árið 1976 hafa svo 

litningarannsóknir verið á vegum Rannsóknastofu Háskólans og rekstrarlega tilheyrt 

Landspítalanum. Byrjað var að framkvæma legvatnsástungur til fósturgreiningar árið 

1973 en fyrstu fimm árin voru öll sýni send til Danmerkur til rannsóknar. 
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Litningarannsóknir hófust því hér á landi árið 1978 og frá þeim tíma hafa þær verið 

einn fyrirferðarmesti þátturinn í starfsemi litningarannsóknadeildar. Ef grunur leikur á 

að um litningafrávik gæti verið að ræða stendur tilvonandi foreldrum til boða 

fósturgreining á borð við fylgjusýnatöku og legvatnsástungu. Fósturgreining þessi er 

framkvæmd með því að tekið er annaðhvort legsýni eða fylgjusýni úr hinni 

barnshafandi konu og það síðan sent til frekari rannsóknar (Jóhann Heiðar Jóhannsson, 

2001).         

 Legvatnsrannsóknir eru gerðar með hjálp ómsjár og er það gert til að forðast að 

stungið sé í fylgjuna eða fóstrið. Hún er gerð við 15-16 vikna meðgöngulengd en 

ástæðan fyrir hversu seint hún er gerð er vegna þess að þá fyrst hefur myndast 

nægilegt magn af legvatni, fyrir þann tíma eru líkurnar á fósturláti meiri. Kostirnir við 

legvatnspróf eru þeir að greiningarsvarið sem fæst er fullkomlega áreiðanlegt en 

gallarnir eru eflaust þeir hversu langan tíma tekur að fá endanlega niðurstöður, en það 

getur tekið allt upp í þrjár vikur (Jóhann Heiðar Jóhannsson, 2001).   

 Árið 1983 hófst síðan undirbúningur að fylgjuvefsrannsóknum (CVS) en hægt er 

að framkvæma fylgjusýnatöku mun fyrr heldur en legvatnsástungu eða við 10-12 vikna 

meðgöngulengd. Fylgjuvefsfrumurnar eru af sama uppruna og frumur fóstursins 

þannig að þær ættu að hafa alveg sömu litningagerð. Hægt er að framkvæma 

fylgjupróf með tvennum hætti, í gegnum leggöng eða legháls eða gegnum 

magavegginn með hjálp ómsjár, seinni möguleikinn er þó oftast notaður vegna minni 

líka á fósturláti en meiri hætta er á sýkingu þegar farið er í gegnum leggöng. Kostirnir 

við þessa rannsókn er að greiningarsvarið fæst á minna en viku en á móti er ókosturinn 

sá að greiningarsvarið er ekki 100% öruggt þar sem að frumur fylgjunnar eru 

rannsakaðar en ekki beint frumur fóstursins. Frá því að fyrsta fylgjuvefsýnið var tekið 

árið 1984 hefur rannsóknum sem þessum farið mjög fjölgandi. Með 

litningarannsóknum er ætlað að finna litningagalla séu þeir til staðar (Jóhann Heiðar 

Jóhannsson, 2001).          

 Eftir að legvatnsástunga eða fylgjusýnataka hefur verið gerð eru frumurnar sem 

teknar voru rannsakaðar með smásjárskoðun. Til gamans má geta að árið 1987 voru 

tólf fylgjusýni tekin en árið 1999 voru þau nálægt 50 talsins. Það er því greinilegt að 

mikil aukning hefur orðið á litningarannsóknum frá því að byrjað var að framkvæma 

þær hér á landi. Helstu ástæður þess að litningarannsóknir sem þessar eru gerðar á 
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barnshafandi konum eru meðal annars þær að kona hefur náð 35 ára aldri, ef 

litningagalli er hjá öðru foreldri, litningagalli hjá fyrra barni, aukin hnakkaþykkt eða 

þegar fundist hefur vanskapnaður við ómskoðun, sem talið er líklegt að stafi af 

litningagalla. Helstu ábendingar til litningarannsóknar á legvatni hjá konu eru meðal 

annars þær að kona er 35 ára eða eldri, litningagalli er hjá öðru foreldri eða fyrra barni. 

Fylgjuvefsrannsóknir eru fyrst og fremst gerðar hjá konum sem náð hafa 40 ára aldri, 

þegar hnakkaþykkt er aukin hjá fóstri eða þegar annað frávik hefur fundist við 

sónarskoðun sem líklegt er að stafi af litningagalla (Jóhann Heiðar Jóhannsson, 2001). 

 Á árunum 2002-2006 greindust 50 litningagallar á meðgöngu auk þess sem sjö 

litningagallar greindust eftir fæðingu. 88% litningagallanna greindust því á 

meðgöngunni sjálfri, 33 af þessum litningagöllum voru þrístæða 21 eða Downs 

heilkenni og 27 þeirra greindust á meðgöngu. Á þessu tímabili þáðu 80% þeirra kvenna 

greiningarpróf af þeim sem fengu auknar líkur á litningagöllum út úr samþættu 

líkindamati. Hjá þeim konum þar sem greiningarpróf leiddi í ljós þrístæðu 21 tóku allar 

nema tvær þeirra ákvörðun um að binda enda á meðgönguna (Þingskjal 587, 2007-

2008).           

 Rannsókn sem samanstóð af 2167 barnshafandi konum sem allar voru á leið í 

legvatnsástungu sýndi að eftir litningarannsókn hafði verið gerð á 2083 sýnum 

reyndust 30 þeirra hafa þrístæðu 21 eða Downs-heilkenni (Verma, Mcdonald, Leedham 

og Mcconachie, 1998).          

 Vert er að hafa það í huga að bæði við legvatnsrannsókn og fylgjupróf eru um 

það bil 0,5-1,0% hætta á að rannsóknin sjálf geti orsakað fósturlát og er því afar 

mikilvægt að allar konur hafi það í huga þegar ákvörðun um fósturgreiningu er tekin. Af 

þessari ástæðu hefur verið mótþrói á meðal heilbrigðisstarfsmanna að bjóða konum 

sem ekki eru í áhættuhópi legvatnsrannsókn og fylgjupróf. Áhættan við rannsóknina 

verður að vera minni heldur en hættan á að afbrigðilegt fóstur finnist (Annéren o.fl, 

2000). 

Siðferðisleg álitamál 

Frá því að litningarannsóknir hófust hafa risið og rísa enn talsverðar umræður í 

þjóðfélaginu um hvort þær séu siðferðislega réttar eða ekki og eru ekki allir á sömu 

skoðun hvað þetta varðar. Um leið og möguleiki opnaðist fyrir fósturgreiningu hefur 
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það einna helst verið Downs heilkenni sem leitað hefur verið að. Spurningin sem 

margir spyrja sig að er hvort við viljum raunverulega bæta nákvæmnina það mikið að 

allt að helmingur þeirra barna sem nú fæðast með Downs heilkenni uppgötvist með 

fósturgreiningu og fari í fóstureyðingu (Annéren o.fl, 2000).    

