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Utdrattur

Tilgangurinn med pessu verkefni er ad vekja folk til umhugsunar um fosturskimanir eftir
Downs heilkenni og velta pvi fyrir sér hvada gagn sé ad peim og fyrir hverja per séu i

raun.

Eg akvad ad skoda vidhorf tveggja hopa til fosturgreininga og pa sérstaklega med tilliti til
leitar ad Downs heilkenni. Hoparnir sem ég skodadi voru annars vegar heilbrigdisfagfolk
og hins vegar folk tengt hagsmunasamtokum fatladra. Alyktadi ég um vidhorf pessara
tveggja hopa 1t fra rannsoknum sem pegar hafa birst og opinberum skrifum um petta efni.
Einnig kannadi ég hvort mismunandi skilningur og syn 4 fotlunina hja heilbrigdisfagfolki
annars vegar og adstandendum einstaklinga med Downs heilkenni hins vegar hefou ahrif
a afstoou pessara hopa til fosturskimana. A0 auki velti €g fyrir mér hvort ad afstada
heilbrigdisfagfolks til Downs heilkennis moétadi afstodu almennings meira en afstada

adstandenda. A0 lokum fjalla ég um fyrir hverja skimun eftir Downs heilkenni er.

Helstu nidurstodur voru ad afstada, reynsla og upplifun folks hefur moétandi ahrif til
fosturskimana. Einnig er mikil porf ad gerd verdi visindaleg rannsokn 4 lifsgedum
einstaklinga med Downs heilkenni og adstandendum beirra. Pad er aleitin spurning hvort

a0 kerfisbundin leit a0 Downs heilkenni uppfylli peer krofur sem réttmeeta slikar skimanir.
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Formali

Ritgerd pessi er lokaverkefni til B.A. gradu vid Kennarahaskéla Islands &
proskapjalfabraut. Undirbiningur og heimildar6flun vegna ritgerdar hofst haustio 2007.

Kveikja ad verkefninu er ad ég 4 sjalf dreng med Downs heilkenni og hef pvi mikid
hugsad um fosturskimanir. Einstaklingar med Downs heilkenni eiga lika eflaust eftir ad
verda pjonustunotendur minir sem verdandi proskapjalfi og pess vegna fannst mér
mikilveegt ad kynna mér vidhorf folks til pessara skimana. En fyrst og fremst finnst mér
mikilvaegt ad vekja folk til umhugsunar um fésturskimanir eftir Downs heilkenni og velta

pvi fyrir sér hvada gagn sé ad peim og fyrir hverja paer séu i raun.

Eg vil pakka leidsogukennara minum, Astridi Stefinsdéttur, fyrir émealda adstod,
hvatningu og polinmadi i minn gard. An hennar hefdi ég aldrei komist i gegnum betta.

Einnig vil ég pakka Onnu Kristinu Gudjonsdottur fyrir yfirlestur 4 verkefninu.

Sidast en ekki sist vil ég pakka eiginmanni minum og barni fyrir 6metanlegan studning
og skilning sidastlidin prji ar sem ég hef verid vid nam vid Kennarahaskola fslands. An

ykkar hefoi ég ekki nad pessum merka afanga.
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Inngangur

begar foreldrar komast ad pvi ad pau eigi von 4 barni er pad yfirleitt alltaf glediefni. Med
pvi fyrsta sem folk gerir er ad panta sér tima hjé ljosmodur eda laekni til ad stadfesta
medgongu. Pa er ymislegt i bodi fyrir verdandi foreldra og er fosturskimun eitt af pvi.
Miklar umradur hafa verid um fosturskimun undanfarin ar i samfélaginu. Takninni hefur
fleygt gifurlega fram sem gefur foreldrum aukna valmoguleika 4 medgdngu. bPvi hafa
margar sioferdilegar spurningar vaknad i kjolfar pessarar prounar sem ekki er audvelt ad
svara. Vidhorf og skodanir folks 4 fosturskimunum spanna allt frd pvi ad finnast paer
sjalfsagdur pattur i meedravernd ad pvi ad telja peer eina tegund mannkynbdta (Parsen og
Asch, 2000). Tilgangurinn med pessu verkefni er ad vekja folk til umhugsunar um
fosturskimanir eftir Downs heilkenni og velta pvi fyrir sér hvada gagn sé ad peim og

fyrir hverja paer séu i raun.

Pad sem ¢g mun fyrst og fremst velta fyrir mér 1 pessari ritgerd eru eftirtaldar spurningar:
[ hverju felast fosturskimun og pa sérstaklega leit ad Downs heilkenni? Hvada vidhorf
hefur heilbrigdisfagfolk annars vegar og folk tengt hagsmunasamtokum fatladra hins
vegar til fosturskimana og pa sérstaklega med tilliti til leitar ad Downs heilkenni? Hefur
olikur skilningur og syn a f6tlunina hja heilbrigdisfagfolki annars vegar og adstandendum
einstaklinga med Downs heilkenni hins vegar ahrif 4 afstodu pessara hopa til
fosturskimana? Motar afstada heilbrigdisfagfolks til Downs heilkennis afstoou
almennings meira en afstada adstandenda? Ef svo er pa af hverju? Og ad endingu fyrir
hverja er skimun eftir Downs heilkenni? Eg @tla ad leitast vid ad svara pessum
spurningum i verkefninu og mun ég byggja 4 og alykta um vidhorf pessara hopa 1t fra

rannsoknum sem pegar hafa birst og opinberum skrifum um petta efni.

Verkefninu skipti ég i prja hluta. I fyrsta hluta fjalla ég um fosturgreiningar almennt,
hvada rannsoknir eru i bodi og hvernig peim er hattad og einblini pa helst a leit ad Downs
heilkenni.  63rum hluta fjalla ég i fyrsta lagi um vidhorf heilbrigdisfagfolks og per
sioferdilegu skyldur og 16g sem pau eru bundin af i starfi sinu. Par reyni ég ad setja mig i
spor heilbrigdisfagmanneskjunnar og ut fra hvada gildum hun vinnur og ryni einnig i

rannsoknir par ad litandi, opinber skrif og tilmeali landlaeknis. I 68ru lagi fialla ég um
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vidhorf folks sem tengist hagsmunasamtokum fatladra og hvada syn pau hafa a
fosturskimanir og pé sérstaklega 4 leit ad Downs heilkenni. Byggi ég pa umfjollun a
rannséknum sem unnar hafa verid um vidhorf foreldra barna med Downs heilkenni,
alyktunum sem hagsmunasamtokin hafa sent fra sér og hvernig pau hafa talad
opinberlega um malid. { pridja hluta kem ég med minar eigin alyktanir um malid og
leitast ég par vi0 ad svara pvi hvort ®tla megi, Ut frd peim gdgnum sem liggja til
grundvallar i 60rum hluta, ad viohorf og skilningur heilbrigdisfagfolks annars vegar og
adstandenda hins vegar 4 Downs heilkenni sé 6likur og hvada afleidingar pad hafi a
afstodu almennings og stjornvalda til fosturskimana. I lokin velti ég svo upp og redi pa

spurningu i hvers pagu fosturskimanir séu.
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1. Fosturgreining 4 medgongu

[ pessum kafla verdur fjallad um fosturgreiningar. Fosturgreiningar eru yfirheiti yfir allt
pad sem gert er 4 medgongu til ad komast ad einhverju um fostrid. Fosturskimun ein og
sér greinir ekki sjukdom heldur tiltekur ahattu a tilteknum gollum. Haegt er ad fara i
margskonar rannsoknir til ad athuga hvort eitthvad 6edlilegt sé ad fostrinu. En i hverju

felast fosturgreiningar og pa sérstaklega leit ad Downs heilkenni?