 Tilgangur fósturgreininga getur þó verið margþættur. Hann getur verið til 

lækninga, undirbúnings foreldra eða fagfólks. Tilgangurinn getur einnig verið að bjóða 

verðandi foreldrum upp á fóstureyðingu ef um frávik er að ræða, en foreldrum gefst 

þess kostur að binda endi á meðgönguna ef greining liggur fyrir á að barn sé með 

Downs heilkenni (Landspítali Háskólasjúkrahús, e.d.). Um réttmæti slíkrar greiningar 

hefur mikið verið rætt og eru ekki allir jafn sáttir við hana. Til að nefna foreldrum sem 

fá þær fréttir snemma um að barn þeirra sé með litningagalla á borð við Downs 

heilkenni, gefst góður tími til að undirbúa sig sem og alla fjölskylduna fyrir fæðingu 

fatlaðs barns. Þau geta ráðfært sig við aðra foreldra sem eiga börn með sama 

heilkenni, en einnig er líklegt að tilfinningalegt áfall verði minna eftir fæðingu. Þannig 

er hægt að bregðast skjótar við líkamlegum vandamálum sem upp koma. Aðrir eru þó á 

þeirri skoðun að þeir telja að aukin áhersla á skimun fóstra með frávik, með eyðingu í 

huga, geti valdið neikvæðum viðhorfum í samfélaginu (Sólveig Sigurðardóttir, 2001). 

 Helstu sjónarhorn á fötlun eru læknisfræðilega sjónarhornið, Norræna 

tengslasjónarhornið og breska félagslega líkanið en sjónarhorn þessarra líkana eru afar 

ólík og því vert að segja aðeins frá þeim hér. Læknisfræðilega sjónarhornið á fötlun var 

ráðandi mestan hluta 20. aldarinnar í hinum vestræna heimi og eru hugmyndir enn í 

dag mjög litaðar af þessu sjónarhorni. Þessi nálgun gengur út frá því að fötlunin sé mikil 

hindrun fyrir einstaklinginn sem og orsök allra erfiðleika hennar. Læknisfræðilega 

sjónarhornið lítur á fatlaða einstaklinga sem fórnarlömb á neikvæðan hátt sem háð eru 

öðrum og í mikilli þörf fyrir umönnun, lækningu, meðferð, kennslu og þjálfun. 

Sérfræðingum sem vinna í heilbrigðisgeiranum er ætlað að aðstoða þessa einstaklinga 

sem orðið hafa fyrir þeim harmleik að vera fatlaðir á einhvern hátt. Þeir sem aðhyllast 

læknisfræðilega sjónarhornið eru fylgjandi því að þeir fötluðu skulu vera á stofnunum 

og flokkar þessa einstaklinga afbrigðilega í samanburði við þá sem ekki eru fatlaðir. 

Einnig eru þeir fylgjandi umönnun, en það gerir það að verkum að þeir fötluðu verða 

háðir samfélaginu þar sem þeir þurfa að treysta á heilbrigðiskerfið til þess að geta 

fengið þjónustu að einhverju tagi. Erfðavísindi innan læknisfræðinnar eru á þeirri 
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skoðun að hægt sé að finna út hvers vegna fólk fæðist með fatlanir eða galla með 

erfðagreiningu og þannig sé hægt að minnka ,,skaðann“ sem þessir einstaklingar verða 

fyrir eða jafnvel útrýma honum (Rannveig Traustadóttir, 2006).   

 Á Norðurlöndunum er ekki til neinn einn sameiginlegur skilningur á fötlun. Frá 

því um 1970 var farið að leggja meiri áherslu á hinn félagslega þátt fötlunar jafnframt 

sem að hinn læknisfræðilegi þáttur hennar var gagnrýndur. Norræna 

tengslasjónarhornið lítur á fötlun sem samspil einstaklings og umhverfis og að það sé 

samfélagið sem lagar sig að fötluðu fólki ekki síður en það að samfélaginu sjálfu. 

Áhersla er lögð á hinn félagslega þátt fötlunarinnar sem og áhrif umhverfisins og 

hvernig hægt sé að fjarlæga hindranir í samfélaginu. Norski fræðimaðurinn Jan 

Tøssebro segir að skilningur norræna tengslasjónarhornsins á fötlun byggi á þremur 

meginþáttum. Í fyrsta lagi að misræmi milli einstaklings og umhverfis orsaki fötlun þar 

sem að ekki er gert ráð fyrir ólíkum einstaklingum í samfélaginu. Fötlun er háð 

umhverfinu og er hún því mismunandi á milli einstaklinga. Í öðru lagi er litið svo á að 

fötlun sé aðstæðubundin, að við sumar aðstæður séu til að nefna blindir og sjónskertir 

einstaklingar ekki taldir fatlaðir. Blindur maður sem talar í síma telst ekki fatlaður þar 

sem sú færni krefst ekki sjónar svo dæmi sé nefnt. Í þriðja lagi er litið svo á að fötlun sé 

afstæð og hún hluti af ferli. Tøssebro á við að mismunandi skilgreiningar séu notaðar 

þegar einstaklingar eru skilgreindir fatlaðir og notist ekki öll lönd við sömu forsendur 

(Rannveig Traustadóttir, 2006).      

 Tøssebro heldur því fram að á Norðurlöndum sé skilningur á fötlun pólitískur og 

kemur það afar skýrt fram í því að mikill munur er á því hvað er sagt og hvað er gert. 

Tøssebro bendir einnig á að þegar verið er að tala um réttindi fatlaðs fólks þá sé það 

oft læknisfræði skilningurinn sem lagður er til grundvallar en ekki hinn félagsfræðilegi. 

Læknisfræðilegi skilningurinn á fötlun er þó óðum að víkja fyrir hinum félagsfræðilega 

(Rannveig Traustadóttir, 2006).         

 Þriðja og síðasta líkanið, breska félagslega líkanið, er hvað þekktast hinna 

félagslegu nálgana á fötlun og jafnframt það umdeildasta. Upphaflega komu þær 

hugmyndir sem liggja til grundvallar breska félagslega líkaninu frá breskum samtökum 

sem nefndu sig Union of the Physically Impaired Against Segregation eða UPIAS. 

Samtökin gáfu út yfirlýsingu árið 1976, þar sem því er lýst yfir að fólk með skerðingar sé 

gert fatlað af samfélaginu sem og að fötlun væri afleiðing þeirrar undirokunar sem 



  

25 
 

einkennir þau tengsl sem eru á milli fólks með skerðingar og annarra samfélagsþegna 

(Rannveig Traustadóttir, 2006).       