1.1 Omskodun & medgiongu

Arid 1986 var byrjad ad bjoda 6llum konum ad koma i 6mskodun vid 18.-20. viku. ba var
markvisst farid ad skoda fostur til ad leita ad gollum & fostrum hjé 6llum peim konum
sem pad kusu. I dag fara langflestar konur i 6mskodun vid 18-20 vikna medgéngu
(Kristin Rut Haraldsdottir, 2001). Tilgangurinn med 6mskodun & 18.-20. viku er ad
stadfesta medgongulengd og aetla faedingardag barnsins, athuga fjolda fostra, stadfesta
og fylgjast med stadsetningu og utliti fylgju og skoda fostrid med tilliti til skpunar- og
liffeeraafbrigda (Maria Hreinsdottir og Poéra Fischer, 2005). Omskodun er talin vera
skadlaus fyrir baedi méour og fostur. Hatidnibylgjur eru notadar vid démun, sem gerir pad
mogulegt ad hagt er ad skyggnast inn i vefi likamans. A skja birtist svarthvit sneidmynd,
péttir vefir birtast hvitir og vokvinn er svartur. Adrir vefir birtast i ymsum graum ténum.
Omskodun og foésturgreining er i dag val allra verdandi foreldra. Pad getur reynst
foreldrum mjog erfitt ad komast ad pvi ad barnid peirra komi ekki til med ad vera
heilbrigt og ad purfa ad taka dkvordun um aframhaldandi medgongu eda ekki (Maria
Hreinsdottir og Pora Fischer, 2005).

1.2 Snemmomskooun og hnakkapykktarmeceling

Arid 1995 kom fram ny takni sem fol i sér greiningu & fosturgdllum mun fyrr 4
medgongunni en adur pekktist. Pessi adferd hefur verid nefnd snemmomskodun.
Adferdin var proud hja Fetal Medicine Foundation 1 London. Pessi stofnun heldur
namskeid til ad kenna hjukrunarfolki annarra landa hvernig framkvema skuli slika

skodun. Pad var i arsbyrjun 1999 sem byrjad var ad bjoda konum pessa skodun gegn
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gjaldi hér a landi (Hildur Hardardottir, 2001a). Snemmodmskodun fer fram & 10.-14. viku
medgdngu. Med snemmoémskodun er haegt ad meta medgongulengd, sja fjolda fostra og
skoda likamsgerd fostursins eins vel og unnt er & pessum tima. Sum alvarlegustu
afbrigdin er heegt ad finna svona snemma & medgdngunni og haegt er ad mela
hnakkapykkt til ad meta likur & litningagalla og hjartagalla (Maria Hreinsdottir og Pora
Fischer, 2005).

Margar astedur geta verid fyrir pvi ad hnakkasvaedi fosturs verdi 6edlilega dmsnautt.
Aukin hnakkapykkt pyoir ekki alltaf ad um litningagalla sé ad rada, pad getur verid ad t.d
timabundin bjugs6fnun og edlilegt lifedlisfreedilegt fyrirbaeri snemma & fosturskeidi valdi
aukinni hnakkapykkt (Hildur Hardardoéttir, 2001a). Athuga verdur ad aukin hnakkapykkt
er ekki greining en getur verid visbending um vanda (Landspitali — haskolasjukrahus,
e.d.a). Ef hnakkapykktin er hins vegar aukin umfram akvedin mork sem sett eru midad
vid medgongulengd og aldur modur pa eru meiri likur 4, ad um sé ad raeda litningagalla
og eda hjartagalla hja fostrinu. Hnakkapykktarmaling er framkvamd i pykktarskuroi.
Passa verdur vel upp a likamsstodu fostursins pegar malingin fer fram, pad ma ekki vera
of reigt pvi pad skapar 6edlilega hnakkapykkt og pad ma heldur ekki vera of beygt pvi pa
getur hnakkapykktin virst minni. Pad er malt yfir halssveedi frd innri brun hudar ad innri
bran mjukvefja. Endurtaka parf mealinguna nokkrum sinnum og stersta melingin er
notud vio utreikning & likindamati. Fostrid parf helst ad vera & hreyfingu til pess ad haegt
s¢ a0 greina huo pess fra liknarbelgnum, en pad er mikilvagt pvi liknarbelgurinn og hud
fostursins eru mjog svipud asyndar vido 6mun. Venjulega er hnakkapykktarmaelingin gerd
med émskodun um kvid en ef lega fosturs eda likamsbygging modur er 6hagstaed er gerd
omun um leggong. Hnakkapykktarmeling nast nanast alltaf 4 12. viku en 4 14. viku nast
melingar adeins 1 um 90% tilvika, adallega vegna ohagstadrar legu fosturs. Mikilvaegt er
a0 hagt sé¢ ad endurtaka mealingar med areidanlegum hetti, innan akvedinna
skekkjumarka. Oftast er petta tiltolulega einfalt vid ymsar lifefnafraedilegar melingar en
vid 6mskodanir ma buast vid ad nidurstadan sé ad einhverju leyti had omskodaranum

(Hildur Hardardottir, 2001a).
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1.3 Likindamat

Hugbunadurinn fra Fetal Medicine Foundation 1 London er notadur a
fosturgreiningardeild kvennadeildar Landspitalans - haskodlasjukrahusi til ad reikna 1t
tolfraedilegar likur fyrir litningapristeedum 21, 18 eda 13 hja fostri. Byggt er 4 gdgnum fra
yfir 100.000 maelingum a fostrum vid 11-14 vikna medgongu. Til pess ad hagt s¢ ad
framkvaema likindamat verdur fosturstaerdin ad vera 45-48 mm. Heegt er ad beeta tveimur
blodprufum fra médurinni i dhaettumatid til pess ad fa ndkvemari upplysingar, pa er
adferdin kollud One Stop Clinic (Kristin Rut Haraldsdottir, 2001; Landspitali —
haskoélasjukrahus, e.d.a). Nafn verdandi moédur og faedingardagur er skrdd inn i
tolvuforritid. Hafi konan att barn eda fostur adur med pristedu eru paer upplysingar
einnig skradar i tolvuforritid. Ad pvi loknu er sett inn haus-daus lengd fostursins og
nidurstada hnakkapykktarmalingar. Tolvuforritid reiknar svo Ut likurnar 4 litningagalla
fosturs ut fra aldri og sdgu moéodurinnar, melingum a hnakkapykkt, lengd fosturs og
hofudmali (Getz, 2001; Landspitalinn — haskolasjukrahus, e.d.a). Arid 2000 komu 418
konur 1 likindamat vid 12 vikna medgdngu en arid 2006 voru paer 2886 (Alpingi, 2008a).