 Skilningur breska félagslega líkansins er afar ólíkur þeim skilningi sem 

læknisfræðilega nálgunin hefur á fötlun. Þetta líkan einblínir á umhverfið og samfélagið 

og skilgreinir fötlun út frá því. Fatlaðir einstaklingar fundu fyrir miklu frelsi þegar 

yfirlýsing þessi kom út. Líkanið segir að þeir þættir sem auki fötlunina séu hindranir á 

borð við húsnæðismál, menntun, samgöngur, atvinnu sem og almenn borgaraleg 

réttindi (Rannveig Traustadóttir, 2006).       

 Afar mikilvægt er að fósturgreiningar séu framkvæmdar á faglegan hátt og lúti 

að siðferðislegum viðmiðum. Það þarf í fyrsta lagi að bera virðingu fyrir persónunni, 

sem felst í því að virða sjálfstæði hennar sem og huga að velferð hennar og gæta 

réttlætis. Eiga allar konur að eiga rétt á því eða aðeins þær konur sem teljast í 

áhættuhópi? Hægt er að spyrja sig að því hver tilgangurinn sé með þeirri kembileit sem 

fram fer ef einhver frávik á borð við aukna hnakkaþykkt finnast í ómskoðun. Tekist er á 

um tilgang slíkrar skoðunar og hafa sumir sagt að hún sé ekki til þess efnis að stuðla að 

neins konar lækningu heldur einvörðungu til að eyða lífi einstaklings sem ekki telst 

„eðlilegur“. Mikilvægt er einnig að vera vel upplýstur áður en tekin er ákvörðun um 

fósturgreiningu og verður ákvörðunin alfarið að vera foreldrana en ekki að viðkomandi 

fylgi normum samfélagsins. Höfuðvandi legvatnsástungu er sú að við stunguna deyja 

jafn mörg heilbrigð börn og greinast með litningagalla, því er ljóst að mikilvægt er að 

foreldrar taki vel upplýsta ákvörðun áður en þeir gangast undir svo viðamikla greiningu 

(Vilhjálmur Árnason, 2003).        

 Nauðsynlegt er að konur taki ákvörðun um fósturgreiningu út frá þeirra eigin 

gildum og viðhorfum og komist að niðurstöðu sem þær sjálfar eru sáttar við (García, 

Timmermans og van Leeuwen, 2008).        

 Samkvæmt sjálfræðishyggjunni skulu foreldrar taka sjálfir ákvörðun út frá sér 

um niðurstöðuna eftir að greining liggur fyrir. Á hinn bóginn afneitar forræðishyggjan 

því að fólk geti tekið sjálfstæða ákvörðun um erfið viðfangsefni. Samkvæmt henni þarf 

fólk að ákveða það fyrirfram hvort það skuli í fósturgreiningu. Forræðishyggjan byggir á 

tveimur forsendum, pólitískum og siðferðislegum. Pólitískar forsendur miða að því að 

banna greiningu á erfðagöllum á meðan hinar siðferðislegu einblína á friðhelgi lífsins. 

Það er vel ljóst að mikill þrýstingur er í því nútímasamfélagi sem við búum í að eyða 
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fóstrum með erfðagalla. Hafa fatlaðir einstaklingar ekki jafnan rétt til lífs á við okkur 

hin sem ekki erum fötluð? (Vilhjálmur Árnason, 2003).     

 Þá hefur verið bent á að mikill þrýstingur er í gegnum fjölmiðla að konur skulu 

gangast undir þessa greiningu sem og í gegnum fjölskyldu, vini og heilbrigðisstarfsfólks 

(Helga Gottfreðsdóttir og Kristín Björnsdóttir, 2010).        

Félagsráðgjöf 

Félagsráðgjöf varð til sem sérhæfð fræðigrein í kringum síðustu aldamót og má rekja 

upphaf hennar til kristilegra góðgerðarfélaga og umbótahreyfinga þess tíma. Hér áður 

fyrr var félagsráðgjöf veitt að mestu í formi ölmusu sem og annars konar aðstoðar til 

hinna fátæku. Það má segja að það hafi einnig fyrst og fremst verið hlutverk 

fjölskyldunnar að hugsa um þá meðlimi sína sem ekki gátu séð sér farborða á eigin 

spýtur. Fram á 20. öld hafði félagsráðgjöf sem starfsgrein enga kenningarlega 

undirstöðu og var því þekking sótt til hinna ýmsu fræðigreina á borð við félagsfræði, 

heimspeki, læknisfræði og sálarfræði svo nokkur dæmi séu nefnd (Félagsráðgjafafélag 

Íslands, e.d.-a). Helstu frumkvöðlar í félagsráðgjöf, þær Jane Addams og Mary 

Richmond, lögðu báðar mikla áherslu á að unnið sé með heildarsýn í huga sem og gott 

siðferði, en þessir þættir hafa meðal annars mótað þá hugmyndafræði og það viðmið 

félagsráðgjafar sem starfað er eftir í dag (Farley, Smith og Boyle, 2006).    

 Starfsemi félagsráðgjafar skiptist í klíníska félagsráðgjöf, félagsráðgjöf unnin 

með hópum og að lokum samfélagsvinnu. Klínísk félagsráðgjöf snýst fyrst og fremst um 

vinnu með einstaklingum og fjölskyldum og hefur það markmið að reyna að leysa 

vandamál eða ágreining þeirra. Þegar unnið er með hópum er markmiðið að reyna að 

ná fram þeim breytingum sem hópurinn óskar eftir sem heild. Samfélagsvinna aðstoðar 

þá þætti samfélagsins sem vöntun er á og leggur sitt að mörkum til samfélagsins til 

þess að það standist betur væntingar (Farley o.fl, 2006).        

 Siðareglur félagráðgjafa kveða á um að það sé algjör grundvöllur greinarinnar 

að borin sé virðing fyrir manngildi og sérstöðu hvers einstaklings og að mikilvægt sé að 

trúa á að hann hafi getu til að nýta sér hæfileika sína til fullnustu. Markmið 

félagsráðgjafar samkvæmt siðareglunum er að vinna að því að finna lausn á 

félagslegum og persónulegum vandamálum sem og að sporna við félagslegu ranglæti. 

Félagsráðgjafinn skal upplýsa skjólstæðing sinn um hver réttindi hans og skyldur séu og 
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að upplýsa hann um hvaða úrræði honum stendur til boða. Mikilvægt er að 

félagsráðgjafi virði réttindi hverrar manneskju og komi fram við hana af virðingu og 

leitist eftir því að byggja upp gagnkvæmt traust við hana. Einnig er afar mikilvægt að 

hann stundi starf sitt með faglega heildarsýn að leiðarljósi sem byggir á fræðilegum 

kenningum, niðurstöðum og starfsreynslu í félagsráðgjöf (Félagsráðgjafafélag Íslands, 

e.d.-b).  