Fins og fram hefur komid getur hnakkapykktarmaeling haft dhrif 4 likindamat med tilliti
til litningagalla fosturs. Um 95-98% kvenna sem fara i fosturskimun med sampattu
likindamati fa alveg edlilega nidurstodu. Pa er ekki um ad raeda aukna adheattu 4
fosturgalla umfram pad sem edlilegt getur talist og ekki tilefni til a0 fara i frekari
rannsOknir & pessu stigi. Verdandi foreldrar verda ad gera sér grein fyrir pvi ad um
likindamat er a0 raeda en ekki endanlega nidurstodu (Kristin Rut Haraldsdéttir, 2001). Sé
likindamat fyrir pristedu 21 meira en 1:300 er konum bodin frekari fosturgreining, ymist
legastunga vid 19-20 vikur eda fylgjusynataka sem gera ma fyrr eda i 11.-13. viku. Einnig
er bodid viotal hja fedingarlekni/erfoaradgjafa. Reynist litningar fostursins edlilegir vid
pessa rannsokn (pratt fyrir aukna hnakkapykkt) eru engu ad sidur auknar likur a pvi ad
fostrio s€¢ med hjartagalla eda Onnur fravik sem po eru sjaldgef (Getz, 2001;
Landspitalinn — haskolasjukrahus, e.d.b).
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1.4 Fylgjusynataka og legvatnsdstunga

Fylgjusynatoku er haegt ad framkvaema mjog snemma 4 medgongu eda a 11.-20. viku.
Hun er samt sem adur oftast framkvemd & 11.-12. viku medgéngu ef grunur um
litningagalla sést vio 6émskodun. Pad eru leknar og ljosmadur fosturgreiningardeildar
sem radleggja hvenar pessi rannsékn 4 vio ef um aukna  ownas
ahettu er ad raeda. P4 er stungid med ndl undir émsja i x
gegnum kvidvegginn og inn i fylgjuna og vefur ur fylgjunni \/

er dregin ut. bad raktast sidan frumur fra fostrinu ur
fylgjuvefnum og eru per skodadar med tilliti til litninga og
erfdacfna. Pad tekur u.p.b. tvo solarhringa ad fa FILGIUSTNITAKA

bradabirgdasvar en lokasvar faest eftir 10-14 daga (Maria Hreinsdottir og bPora Fischer,

2004).

Onnur greiningaradferd sem einnig er bodid upp 4 vid aukna dhattu 4 Downs heilkenni er

legvatnsastunga. Pad eru 30 ar sidan farid var ad
OMHAUS

bjoda upp a legvatnsprof til ad ganga ur skugga um It

litningasamsetningu fostursins. Um leid og opnad var 6 .. o -
oo £

fyrir pennan moguleika hefur verid leitad ad Downs " LEG AT FOSTUR

heilkenni ~ hja  fostrum  (Annerén,  2000). [ R
Legvatnsastunga fer pannig fram ad stungid er med — vion

nal i gegnum kvidvegginn med dmsja. Pa eru dregnir HECURTNSASTUNGA

Gt 10 ml. af legvatni (sem umlykur fostrid). I legvatninu eru frumur fra fostrinu og ur
fylgjunni. Frumurnar eru raektadar med tilliti til litningagerdar. Pad getur tekid allt ad 21
dag ad reekta frumurnar og fa nidurstodu (Maria Hreinsdottir og Pora Fischer, 2004). Arid
1995 voru framkvemdar 451 astungur, tvo tilfelli greindust af pristeedu 21 & fosturstigi
(Hildur Hardardoéttir, 2001b). Samkvemt heimasidu Landspitalans — haskolasjukrahus er
haetta & fosturlati i kjolfar legvatnsastungu eda fylgjusynatoku um 1% (Landspitali —
haskoélasjukrahus, e.d.b). A arunum 1996-1998 faekkadi legvatnsastungum um 200 4 ari,

sem pydir ad tveimur fosturlatum heilbrigdra fostra var sennilega fordad (Hildur

Haroardottir, 2001b).
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1.5 Fostureyding i kjolfar litningarannsokna

Adferdin eda profid vid kerfisbundna kembileit a0 Downs heilkenni hefur mest 85-90%
na&mi og 94-95% sértaeki. bad pydir ad adferdin greinir atta til niu af hverjum 10 fostrum
med bpristedu 21 (Downs heilkenni) og ad 5-6% allra kvenna sem fara i rannsoknina
flokkast i dhaettu (fa folsk jakveed svor) (Getz, 2001). Midad vid ad hér 4 landi vaeru 4200
faedingar 4 ari, lenda um 210-250 konur i 6vissu, nar allar vegna falskra jakveedra svara.
betta pydir ad um 40 por fa folsk jakveaed svor i skimpréfi um ad eitthvad s€¢ hugsanlega
a0, til pess ad hagt sé¢ ad fyrirbyggja faedingu eins barns med Downs heilkenni (Johann
Agust Sigurdsson, 2001). A arunum 2002-2006 hafa greinst 50 litningagallar 4
medgongu, auk sjo litningagalla til vidbotar sem greindust eftir fedingu. Pad pydir ad
88% litningagallana greindust 4 medgongu. 33% af pessum litningagdllum voru pristeda
21 (Downs heilkenni) og greindust 27 af pessum 50 peirra 4 medgongu. Af peim fostrum

sem greindust med Downs heilkenni var 6llum nema tveimur eytt (Alpingi, 2008a).

Samkvaemt 16gum um fostureydingar & leknir ad framkvema per eins fljott og audid er
og helst fyrir 12 vikna medgongu. En undantekning er gerd ef ad fyrir hendi séu
otviredar leknisfreedilegar dstedur, svo sem alvarlegir fosturgallar. Fostureyding sem er
gerd fyrir 12. viku er pannig ad konan er svaefd og legid sidan temt med gronnu sogrori
ur plasti. Konan fer yfirleitt heim samdagurs (Gudbjorg Edda Hermannsdéttir o.fl.,
2003).

Ef st akvordun hefur verid tekin ad eyda fostrinu eftir greiningu fosturgalla vid 18 — 20
vikna medgongu pa fer akvedio ferli i gang. Laeknir tekur sjukraségu af viokomandi og
gerdar eru naudsynlegar blodrannsoknir. Medferdin felst i pvi ad gefnir eru stilar i
leggong (Cervagem), en i peim er prostaglandinefni sem mykir leghalsinn og kemur af
stad samdrattum. Mjog misjafnt er hve langan tima hin framkallada feding tekur og
stundum getur framganga faedingarinnar dregist og stadid i 12-36 klukkustundir, en petta
er mjog einstaklingsbundid. Pegar faedingin er afstadin og fostrid litur vel ut er foreldrum
radlagt ad hafa fostrio hja sér og kvedja pad. Bodid er upp a viotal vid prest par sem farid
er yfir hvernig pau vilja ganga fra fostrinu. Um tvennt er ad velja, jarda fostrid i

Fossvogskirkjugardi par sem til stadar er vigdur fosturreitur. Hinn kosturinn er sa ad setja
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fostrid 1 litla kistu eda fosturstokk og jarda sér eda hja adstandanda (Alfheidur Arnadottir,
2001).