Félagsráðgjöf á kvennasviði  

Félagsráðgjöf á kvennasviði á sér um 30 ára sögu eða frá árinu 1973 þegar fyrsti 

félagsráðgjafinn var ráðinn til starfa á fæðingardeildinni eins og sviðið hét þá. Aukin 

eftirspurn var ein megin ástæða þess að almenn félagasráðgjafarstörf á sjúkrahúsi urðu 

sérhæfð. Bæði sjúklingar sem og aðstandendur þeirra óskuðu í síauknum mæli eftir 

félagsráðgjöf og leiddi það til þess að þjónustan fékk aukið vægi og má segja að 

starfsemi hennar hafi farið vaxandi ár frá ári. Það sem hefur verið hvað mest áhersla 

lögð á í starfi félagsráðgjafanna er heildarsýn í meðferð eða með öðrum orðum að hin 

geðræna, líkamlega og félagslega heilsa njóti verndunar. Félagsráðgjafar hafa lagt 

áherslu á mikilvægi þess að fagstéttir starfi þétt saman til þess að tilskyldur árangur 

náist. Markmið félagsráðgjafar á kvennasviði er meðal annars þau að veita aðstoð og 

upplýsingar varðandi ýmis félagsleg og tilfinningaleg vandamál sem upp geta komið á 

meðgöngu og við barnsburð. Helstu verkefni félagsráðgjafanna er að veita 

einstaklingum, pörum og fjölskyldum sálfélagslegan stuðning og áfallaviðtöl eigi þau 

við. Þeim er einnig ætlað að veita ráðgjöf sem bundin er við lög sem og fræðslu 

varðandi fóstureyðingar og félagslega aðstoð (Guðbjörg Edda Hermannsdóttir og Svava 

Stefánsdóttir, 2006).         

 Til er bæði að fólk leiti til félagsráðgjafa á kvennadeild að eigin frumkvæði eða 

vegna tilvísunar heilbrigðisstarfsfólks á stofnunun eins og heilsugæslum svo dæmi sé 

nefnt. Ef ákvörðun hinna verðandi foreldra er sú að fara í fóstureyðingu þá stendur 

parinu/einstaklingum til boða að tala við félagsráðgjafa sem síðan fylgir parinu eftir. 

Þeim er gefin góður tími til að kveðja barnið sitt og í kjölfarið þeim boðin stuðningur til 

að vinna úr sínu sorgarferli. Ef ákvörðun foreldranna er hins vegar sú að eiga barnið er 

þeim einnig boðið viðtal hjá félagsráðgjafa sem síðan aðstoðar þau í að undirbúa sig 

undir það að taka á móti litlum einstakling í heiminn sem þarf aðstoð (Helga Sól 
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Ólafsdóttir, munnleg heimild, 19. nóvember 2012).      

 Það hefur lengi verið talinn stór kostur við starfsemina hversu gott aðgengi er 

að deildinni, en um helmingur skjólstæðinga leitar að eigin frumkvæði til félagsráðgjafa 

á meðan aðrir koma til að nefna vegna tilvísunar frá kvennasviðum (Guðbjörg Edda 

Hermannsdóttir o.fl, 2006).         

 Helga Sól, félagsráðgjafi á kvennasviði, tekur daglega á móti mörgum konum 

sem meðal annars eru að íhuga þann möguleika að gangast undir fóstureyðingu. 

Aðspurð hvort að henni finnist einhver munur vera á þeim einstaklingum sem til 

hennar leita vegna fæðingargalla ófæddra barna sinna sem og annarra segir hún að 

lítill sem enginn munur sé á ákvarðanatöku para/einstaklinga sem eiga von á barni með 

Downs heilkenni samanborið við til að nefna para/einstaklinga sem von eiga á barni 

með vægari fæðingargalla hins vegar. Hún segir að sorgin eftir heilbrigðu barni sé sú 

sama eftir því hvor leiðin verði fyrir valinu (Helga Sól Ólafsdóttir, munnleg heimild, 19. 

nóvember 2012).         

 Það er mikilvægt í meðferð með einstaklingum að félagsráðgjafinn geri sér grein 

fyrir að áföll séu afar einstaklingsbundin og auk þess háð persónuleika og fyrri reynslu 

hans. Hann þarf að beita faglegri nálgun og varast að ætlast til ákveðinnar hegðunar af 

honum þar sem hver og einn getur upplifað erfiðar aðstæður á mjög svo mismunandi 

hátt. Þjónusta félagsráðgjafa á kvennasviði nær meðal annars til þeirra sem óska eftir 

fóstureyðingu eða eiga í erfiðleikum með að taka ákvörðun um þungunina. Þörfin getur 

þó verið mismikil eftir stuðningi þrátt fyrir að nær allar konur sem sækjast eftir 

fóstureyðingu hafi þörf fyrir tilfinningalegan stuðning og samúð (Guðbjörg Edda 

Hermannsdóttir ofl, 2006).       

 Mikilvægt er að ákvörðunin sé ætíð parins eða einstaklingsins og er sú ákvörðun 

um hvort fara skuli í fóstureyðingu eður ei lang oftast afar erfið ákvörðun sem því 

miður þarf oft að taka undir tímapressu í mörgum tilfellum (Helga Sól Ólafsdóttir, 

munnleg heimild, 19. nóvember 2012). Félagsráðgjafi fer yfir með konunni kosti og 

galla meðgöngu eða fóstureyðingar og aðstoðar hana á faglegan hátt að komast að 

niðurstöðu (Guðbjörg Edda Hermannsdóttir o.fl, 2006).     

 Helga Sól, félagsráðgjafi, segir að fósturgreining hafi hingað til aðallega verið á 

vegum lækna og þá bæði fæðingalækna, barnalækna sem og starfsfólks 

fósturgreiningardeildar. Hún segir að ráðgjöfin og upplýsingarnar fari þar að mestu til 
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hinna verðandi foreldra en að í örfáum tilfellum hefur verið leitað til félagsráðgjafa, 

sálfræðings eða prests á því stigi ferlisins þar sem litningapróf hefur leitt í ljós að um 

Downs heilkenni sé að ræða. Þessi aukna þörf fyrir handleiðslu og ráðgjöf 

félagsráðgjafa hefur þó að hennar sögn aukist á síðustu mánuðum. Hún segir einnig að 

til sé að læknar hafi bent hinum verðandi foreldrum á félög eða foreldra með reynslu 

af því að eignast barn með sérþarfir eða eftir því sem parið/einstaklingurinn hefur 

óskað eftir eða er tilbúinn í (munnleg heimild, 19. nóvember 2012).  