1.6 Samantekt

Hér hef ég fjallad um paer tegundir fosturgreininga sem eru i bodi i dag fyrir pa verdandi
foreldra sem vilja. Eg vil 4 pessu stigi benda 4 prji atridi sem mér finnst mikilvaegt ad
komi fram eftir pennan hluta verkefnisins. I fyrsta lagi er vert ad gefa pvi gaum ad aukin
hnakkapykkt pyodir ekkert endilega ad um litningagalla s¢ ad reda heldur er hun
einvordungu visbending um ad dhetta sé¢ aukin. Nidurstadan af hnakkapykktarmelingum
er a0 einhverju leyti had dmskodaranum pvi ad petta eru mjog floknar maelingar og parf
a0 endurtaka peer oft. Lika er rétt ad draga hér fram ad pad er greinilegt ad konum sem
fara 1 likindamat hefur fjolgad og par af leidandi eru fleiri fostur sem greinast med Downs
heilkenni ad koma i ljoés og par af leidandi er fleirum eytt. | 6ru lagi er einnig
athyglisvert ad skoda tolurnar um folsk jakvad svor vid kerfisbundna leit ad Downs
heilkenni. Pad er umhugsunarvert ad fjoldi para lendir i évissu pvi ad pessi prof eru ekki
100% orugg. A0 endingu ma benda 4 ad af peim 27 fostrum sem greindust med pristedu
21 (Downs heilkenni) var 6llum nema tveimur eytt a arabilinu 2002-2006.  kjolfar
pessarar umfjollunar er forvitnilegt ad skoda vidhorf peirra heilbrigdisstarfsmanna sem
standa ad pessum skodunum annars vegar og hins vegar folks i hagsmunasamtokum

fatladra og pa sérstaklega med tilliti til leitar a0 Downs heilkenni.
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2. Viohorf til fosturskimana

A undanfornum misserum hefur mikid verid skrifad og rett um fosturskimanir. Margar
sidferdilegar vangaveltur hafa komid upp i umradunni og sitt synist hverjum. 1 pessum
hluta @xtla ég ad fjalla um vidhorf folks til fosturskimana. Annars vegar vidhorf
heilbrigdisstarfsfolks og hins vegar vidhorf folks tengt hagsmunasamtokum fatladra.
Hver eru vidhorf pessara hopa til fosturskimana og pa sérstaklega med tilliti til leitar ad

Downs heilkenni?

2.1 Viohorf heilbrigdisfagfolks

[ pessum kafla wtla ég ad fjalla um vidhorf heilbrigdisstéttanna til fosturskimana eftir
Downs heilkenni. Til pess ad skilja pessi vidhorf betur, pA mun ég byrja & pvi ad gefa
nanari leknisfreedilega lysingu 4 pessu tiltekna heilkenni og fjalla um tilmeli landlaeknis
um fosturskimanir, sem byggjast & pvi ad bjéda 6llum konum upp 4 fosturskimun eftir

Downs heilkenni.

Downs heilkenni fylgir ad jafnadi midlungs eda vaegur greindarskortur, oftast porf fyrir
aukna umonnun, aukin hetta 4 heilabilun og lekkun 4 medallifslengd. Alvarleg
hegdunarvandamal eda gedraskanir eru ekki sérkennandi fyrir heilkennid. Minna alvarleg
likamleg fotlun, sem oft er hegt ad bata, er algeng eins og t.d. sjontruflanir og
heyrnarvandamal og vandamal tengd tonnum (Getz, 2001; Soélveig Sigurdardottir, 2001).
A arunum 1991-2000 feeddust 51 barn med Downs heilkenni og hofou 16 hjartagalla af
peirri tegund sem leiddi til skurdadgerdar. Fotlun peirra er mjog mismunandi pvi pau eru
jafn 6lik eins og hver dnnur born (Getz, 2001). Petta eru allt melanlegar stadreyndir, sem
draga fram mynd af pvi hvad getur verid ad einstaklingi med Downs heilkenni. bPad er
vert ad vekja athygli & pvi a0 pessar athuganir beinast einvordungu ad likamlegum
pattum, per gefa ekki temandi lysingu & lifi, lifsgeedum eda lifshamingju einstaklinga

med Downs heilkenni. Pessi pekking motar vidhorf heilbrigdisfagstéttanna.

Landlaknir er @dsti yfirmadur heilbrigdisstéttarinnar. Samkvamt [6gum um landlekni

nr. 41/2007 segir m.a. i1 4. grein: ,,hlutverk landleknis er samkvaemt [6gum ad vinna ad
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gedaproun innan heilbrigdispjonustu”. Par segir einnig i 5. grein pessara laga
eftirfarandi: ,,Landleknir getur gefid ut faglegar leidbeiningar til heilbrigdisstarfsmanna
og heilbrigdisstofnana, par 4 medal leidbeiningar sem mida ad nalgun og lausn
vandamala i samremi vid bestu pekkingu & hverjum tima. Leidbeiningar landleeknis
skulu kynntar heilbrigdisstarfsmonnum og vera adgengilegar almenningi.*

[ dreifibréfi fra landlaeeknisembzettinu sem er dagsett 3. oktober 2006 segir m.a.:

Mikilvegt er ad verdandi foreldrar hafi val um skimun og fai 6vilhalla radgjof og
upplysingar, medal annars um pad hvad jakveett skimprof pydir og moguleika 4
falskt-jakvaedum og falskt-neikvedum nidurstdoum. Einnig hvada valkostir standa
til boda ef likur 4 litningafrdvikum eru auknar og pa akvoérdun sem folk stendur

frammi fyrir, greinist litningafravik hja fostrinu. (Landleeknisembeettio, 2006).

barna telur landleeknir ad pad sé mikilvegt fyrir verdandi foreldra ad peir hafi val um pad
hvort peir vilji nyta sér par rannsoknir sem skima og greina litningafravik hja fostri. |

1j6si pessa meelir landleeknisembaettid med ao:

1.Ollum barnshafandi konum/verdandi foreldrum verdi bodnar upplysingar um
skimun fyrir Down's heilkenni og 60rum pristeedum.

2.Akvordun barnshafandi  kvenna/verdandi foreldra um skimun byggist 4
upplysingum ur samtélum vid heilbrigdisstarfsmann og ur freedslugégnum, par sem
ahersla er 10g0 4 edli skimunar, forspargildi hennar og pa akvordun sem taka
verdur, reynist skimprof jakveett.

3.Barnshafandi kona/verdandi foreldrar geti valid skimun sem byggir 4 sampettu
likindamati eftir dmskodun og blodrannsodkn 4 fyrsta pridjungi medgongu.

4.1 undantekningartilfellum er hegt ad meta likur 4 litningafravikum med
annadhvort 6mskodun eda blodrannsokn, en hafa ber i huga ad likindamat slikra
rannsokna er mun lakara en sampatt likindamat.

5.Barnshafandi kona/verdandi foreldrar geti einnig valid skimun vid 19-20 vikna
medgongu par sem medal annars er skimad fyrir skopulagsgollum fosturs.

6.Nanar verdi kvedid 4 um tilhdgun og framkveemd skimana i leidbeiningum um

madravernd. (Landlaeknisembaettid, 2006).

betta eru tilmeli landlaknis til heilbrigdisstarfsfolks um ad bjoda O6llum verdandi
foreldrum upp & pessa nyju tekni, ad skima eftir fostrum med Downs heilkenni. Med

pessu ma telja ad pad hefur ordid samrymanleg afstada til pessarar leitar innan
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heilbrigdisstéttanna. Pad ma segja ad landleknir endurspegli og ordi pau vidhorf
heilbrigdisstétta ad pad sé sjalfsagdur hlutur i dag ad bjoda upp & skimanir eftir Downs
heilkenni. Parna kemur einnig fram ad su fredsla sem konur f4 vardandi fosturskimanir
s¢ 1 hondum heilbrigdisstarfsfolks og par 4 medal ad raeda hvada akvordun 4 ad taka ef ad

skimprof er jakveett.