Hlutverk félagsráðgjafa eftir fósturgreiningu  

Í kjölfar þess að litningagalli finnst hjá fóstri stendur foreldrunum ætíð til boða 

erfðaráðgjöf þar sem þeir fá tækifæri til þess að skilja eðli gallans sem og hvaða úrræði 

eru í boði. Lang oftast enda þessar meðgöngur með fóstureyðingu en þó er sú 

ákvörðun alfarið í höndum foreldranna sjálfra og þeim gert það ljóst að ákvörðunin sé 

þeirra. Þeim er einnig sagt að reynt verði eftir fremsta megni að veita þeim allan þann 

stuðning sem þeir þurfa á að halda og sem heilbrigðiskerfið ræður yfir (Jóhann Heiðar 

Jóhannsson, 2001).         

 Hlutverk félagsráðgjafa eftir fósturgreiningu eru meðal annars þau að veita 

foreldrum stuðning við hvaða ákvörðun sem þeir kunna að taka. Einnig að veita þeim 

viðeigandi upplýsingar og hver næstu skref séu eftir að í ljós hefur komið að barn þeirra 

sé með litningagalla á borð við Downs heilkenni (Embætti landlæknis, 2006).   

 Það er engin ein góð leið til að segja foreldrum að barnið þeirra sé með Downs 

heilkenni. Mikilvægt er að bæði móðir og faðir séu á staðnum þegar þeim er sagt frá 

þessum tíðindum þar sem að þeir geta brugðist við með taugaáfalli, reiði, sorg, ótta, 

afneitun eða samblöndu af þessu öllu. Við slíkar aðstæður væri hlutverk félagsráðgjafa 

meðal annars að virða þeirra tilfinningar sem og rétt þeirra til að hafa þær (Saenz, 

1999).          

 Yfirleitt ríkir mikil samvinna á milli starfsstétta í málum sem þessum og hjálpast 

þær oft á tíðum að við að veita foreldrum barna sem eru með Downs heilkenni 

viðeigandi ráðgjöf. Í aðstæðum sem þessum koma félagsráðgjafar sterkir inn til að veita 

foreldrunum stuðning á erfiðum tímum, það sem er meðal annars rætt er 

fósturskimun, greining ungabarna sem og heilsufarsleg vandamál (Roizen og Patterson, 
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2003).            

 Segja má að aðkoma félagsráðgafa sé afar mikilvæg þegar kemur að því að 

tilkynna og vinna með foreldrum sem nýlega hafa fengið þær fregnir að ófætt barn 

þeirra sé með litningagalla eða þegar foreldrum hefur verið tilkynnt að nýfædda barnið 

þeirra gæti verið fatlað (Sari o.fl, 2006).       

 Eins og sagt var frá hér að ofan að þá segja kreppukenningar að foreldrar gangi í 

gegnum fjögur stig kreppu þegar þeir verða fyrir áfalli á borð við að eignast fatlað barn. 

Að vinna með foreldrum á viðbragðs og varnarstiginu er oft á tíðum afar erfitt að mati 

fagfólks. Á því stigi eiga foreldrarnir það til að kenna boðberanum um slæm tíðindi og á 

þá fagfólkið það til að benda þeim á að þeir séu á rangri braut með því að segja til að 

nefna ,,hættu nú að vera svona reið“, eða „þú verður að gera þér grein fyrir því að 

engum er um að kenna“. Þar sem foreldrarnir beita mikið fyrir sig varnarháttum á 

þessu stigi og eru ekki tilbúnir til að láta af þeim, þá getur verið erfitt að komast nálægt 

þeim og fá þá til að opna sig. Á næsta stigi, úrvinnslustiginu, er fagfólk hins vegar á 

heimavelli, þar sem að á þessu stigi eru foreldrarnir reiðubúnir til þess að þiggja aðstoð 

sem og viðurkenna þörf sína fyrir hana (Andrés Ragnarsson, 1997).   

Mikilvægi stuðnings og fræðslu 

Til þess að foreldrar geti tekið þá ákvörðun hvort þeir skuli gangast undir 

fósturgreiningu þurfa þeir í fyrsta lagi að gera sér grein fyrir tilgangi ómskoðunarinnar 

og hvaða áhrif hún getur haft. Auk þessa þurfa þeir að vera vel upplýstir um líkurnar á 

fráviki á fóstri og hvaða þýðingu það getur haft fyrir þá. Það er skylda mæðraverndar 

að veita konum þessar upplýsingar en auk þeirra er þó hægt að leita til annarra fagaðila 

á borð við félagsráðgjafa eftir upplýsingum. Rannsóknir hafa leitt í ljós að foreldrum 

hafi almennt fundist þeir fá litlar upplýsingar frá mæðravernd um þessa greiningu og 

að þeir hefðu viljað fá meiri upplýsingar en þeir fengu. Þær hafa einnig sýnt að margir 

foreldrar hafi ekki vitað nákvæmlega hvað þeir væru að fara út í eða hvað skimanirnar 

gætu haft í för með sér. Niðurstöður þessar gætu verið tilkomnar vegna þess að 

heilbrigðisstarfsfólki vanti þá þekkingu og hæfni sem til þarf til að veita þessum 

foreldrum viðeigandi ráðgjöf. Í könnun einni töldu 40% ljósmæðra sig ekki vera nógu 

vel í stakk búnar til þess að veita foreldrum þessar upplýsingar (Hildur Kristjánsdóttir, 
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2001).            

 Önnur rannsókn sem gerð var á Norður-Írlandi studdi þetta viðhorf ljósmæðra, 

að þeim finndist það afar krefjandi verkefni að útskýra fyrir foreldrum hvernig 

líkindamat fer fram sem og hvaða áhætta því fylgdi. Ljósmæðrunum í rannsókninni 

fannst þetta gífurlega mikil ábyrgð og erfið staða að aðstoða foreldrana við að taka 

ákvörðun um hvað þeir vildu gera. Greina mátti skort á sjálfstrausti meðal 

ljósmæðranna þar sem meirihluti þeirra treysti sér ekki til þess að veita foreldrunum 

þær upplýsingar sem þeir þurftu á að halda til að geta tekið upplýsta ákvörðun. Þessi 

niðurstaða gefur til kynna þörf á inngripi fleiri fagaðila á borð við félagsráðgjafa, en ef 

til vill væru þeir betur í stakk búnir til að að aðstoða foreldrana við að taka vel upplýsta 

og ígrundaða ákvörðun (McNeill og Alderdice, 2009).      