Astridur Stefansdottir (2001) sem er leeknir og heimspekingur hefur sagt ad pad hlutverk
sem vegur pyngst i starfi heilbrigdisstétta s¢ ad leekna og likna og pau gildi sem vega
pyngst eru lif og heilsa. Ut fra pessu ma segja ad heilbrigdisfagfolk litur 4 einstaklinginn
med tilliti til pess ad eitthvad s¢ ad hja honum og purfi ad koma i veg fyrir pad eda ad
fyrirbyggja ad Dbad gerist. Pad er greinilega mikil &byrgd sem hvilir &
heilbrigdisstarfsfolki pegar ad fosturskimanir og greiningar eru annars vegar og i kjolfar
tilmeala landleeknisembaettisins hefur pessi dbyrgd ordid ennpd meiri. Einnig hefur Hildur
Kristjansdottir (2001) 1josmodir bent 4 ad fagstéttir innan heilbrigdisgeirans njota mikils
trausts og tranadar almennings, sem byggist medal annars 4 pvi ad fagstéttirnar hafa
pekkingu sem ad almenningur hefur ekki. Pannig eru mikil v6ld i hondum stéttarinnar

sem parf ad fara varlega med.

Hildur Kristjansdottir (2001) bendir 4 ad pad sé mjog mikilvegt ad foreldrar geri sér
grein fyrir tilgangi fosturskimana, viti af hverju par eru gerdar og ahrif skimananna a
upplifun peirra & punguninni. A9 auki sé mikilvaegt ad vita um stodu peirra fostra sem
finnast med einhver fravik, likurnar 4 jakvaedu svari og hvad pad getur pytt fyrir
foreldrana sjalfa. Einnig benda Maria Hreinsdottir 1j6smodir og Pora Fischer leknir 4, i
baklingi um fosturgreiningar, ad ,,i faum tilfellum greinist minni- eda meirihattar
fosturgalli, sem getur valdid ahyggjum foreldra eda erfidri akvardanatoku um framhald
medgongunnar. Foreldrar sem ekki geta hugsad sér ad verda fyrir sliku attu ekki ad
piggja pessa skodun.” (Maria Hreinsdottir og Poéra Fischer, 2005, bls. 3). Med pessum
ordum er verid ad leggja aherslu a4 ad pessar rannsoknir eru ekkert einfalt mal fyrir
verdandi foreldra og pa allra sist st &kvordun sem parf ad taka i kjolfar greiningar um

fosturgalla.
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Hildur Kristjansdéttir (2001) bendir & ad starfsfolki i maodravernd ber skylda ad gefa
konum upplysingar um allt hid ofangreinda. Alpjodaheilbrigdismalastofnun (WHO)
skilgreinir hlutverk ljosmaedra m.a. ad 1josmodir purfi ad sja um naudsynlegt eftirlit,
umonnun og radgjof til kvenna 4 medgdngu. Med Dessari umoénnun er att vid
fyrirbyggjandi adgerdir, greiningu 4 fravikum hja modur og barni og adstod vid
leknismedferd  (Ljosmaedrafélag fslands, e.d.). [ sidareglum ljosmeedra segir:
»Ljosmaour virda rétt kvenna til ad taka upplystar akvardanir og studla jafnframt ad pvi
ad konur taki abyrgd 4 afleidingum eigin akvardana.“ (Landleeknisembzttid, 2007a).
sidareglum lekna segir 1 9. grein: ,,Leknir skal eftir pvi sem tok eru 4, utskyra fyrir
sjuklingi edli og tilgang rannsékna og medferdar, sem hann veitir eda radleggur
sjuklingnum. Pess skal avallt geett og ef med parf, skal sjuklingi gert pad 1jost, ad laeknir
radleggur, en skipar ekki.” (Landleknisembattid, 2007b). Eins og 4dur hefur komid fram
er mikil abyrgd sem fylgir pessum rannséknum og er pad skylda heilbrigdisstarfsfolks ad
vinnan i kringum fosturgreiningar sé fagleg og ad foreldrar gangi Ut fra peim vel
upplystir. En er pad ndg ad tryggja ad akvordun konunnar sé nogu vel upplyst? Verdur
hun ekki lika ad vera 6pvingud? bad er ekki audvelt ad neita faglegum urredum sem
standa til boda. Verdur valid frjalst vid pessar kringumstedur? Pétur Pétursson (2001),
leeknir, segir:

Ad minni hyggju er svo ekki. Samviskusamar ljésmeaedur og atorkusamir laeknar

vilja drifa ratinuna afram og leggja areidanlega sjaldnast mikla dherslu a ad leita

eftir upplystu sampykki skjolsteedinganna med Ollum peim undirbuiningi og

utskyringum, sem sliku sampykki eru naudsynleg. Vio purfum i fyrsta lagi ad skyra

flokna ahettuttreikninga ut fyrir einstaklingum, sem enga innsyn hafa i

faraldsfraedi eda staotolufraedi, med ordum og hugtokum, sem peir purfa ad skilja,

en sem okkur eru kannski ekkert sérstaklega tom. Mér er til efs, ad vid rekjum i

peim samt6lum stig af stigi pad ferli, sem konan og makinn geta hugsanlega lent i,

og par erfidu akvardanir, sem pau purfa hugsanlega ad standa frammi fyrir, pegar

vid erum kannski vids fjarri (bls. 51).

Hér er laeknir ad segja okkur ad pd svo ad laeknar og ljosmadur séu samviskusamt
fagfolk pa sé 10gd litil dhersla 4 ad leita eftir upplystu sampykki hja verdandi foreldrum

fyrir rannsoéknum sem tengjast leit ad fosturgdllum. Astaedan sé su ad pessu fylgja floknar
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utskyringar sem ad ekki er audvelt ad koma fra sér og ad fagfolkid telur ad verdandi
foreldrar eigi ekki audvelt med ad skilja. Hér er lyst pvi vidhorfi heilbrigdisstéttarinnar ad
rannsoknir tengdar fosturgéllum sé eitthvad sem er sjalfsagt ad piggja og parfnist ekki
fullkominna utskyringa. Pegar vid erum 4 okkar vidkvaemustu augnablikum leggjum vid
lif okkar 1 hendurnar a laeknum og 6dru heilbrigdisstarfsfolki og purfum vid ad geta treyst

peim og traad. Vid litum & pa eins og einhvers konar Gud sem leidir okkur { rétta 4tt.

bad er vert ad skoda hvernig konur upplifa storf fagfolks vid maodravernd i framhaldi af
ordum Péturs Péturssonar pvi ad par koma lika vidhorf fagfolksins fram. Allnokkrar
erlendar ranns6knir hafa synt ad starfsfolk i madravernd gefur oft litlar upplysingar um
fosturgreiningar og skimanir og foreldrar almennt tja sig um ad peir vilji meiri
upplysingar en peir fa. Konur eru hugsanlega stundum tregar vid ad spyrja spurninga og
piggja pvi profin af skyldu eda hlyoni vid kerfid. Einnig hafa rannsoknir synt ad konur
skilja ekki alltaf hvad profin og skimanirnar hafa i for med sér, né heldur finnst peim peer
vera vel upplystar um pau (Hildur Kristjansdottir, 2001). I rannsokn Hildar
Kristjansdottur (2003) um upplifun og reynslu pungadra kvenna af fyrstu skodun i
madravernd komu somu nidurstédur i 1jos. Almennt upplifdu konurnar ad paer tekju ekki
sjalfar upplystar dkvardanir um fosturskimanir i madravernd. Rannsokn Hildar stydur
pad sem ad Pétur Pétursson (2001) bendir & ad pad sé almennt vidhorf starfsfolk i
meadravernd ad ekki purfi ad utskyra rannsoknir med tilliti til fosturgalla ut i paula,

heldur sé pad sjalfsagdur hlutur ad konur fari i peer.