 Á vef Landlæknisembættisins er talað um mikilvægi þess að verðandi foreldrar 

hafi val um það hvort þeir kjósi að fara í skimun jafnframt því sem þeir fái ráðgjöf og 

upplýsingar um það meðal annars hvað jákvætt skimunarpróf þýðir sem og 

möguleikanum á falskt jákvæðum og falskt neikvæðum niðurstöðum. Mikilvægt er 

einnig að þeir séu vel upplýstir um hvað þeim stendur til boða komi fram auknar líkur á 

litningagöllum og hvað sé þá næsta skrefið. Í ljósi þessa og með hliðsjón af lögum um 

réttindi sjúklinga nr. 74/1997 mælir Landlæknisembættið með því meðal annars að 

öllum konum verði boðnar upplýsingar um skimun fyrir fötlun á borð við Downs 

heilkenni. Einnig að foreldrar skuli byggja ákvörðun sína á upplýsingum sem þeir hafa 

fengið úr samtölum við heilbrigðisstarfsmann og úr fræðslugögnum þar sem gerð eru 

ítarleg skil á skimuninni og hvað í henni felst (Embætti landlæknis, 2006).   

 Það getur verið gríðarlega stór ákvörðun sem foreldrar þurfa að taka í kjölfar 

fósturskimunar og fósturgreiningar og getur það skiljanlega sett mikið álag á foreldrana 

hvort fara skuli í fóstureyðingu eður ei. Hér er mikið sett í hendurnar á konunni og 

maka hennar þar sem þau eru með líf ófædda barnsins í höndum sér og þurfa kannski 

að taka ákvörðun um hvort barnið muni lifa eða deyja. Það er augljóslega mikil ábyrgð 

sem því fylgir. Af þessum sökum eins og komið hefur verið inn á er mikilvægt að 

foreldrar taki vel ígrundaða ákvörðun sem byggð er á skynsemi og faglegum grunni 

(Ástríður Stefánsdóttir, 2001).        

 Móðir barns með Downs heilkenni sem lýsti sinni reynslu telur að aðkoma 

félagsráðgjafa sé gríðarlega nauðsynleg í því ferli sem fram fer þegar foreldrum eru 
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færðar þær fregnir að þeir eigi von á barni með Downs heilkenni. Hennar upplifun af 

greiningarferlinu var afar góð og fannst henni hún hvergi hafa komið að lokuðum 

dyrum þegar kom að upplýsingum og stuðningi (Aníta Pálsdóttir, munnleg heimild, 22. 

nóvember 2012).           

 Árið 2000 stóð fósturgreiningardeildin fyrir könnun þar sem konur sem á 

deildina komu í ágústmánuði einum voru beðnar um að svara spurningalista varðandi 

heimsókn sína þangað. Í könnuninni kom meðal annars í ljós að flestar þeirra eða um 

94% töldu sig hafa fengið upplýsingar um markmið skoðunarinnar. Það sem vakti 

athygli var að 30% kvennanna töldu að ómskoðunin væri „skylda“ og vekur það upp 

margar spurningar og efasemdir um það hvort upplýsingaflæði til foreldra á meðgöngu 

sé nægjanlegt (Kristín Rut Haraldsdóttir, 2001).       

 Ráðgjöf má skipta í þrennt eftir hópum kvenna, í þeim fyrsta eru konur með 

enga áhættuþætti, í öðrum eru konur með aukna áhættu vegna aldurs og í þeim þriðja 

eru konur með aukna áhættu vegna fyrr sögu. Konurnar í fyrsta hópnum eru hvað 

líklegastar til að vita minnst um fósturgreiningu og eru hvað síst undirbúnar fyrir þeim 

niðurstöðum sem upp geta komið. Um 95% þeirra fósturgalla sem finnast í dag eru 

innan fyrsta hópsins, þetta styður mikilvægi stuðnings og fræðslu á meðgöngu (María 

Hreinsdóttir, 2001).         

 Rannsókn sem gerð var á samskiptum milli heilbrigðisstarfsfólks og foreldra sem 

höfðu fengið þær fréttir að ófædda barnið þeirra væri með litningagalla. Talað var við 

tíu konur sem tóku ákvörðun um að halda áfram meðgöngunni eftir að hafa fengið 

greiningu sem staðfesti að um Downs heilkenni væri að ræða hjá barninu. Fjórar af 

konunum tíu fengu símtal þar sem greint var frá niðurstöðunum og voru þær ekki 

sáttar með það fyrirkomulag. Aðrar fengu þau fyrirmæli um að hringja sjálfar og 

sækjast eftir niðurstöðunum þannig, þær konur voru þó sáttari heldur en hinar þar sem 

meiri tími gafst þá til undirbúnings undir niðurstöðurnar. Fjórar fengu heimsókn heim 

af ljósmóður þar sem þeim var sagt frá niðurstöðunum, þessar konur voru hvað mest 

sáttar. Þetta sýnir að það skiptir svo sannarlega máli hvernig ákveðið er að segja 

konum í þessum aðstæðum frá niðurstöðum greiningar (Bosboom, Bouman og 

Tymstra, 2004).         

 Enn önnur rannsókn sem gerð var á árunum 2007-2008 í Englandi þar sem þær 

upplýsingar voru skilgreindar og metnar sem og stuðningur sem mæður fá þegar þeim 
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er boðin legvatnsástunga. Rannsóknin leiddi í ljós að allar voru þær sammála um að 

ákvarðanataka sem þessi væri afar tilfinningaþrungin og voru aðeins fimm af 17 

mæðrum sáttar við þær upplýsingar og þann stuðning sem þær fengu í ákvarðanaferli 

sínu. Mæðurnar voru flestar sammála um að þörf væri á meiri upplýsingum um kosti 

og galla stungunnar. Af þessum 17 mæðrum tóku tíu þeirra ákvörðun um að fara í 

legvatnsástungu, þrjú fóstur greindust með Downs heilkenni og í kjölfarið fór ein 

móðirin í fóstureyðingu. Helstu uppástungur mæðranna um hvernig árangursríkast 

væri að veita mæðrum í þessum aðstæðum upplýsingar voru að mikilvægt væri að 

skipta upplýsingunum niður, sem sagt að ekki ætti að gefa þær allar á sama tíma. 

Nauðsynlegt væri einnig að gefa þeim skriflegar upplýsingar sem gott væri að taka með 

sér heim. Segja má að rannsókn þessi hafi ýtt undir mikilvægi þess að bæta þurfi 

upplýsingaflæði sem og stuðning (Durand, Stiel, Boivin og Elwyn, 2010).    

 Rannsókn Lalor, Devane og Begley frá árinu 2007 tók undir þetta sem og margar 

aðrar rannsóknir, að flest allar konur hafa mikla þörf fyrir persónulegan stuðning eftir 

að hafa fengið þær fregnir að ófætt barn þeirra sé með fósturfrávik. Að þeirra mati er 

þörf á betri aðferðum um hvernig niðurstöðum er miðlað til foreldra. Mikilvægt er að 

starfsmenn á þessu sviði fái góða þjálfun sem og fræðslu um hvernig best sé að fara að 

því að skýra tilvonandi foreldrum frá niðurstöðum um fósturfrávik.   