Fyrir marga laekna er pad sjalfsagt ad notud sé o6ll st teekni sem i bodi er. Margir leknar
hafa malt med snemmoémskodun par sem hin sé ekki oOparfa inngrip likt og
legvatnsastunga (Hildur Hardardottir, 2001a). Leeknar hafa nefnt pad til studnings vid mal
sitt ad betra s¢ ad greining eigi sér stad fyrr i ferlinu (11.-12. viku) heldur en seinna (18.-
20. viku) par sem allar adgerdir séu mun audveldari fyrr & medgéngu p.a.m.
fostureyodingar (Hildur Hardardottir, 2001b). Hér eru leeknar ad mala med snemmsonar a
medgongu af pvi ad pa sé audveldara ad gera fostureydingu fyrr i ferlinu. ROk pessara
leekna syna okkur pau vidhorf ad markmid fyrir fosturskimunum sé¢ ad eyoda fostri ef

litningagalli greinist hja fostri 4 medgongu.
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Margar greinar hafa birst 1 timaritum og bl60um undanfarin &r par sem
heilbrigdisstarfsfolk hefur tjad sig um fosturskimanir og réttmeti peirra. { Morgunbladinu
arid 2001 birtist grein eftir forstodulakni kvennadeildar Landspitalans — haskolasjukrahus

en par segir medal annars:

bvi er stundum haldid fram og pa einkum af hinum 6f6tludu ag tilvist fatladra auki
a fjolbreytni mannlifsins og skilning & mismunandi porfum foélks. Jafnframt geti
tilvist fatlads einstaklings verio proskandi og ad hinir 6f6tludu i fjolskyldunni geti
margt af pvi laert. Flestir geta p6 verid sammala um ao betra sé¢ ad koma i veg fyrir
fotlun. Engum dytti til demis 1 hug ad andmeela pvi ad pad er verdugt vidfangsefni
i ad koma i veg fyrir faedingu fyrirbura eda ad beita forvornum gegn bilslysum

(Reynir Témas Geirsson, 2001:31).

Pad er imynd margra Islendinga ad vid séum 6l eins. Stadalimyndin er ad allir eiga ad
vera i vel launadri vinnu, vera grannir og fara i reektina og alls ekki, ég endurtek alls ekki,
skera sig ur. En er pad tilfellid ad vid séum 06ll eins? Nei, pad eru margir sem purfa 4
einhvers konar adstod ad halda og allir purfa studning einhvers stadar fra. Lifsviohorf,
lifsmati og kjor okkar eru mismunandi. Eg tel ad tilvistir fatladra auki & fjolbreytni
mannlifsins og skilning & mismunandi porfum folks. Pad er mikilvaegt ad born alist upp
vid, ad pad eru ekki allir eins og parfir folks séu mismunandi, hvort sem ad pu ert med
fotlun eda ekki. Hvad vardar likingu forstoduleknis kvennadeildar Landspitalans —
haskolasjukrahtis pé er ansi sterkt til orda tekid. Vid getum 611 verid sammala um ad pad
sé verdugt verkefni ad vinna gegn bilslysum og einnig ad pad leggur enginn upp med pad
a0 eignast fatlad barn. En likingin sem er notud hér, p.e.a.s. ad leggja til jafns forvarnir
gegn bilslysum og adgerdir til ad koma i veg fyrir faedingu einstaklings med Downs
heilkenni, synir hve fzding einstaklings med Downs heilkenni er alvarleg i huga
forstooulaknisins. Eins og hann lysir pvi pa er feding sliks barns avallt vandamal, pad sé
slys sem mikilvaegt sé ad fyrirbyggja. Pad vidhorf sem hér birtist er 4 margan hatt lysandi
fyrir vidhorf heilbrigdisstarfsfolks par sem kjarni synar peirra & einstaklinginn
endurspeglast i heilsu og heilbrigdi og getur par einstaklingur med Downs heilkenni

stadid hollum feeti, p6 pad i raun segi ekkert um lifshamingju sliks einstaklings.
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2.2 Viohorf folks tengt hagsmunasamtokum fatlaora

[ pessum kafla wtla ég ad fjalla um vidhorf folks tengt hagsmunasamtokum fatladra og til
pess ad fa betri innsyn i peirra vidhorf er vert ad byrja & pvi ad skoda yfirlysingu fra

Landssamtokum Proskahjélpar en i 2. grein stefnuskrar peirra segir:

Foésturskimun skal beitt 1 pjonustu lifsins en ekki 1 peim tilgangi ad eyda fostrum
vegna fravika. Landssamtokin  Proskahjalp telja pad ekki verkefni
heilbrigdisyfirvalda ad leita ad lagri greind i modurkvidi. Pad vidhorf ad
samfélagid eigi ad vera & varobergi gegn pvi ad born med fotlun faedist, bendir til
fordoma gagnvart peim. Finnist fatlad barn & fosturskeidi er heett vid ad radgjof um
framhald medgongunnar taki mid af peirri lifssyn. Samtokin telja afar 6edlilegt ad
heilbrigdisstarfsmenn einir akvardi um hvernig pessum malum er skipad. bPad er
samfélagsins og pjookjorinna fulltria ad mota stefnu 1 slikum malum. Brynt er ad
hofd verdi samvinna vid hagsmunasamtok folks med fotlun eins og tilmeeli
alpjodaheilbrigdisstofnunarinnar (WHO) gerir rao fyrir.

(Landssamtok proskahjalpar, e.d.).

bad er greinilegt ad Landssamtok Proskahjalpar birta annad vidhorf til fosturskimana en
landlaeknisembattid. Parna benda samtokin 4 ad pad s¢ ekki verkefni heilbrigdisyfirvalda
a0 leita ad lagri greind i médurkvidi og pad bendi til fordoma i gard fatlada ad samfélagio

eigi ad vera & vardbergi fyrir ad born faedist med f6tlun.