 Margir fræðimenn eru á þeirri skoðun að náin og gagnkvæm tengsl milli 

sjúklinga og starfsfólks hafi jákvæð áhrif á andlegt og líkamlegt ástand sjúklinga. Eins og 

sagt er hér að ofan að þá er gríðarlega mikilvægt að samstarf sé á milli fagstétta og 

viðhorf þeirra þarf að einkennast af virðingu fyrir sjúklingnum sem einstaklingi. Það er 

talið draga úr hættu á langvarandi tilfinningalegum eftirköstum eftir áfall sé viðmót 

gott í garð skjólstæðinganna og er það talið geta flýtt fyrir bata. Fyrst og fremst þarf 

fagfólk að hafa það í huga að skjólstæðingurinn er sérfræðingur í sínu ástandi en 

jafnframt að starfsfólkið séu sérfræðingar í sínu fagi (Guðbjörg Edda Hermannsdóttir 

og Svava Stefánsdóttir, 2006).   

Umræða 

Það varð höfundi mjög fljótt ljóst þegar heimildaöflun hófst að afar lítið væri til af 

íslenskum heimildum um hvernig ferlinu við fósturgreiningar á Íslandi væri háttað og 
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því reyndist nauðsynlegt að leita í meira magni af erlendum heimildum. Fáar 

rannsóknir hafa verið gerðar hér á landi um upplifun foreldra af því að fá þær fregnir 

að barn þeirra sé fatlað og nánast engar, því leitaði höfundur meðal annars til Félags 

áhugafólks um Downs heilkenni þar sem hann komst í samband við eina móður sem á 

barn með Downs heilkenni. Móðirin var mjög fús til að segja frá sinni upplifun af því að 

eiga von á fötluðu barni sem og hvaða reynslu hún hafði af heilbrigðiskerfinu okkar og 

því fagfólki sem þar starfar. Það er eins og fram hefur komið að öllum líkindum mikið 

áfall að fá þær fregnir að barn þitt sé með litningagalla á borð við Downs heilkenni og 

er mikið talað um það sorgarferli sem margir hverjir foreldrar ganga í gegnum, það er 

þó ljóst að það fer algjörlega eftir viðkomandi foreldri hvernig hver og einn bregst við 

áfalli sem þessu.          

 Í dag fara nær allar barnshafandi konur í ómsjárskoðun á meðgöngu og heyrir 

það til undantekninga sé svo ekki. Eins og rætt hefur verið hér að ofan er gríðarlega 

mikilvægt að tilvonandi foreldrar fái viðeigandi upplýsingar um eðli skoðunarinnar og 

hvers sé að vænta finnist einhver frávik á borð við Downs heilkenni. Að ómskoðun 

standi öllum konum til boða á meðgöngu er frekar nýtt af nálinni en það var ekki fyrr 

en árið 2005 sem það gerðist og því er möguleiki að margt eigi eftir að breytast á 

komandi árum hvað varðar upplýsingaflæði til verðandi foreldra um hvað þeir geti átt 

von á. Ein íslensk rannsókn leiddi þó í ljós að um 94% kvenna sem á 

fósturgreiningardeildina komu töldu sig hafa fengið nægar upplýsingar hvað varðar 

skoðunina en þó kom á óvart að um 30% þeirra töldu að skoðunin væri skylda. Það er 

vel hægt að setja spurningamerki við þá tölu og líkur á að upplýsingaflæði sé ekki 

nægjanlegt til foreldra á meðgöngu, þetta mætti vissulega skoða ásamt því að reyna að 

efla þennan þátt heilbrigðiskerfisins. Það sem styður þetta er að lang flestar konur sem 

fá þær fregnir um að barn þeirra sé með fósturgalla eru konur með enga þekkta 

áhættuþætti, en þessi hópur kvenna er einnig hvað líklegastur til að vita minnst um 

fósturgreiningu og því ýtir þetta undir mikilvægi stuðnings og fræðslu á meðgöngu.   

 Það sem mörgum foreldrum hefur einnig fundist ábótavant eftir að 

fósturgreining hefur farið fram og niðurstöður litningaprófs hafa verið jákvæðar er 

hvernig því er háttað að greina frá niðurstöðunum. Að mati margra er þörf á betri 

aðferðum um hvernig þeim er miðlað til foreldra. Mörgum hverjum fannst einnig 

mikilvægt að allar upplýsingar séu ekki færðar á sama tíma heldur að þeim sé skipt 
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niður þar sem erfitt gæti verið að meðtaka svo mikið magn upplýsinga svo stuttu eftir 

að hafa fengið niðurstöður um að barn sé fatlað. Flestar þær rannsóknir sem höfundur 

hefur fjallað um hér í ritgerðinni koma inn á sama punktinn, hversu mikilvægur 

stuðningur og góðar upplýsingar eru aðstæðum sem þessum. Nauðsynlegt er að 

fagfólk sem vinnur í heilbrigðiskerfinu skoði þann þátt ferlisins og hvort ekki sé hægt að 

efla þann hluta starfsins sem snýr að upplýsingum sem og stuðningi þar sem margar 

rannsóknir hafa vissulega sýnt fram á mikilvægi þess sem og vöntun. Til þess að hinir 

verðandi foreldrar geti tekið vel upplýsta ákvörðun sem byggð er á skynsemi og 

faglegum grunni er mikilvægt að þessi þáttur sé til fyrirmyndar og að aðgengi 

upplýsinga sé gott.         

 Hlutverk félagsráðgjafa eftir fósturgreiningu er afar mikilvægt og hafa margar 

erlendar rannsóknir bent á mikilvægi þeirra á svona erfiðum tímum og það ljóst að þeir 

eru mun betur í stakk búnir til þess að sinna hlutverki stuðningsaðila heldur en 

ljósmæður til að nefna. Skoða mætti hvort að ekki væri hægt að auka aðkomu 

félagsráðgjafa á spítölum þannig að öllum konum yrði boðið að fyrra bragði að ræða 

við fagaðila á borð við félagsráðgjafa eftir að hafa fengið niðurstöður úr litningaprófi að 

barn sé með fósturgalla en ekki að konur þyrftu sjálfar að hafa frumkvæði að því.  

    

  



  

36 
 

Lokaorð 

Einstaklingar með Downs heilkenni hafa verið til á öllu tímum og í öllum 

menningarheimum þrátt fyrir að það hafi ekki verið fyrr en árið 1866 sem maður að 

nafni John Langdon Down birti grein þar sem hann lýsti hinum dæmigerðu einkennum 

fötlunarinnar. Einstaklingar með Downs heilkenni bera einn auka litning númer 21 og 

er þessi litningagalli sá algengasti sem veldur andlegum hindrunum. Þessir 

einstaklingar eru oft með einkennandi svipgerð þar sem höfulag er sérkennilegt, höfuð 

lítið, hnakki og andlit flatt og langt á milli augna svo nokkur dæmi séu nefnd.   