Adstandendur folks med Downs heilkenni hafa einnig sinar skodanir 4 fosturskimunum.
beir velta t.d. fyrir sér hvort sé verid a0 leysa leknisfraedilegt eda samfélagslegt vandamal
eda eins og Indridi Bjornsson, fadir einstaklings med Downs heilkenni, ordar pad: ,,Hvers
er vandamalid? Hvernig vandamal er petta? Er verid ad leysa laknisfredilegt eda
samfélagslegt vandamal?* (Indridi Bjornsson, 2001, bls. 22). Med leknisfraedilegu
vandamali er att vid ad barnid sé veikt, ekki heilbrigt eda jafnvel 4 einhvern hatt gallad og
petta sé personulegur harmleikur. Med samfélagslegu vandamali er att vid ad samfélagid
s¢ ekki tilbuid til ad taka 4 moti einstaklingnum med Downs heilkenni, par sem hann sé
00ruvisi og sé ekki motadur fyrir samfélagio. Einnig benda adstandendur einstaklinga
med Downs heilkenni 4 pa stadreynd ad peim finnst sioferdilega rangt ad velja kyn

barnsins, og spyrja i framhaldi ad pvi hvort ekki s¢ somuleidis sidferdislega rangt ad velja
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hvort barnid eigi ad vera med Downs heilkenni eda ekki (Indridi Bjornsson, 2001). Hér er
i raun verid ad hafna pvi ad vid eigum ad velja eiginleika barna okkar og pad ad hafa
Downs heilkenni sé eiginleiki & sama hatt og ad kyn barns sé eiginleiki. Foreldrar fatladra
hafa einnig lyst yfir dhyggjum sinum yfir pvi hvernig tekid sé & pvi pegar fostur greinist
med fosturgalla, hvernig talad sé vio foreldra og hvort ad peim sé hreinlega beint ad
fosturskimun. Indridi Bjornsson (2000) segir m.a.: ,,Einnig hef ég verulegar ahyggjur af
pvi ad tilvonandi foreldrum sé, beint eda obeint, ytt Ut 1 fostureydingu af fagfolki sem
hefur ekki hundsvit &4 pvi hvernig pad er ad eiga fatlad barn.” (bls. 36). Hér vill Indridi
meina ad pad vanti mikilveegar upplysingar til pess ad taka akvardanir sem snerta
fosturrannsoknir. Heilbrigdisfagfolk lysir Downs heilkenni ut fra laeknisfreedilegum
stodlum, pad lysir pvi ekki ut fra reynslu af upplifun af einstaklingi med Downs
heilkenni. Hann er ad benda & ad pad vanti téluvert upp 4 pa heildarmynd sem edlilegt er
a0 hafa, til ad taka pa dkvordun sem hinir verdandi foreldrar standa frammi fyrir. Hér
komum vid aftur ad peirri stadreynd ad pad folk sem hefur upplifad ad eignast barn med
Downs heilkenni eru mikilvagir upplysingagjafar, pegar kemur ad pvi ad freda folk um
hvers pad ma vanta ef pad greinist fostur med slikt heilkenni. Elva Bjork Elvarsdottir er
einnig foreldri einstaklings med Downs heilkenni og hiin komst svo ad ordi: ,,pad sem
vi0 foreldrar viljum breyta eru I6ngu ureltir fordémar og pekkingarleysi. Folk parf ad vita
hversu bjarta framtid pessir einstaklingar geta att.“ (Elva Bjork Elvarsdottir, 2001, bls
34). Hér eru viohorf tveggja foreldra, en endurspeglar petta almennt vidhorf allra foreldra

e0a bara sumra?

Til ad svara pessari spurningu er vert ad skoda rannsokn Johonnu Bjarkar Briem (2008)
par sem hin var a0 skoda m.a. viohorf foreldra barna med Downs heilkenni til
fosturskimana. Par kom m.a. fram ad patttakendur toldu ad fosturskimanir og upplysingar
sem veittar eru, pegar foreldrar taka patt i peim, hefou moétandi ahrif 4 huga og vidhorf
almennings gagnvart fosturgreiningu og fostureydingu. Pannig ad fosturgreining teldist
sjalfsagdur hlutur, svo og fostureyding & fostri med Downs heilkenni i framhaldi af pvi.
Tver madur barna med Downs heilkenni dkvadu & sinni medgdéngu ad fara ekki i
hnakkapykktarmaelingu en adrar tveer akvadu hins vegar ad fara. beir foreldrar sem foru i

hnakkapykktarmaelingu fengu misjafnar upplysingar, badi fyrir melingar og i
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malingunum sjalfum. ber voru allt fra pvi ad vera engar ad -einsleitum
leknisfreedilegum upplysingum um galla, fotlun og moguleg veikindi pessara barna. Ad
mati foreldranna syndi pad forddéma og hugsanlega fafredi gagnvart fotluninni og geefi
ba0di ranga og villandi mynd af einstaklingunum pegar ad engin fraedsla er veitt um
jadkvaedar hlidar einstaklinga med Downs heilkenni, ut fra "mennskunni" eins og
foreldrarnir ordudu pad. Med pessum skimunum og neikvedu upplysingum, sem eru
veittar 1 peim, voru patttakendur sammala pvi ad um vissa styringu heilbrigdisyfirvalda
veeri ad reda og 1 raun veeri buid ad dema einstaklinga med petta heilkenni ur leik strax a4
fosturstigi. Par er ekki verid ad tala um barnid sem manneskju heldur veri eitt einkenni
pess tekid ur heildarmyndinni og barnid gert ad fyrirbaeri og stimplad sem slikt. I talkun
Johonnu & skodunum foreldranna kom fram ad & pann hatt hafa slikar melingar mikil
ahrif & a0 modta og vidhalda ordreedu samfélagsins sem almenningur byggir skilning og
skodanir sinar 4. Johanna telur ad tvenns konar ordraeda takist 4 i rannsdéknargdgnunum,
hin rikjandi ordraeda laknisfreedarinnar, sem verdur til ut fra fyrirbaerinu Downs, og
ordareda foreldranna sem verdur til Gt fra mennskunni ad baki heilkenninu. Stimplun
einstaklinga med Downs heilkenni, sem verdur & fosturstigi, adskilur pa strax fra
samfélaginu og eru 6rlog peirra radin af forsjarhyggju yfirvalda. Til pess ad réttmeetis sé
gaett og ad koma 1 veg fyrir styringu, @tti eigin reynsla og upplifun foreldra af pvi ad
eignast barn med Downs heilkenni og skodun einstaklinganna sjalfra med Downs
heilkenni 4 sinu lifi ad koma fram. Johanna segir jafnframt ad peir sem starfa i
madravernd og standa ad fosturskimunum og greiningum @ttu ad skoda betur peaer
upplysingar sem peir gefa fra sér. bad er ekki jakveett ad flestir foreldrar i pessari
rannsokn upplifi einungis neikvaeda freedslu um Downs heilkenni og ad ekkert er sagt
jékveett um pad hvernig sé ad eiga barn med slikt heilkenni. Jéhanna bendir einnig 4 ad
pad sé ekki hagt ad hafna peim rokum ad peir sem ad vita best hvernig sé ad lifa lifi med
Downs heilkenni eru peir sem lifa med pad heilkenni. Pessi rannsokn synir hin mikla mun
a vidhorfum heilbrigdisstétta og adstandenda folks med Downs heilkenni. Pannig horfa
a0standendur 4 "mennskuna" en heilbrigdisstarfsfolk 4 pad "leknisfredilega".
Heilbrigdisstarfsfolk einblinir meira 4 barnid 1 1josi takmarkana sem pad byr vio, medan