 Mikil viðhorfsbreyting hefur orðið síðustu áratugi gagnvart fólki með Downs 

heilkenni og er ekki lengur litið svo á fötlunina að þeir einstaklingar sem með hana eru 

geti til að nefna hvorki lært að lesa né skrifa. Með tilkomu snemmtækrar íhlutunar 

hefur börnum með Downs heilkenni mikið farið fram í þroska, en snemmtæk íhlutun er 

beitt fyrstu æviár barnanna eða frá 0-6 ára aldri. Margar rannsóknir hafa sýnt að fyrstu 

æviár einstaklingsins séu afar mikilvæg fyrir allan þroska á síðari árum og því hefur 

snemmtæk íhlutun reynst þessum börnum mjög vel til að draga meðal annars úr 

áhrifum meðfæddrar fötlunar.        

 Aldur móður er eina breytan sem þekkt er sem áhættuþáttur fyrir því að eignast 

barn með Downs heilkenni, en eftir því sem hún verður eldri aukast líkurnar mikið. 

Vegna þessa hefur konum eldri en 35 ára lengi staðið til boða að fara í legvatnsástungu 

þar sem legsýni er tekið úr konunni og það skoðað til að athuga hvort um litningagalla 

sé að ræða hjá fóstrinu. Frá árinu 1999 fór öllum konum eldri en 35 ára að standa til 

boða ný aðferð til að leita að frávikum án þess að kona þurfti að fara beint í 

legvatnsástungu, en hún er aldrei hættulaus. Í kjölfarið fækkuði legvatnsástungum. Frá 

árinu 2005 hefur svo ómskoðun staðið öllum konum óháð aldri til boða og hefur síðan 

þá stór hluti kvenna nýtt sér hana. Fósturskimanir eru því í dag orðin hluti af 

hefðbundinni mæðravernd. Fái kona auknar líkur út úr samþættu líkindamati í 

ómskoðun, en í því felst hnakkaþykktarmæling þar sem hnakkaþykkt fósturs er mæld, 

aldur móðurinnar metin auk þess sem lífefnavísamæling er notuð til að reikna út líkur á 

að fóstur sé með litningafrávik á borð við Downs heilkenni, stendur henni til boða 

nánari fósturgreining. Lang flestar konur sem fara í fósturskimun með samþættu 

líkindamati fá þó eðlilega niðurstöðu og því er aðeins lítill hluti þeirra sem fá auknar 
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líkur úr henni. Rannsóknir hafa sýnt að þar sem ómskoðun stendur til boða eru nær 

allar konur sem nýta sér hana og þá er oftast aðal ástæðan fyrir því að fá staðfestingu á 

heilbrigði fósturs. Miklar umræður hafa verið í þjóðfélaginu um það hvort þetta sé 

siðferðislega rétt eða ekki og eru ekki allir á einu máli varðandi það. Sumir eru á þeirri 

skoðun að þetta sé í lagi þar sem þetta getur verið góður undirbúningur fyrir hina 

verðandi foreldra á meðan aðrir eru á þeirri skoðun að þessi leið geti valdið afar 

neikvæðum viðhorfum í samfélaginu séu konur að fara í fósturskimun með það aðeins í 

huga að eyða fóstrum séu þau með frávik á borð við Downs heilkenni. Það sem er hvað 

mikilvægast er að fósturgreiningar séu framkvæmdar á faglegan hátt og lúti 

siðferðislegum viðmiðum og er afar mikilvægt að hinir verðandi foreldrar séu vel 

upplýstir um skimunina og hvað hún geti haft í för með sér eða leitt í ljós.   

 Það getur verið alvarlegt áfall að fá þær fréttir að ófætt barn þitt sé fatlað og við 

geta tekið afar erfiðir tímar. Margir vilja meina að áfalli eins og að eignast fatlað barn 

sé hægt að líkja við áfall á borð við að missa ástvin eða skilnaði, sem sagt að 

foreldrarnir gangi í gegnum ákveðið sorgarferli sem mikilvægt er að þau vinni jafnt og 

þétt úr með aðstoð fagaðila eins og félagsráðgjafa. Aðkoma félagsráðgjafa getur verið 

afar mikilvæg í því sorgarferli sem átt getur sér stað, en þeirra hlutverk er meðal annars 

að styðja við bak foreldrana og standa með þeim sama hvaða ákvörðun þeir koma til 

með að taka. Að upplýsingar og fræðsla um næstu skref séu góð skiptir miklu máli, oft 

á tíðum er þetta afar ákvörðun sem foreldrar þurfa að taka og mikilvægt að hún sé vel 

ígrunduð ásamt því sem hún er byggð á faglegum grunni.      

 Niðurstöður höfundar eru þær að afar mikilvægt er að hinir verðandi foreldrar 

séu meðvitaðir um hvað það er sem felst í fósturgreiningu á meðgöngu og hver 

tilgangur hennar sé. Eins er mikilvægt að þeir hafi velt fyrir sér hvaða ákvörðun þeir 

muni koma með að taka leiði greiningin í ljós frávik á borð við Downs heilkenni. Sé það 

raunin er nauðsynlegt að viðeigandi stuðningur standi foreldrunum til boða á þessum 

oft erfiðu tímum. Niðurstöðurnar voru þær að foreldrum finnst oft á tíðum ábótavant 

hvernig niðurstöðum litningaprófs er miðlað til þeirra og er að þeirra mati þörf á betri 

aðferðum til þess. Stuðningur og góðar og aðgengilegar upplýsingar eru afar 

mikilvægar á tímum sem þessum og að mati margra þarf vissulega að efla þann hluta 

starfsins sem snýr að þessum þáttum. Þessir þættir skipta miklu máli eigi hinir verðandi 

foreldrar að geta tekið eins vel upplýsta ákvörðun og hægt er um framhaldið. 



  

38 
 

Rannsóknir hafa leitt í ljós mikilvægi persónulegs stuðnings eftir að foreldrar hafa 

fengið þær fregnir að barn þeirra sé fatlað. Þær hafa einnig leitt í ljós að nauðsynlegt er 

að aðstoð fagaðila berist án þess að eftir henni er leitað. Niðurstöðurnar leiddu í ljós að 

að þörf er á frekari aðkomu félagsráðgjafa eftir fósturgreiningu eða þegar 

litningarannsókn hefur leitt í ljós frávik eins og Downs heilkenni og má því segja að 

mikilvægt er að efla þann þátt heilbrigðiskerfisins.   
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