a0 adstandendur sja pad sem barnid er og getur.
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Somu skodun ma finna hja Tom Shakespeare (1998). En hann bendir 4, ad pad sé
oedlilegt ad fredimenn og stjornvold taki akvardanir um fosturskimanir an pess ad leita
rada hja peim sem reynsluna hafa, pvi an peirra getum vid hvorki vitad né skilid hvernig
lif pad er ad bua vid fotlun. Getz (2001) bendir einnig & ad pad sé¢ ekki haegt ad hatha
peim rokum andstadinga fosturgreiningar um ad skimun fyrir Downs heilkennum
endurspegli stefnu um kynpattahreinsun, & medan ekki eru til neinar visindalega gildar
rannsOknir sem stadfesta tegund og alvarleika peirra mannlegu pjaninga sem folk med
Downs heilkenni upplifir. Somuleidis hafa talsmenn fatladra haldid pvi fram ad su
skodun ad fostureydingar séu réttmetar af leknisfreedilegum astedum, eins og pad er
yfirleitt ordad pegar fostri med erfoagalla er eytt, hafi ahrif til hins verra i gard fatladra
(Parens og Asch, 2000). Parens og Asch (2000) og Vilhjalmur Arnason (2001) tala einnig
um ad med pessu er verid ad yta undir pad vidhorf ad lif fatladra s€ minna virdi en annars
folks. Orsokin getur ordid su ad greining erfdagalla a fosturstigi stefni ad utrymingu
akvedinna hopa og dragi par med ur fjdlbreytni mannlifsins. A0 mati Shakespears (1998)
gerir pad samfélagio ekki snyrtilegra ad taka til i arfgengum sjukdémum og ekki eydir
pad heldur pjaningum. Hann veltir peirri spurningu upp hvort kannski s¢ kominn timi til
a0 breyta markmidum visindanna i markmid sem vinnur med nattirunni en reynir ekki ad

sigra hana? bad er 6hjakvemilegt ad feedast og deyja.

2.4 Samantekt

bad er einkum fernt sem mig langar ad draga saman hér i lok pessa hluta um vidhorf
heilbrigdisstarfsfolks og adstandenda einstaklinga med Downs heilkenni. | fyrsta lagi eru
pad par lxknisfredilegu stadreyndir sem &g fjalladi um i byrjun pessa hluta
ritgerdarinnar en pad eru paer upplysingar sem ad fagfolk innan heilbrigdisstéttarinnar
hefur undir héndum, og starf peirra grundvallast 4 og almenningur faer. Aherslan er 4 pad

sem er leknisfraedilegt en ekki um lifsgadi peirra sem eru med Downs heilkenni.

{ 60ru lagi eru pad tilmeli landlaeknis par sem hann maelir med pvi ad 6llum barnshafandi
konum sé bodid upp a skimun fyrir Downs heilkenni. Pessi tilmeli endurspegla pau

vidhorf ad pad ad bjoda upp & fosturskimanir sé sjalfsagdur hlutur i natimasamfélagi.
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Eftir pessum tilmalum starfar heilbrigdisstarfsfolk, pvi pad er landleknir sem leggur

linurnar.

i pridja lagi eru pad vidhorf heilbrigdisstarfsfolks en folk trair og treystir 4 pad, pvi ad
hlutverk peirra er ad l&ekna og likna og er dhrifaméttur peirra mikill. Margt bendir til pess
a0 fair dragi 1 efa gildi skimana en hins vegar stydja rannsoknir pad ad
heilbrigdisstarfsfolk sem kemur ad fosturrannséknum litur & peer sem sjalfsagdan hlut
fyrir verdandi foreldra. Rannsoknir syna ad konum finnist peer ekki taka upplystar
akvardanir um fosturskimanir og sé frekar beint ad peim. Pétur Pétursson telur einnig ad
leeknar og ljosmaedur leitist ekki eftir upplystu vali foreldranna p6 svo ad pau séu
samviskusamt folk. Reynir Tomas likir feedingu einstaklings med Downs heilkenni vid
slys, pad sé eitthvad sem purfi ad koma 1 veg fyrir. bad lysir peirri syn
heilbrigdisstéttanna 4 einstaklinginn par sem hann endurspeglast 1 heilsu og heilbrigdi,

par sem einstaklingur med Downs heilkenni getur stadid hollum fzeti.

[ fjorda lagi er pad folk sem tengist hagsmunasamtokum fatladra en pad bendir 4 ad
heilbrigdisfagfolk, sem er med fraedslu vegna fosturskimana vegna Downs heilkennis,
hafi ekki nogu goda pekkingu a lifsgeedum pessara einstaklinga og adstandendum beirra.
broskahjalp vekur athygli 4 pvi ad Dpad telur ad pad sé¢ ekki i verkahring
heilbrigdisyfirvalda ad leita ad lagri greind i mo6durkvidi. Adstandendur og Landssamtok
broskahjalpar benda einnig a ad folk med Downs heilkenni geti fengid pau skilabod um
ad pau séu ekki velkomin i pennan heim. I 1jési pessarar umfjollunar @tla ég i nasta hluta

a0 koma med mina talkun & vidhorfum pessara hopa.
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3. Hvers vegna fosturskimun eftir Downs heilkenni?

[ pessum kafla «tla ég ad staldra vid og velta fyrir mér nokkrum spurningum eftir ad hafa
fjallad um viohorf tveggja 6likra hopa sem koma ad Downs heilkenni, i hlutanum hér a
undan. Hefur olikur skilningur og syn 4 fotlunina hja heilbrigdisfagfolki annars vegar og
adstandendum einstaklinga med Downs heilkenni hins vegar ahrif & afstodu pessara hopa
til fosturskimana? Motar afstada heilbrigdisfagfolks til Downs heilkennis afstodu
almennings meira en afstada adstandenda? Fyrir hverja er skimun fyrir Downs heilkenni?
betta eru ekki audveldar spurningar en verda p6 vidfangsefni mitt i pessum og jafnframt

sidasta hluta ritgerdarinnar.

3.1 Hefur olikur skilningur og syn folks a Downs heilkenni ahrif a
afstoou til fosturskimana?

Til pess ad takast & vid pessa spurningu er vert ad byrja 4 pvi ad skoda rannsokn Jo6honnu
Bjarkar Briem, par sem foreldrar sem eignudust born med Downs heilkenni upplifdu ad
pad veri nanast alfarid talad neikvaett um barnid peirra pegar ad pad faeddist. bPad var
ekkert talad um mennskuna. Ahersla umradunnar og synin sem var midlad til foreldra
var fyrst og fremst su ad bornin veeru veik eda ekki eins og pau @ttu ad vera. St upplifun
og afstada er 4 hinn boginn ekki i samraemi vid pa upplifun sem foreldrar barna med
Downs heilkenni hafa af bérnum sinum, p6 svo ad pad sé ekki alltaf dans & rosum ad ala
pau upp, frekar en onnur born. Eda eins og Indridi Bjornsson fadir einstaklings med
Downs heilkenni sagdi i viotali vid Tryggva Mé& Gunnarsson i timaritinu Proskahjalp

(2001):

Vi0 hofum lika dhyggjur af pvi ad margir halda ad Downs-heilkenni sé svo alvarleg
fotlun. Henni tengist nattirlega proskaskerding en petta er folk sem getur gefio
okkur hinum svo o6tralega margt med lifsgledi sinni. Stundum pegar madur fylgist
med Atla og hugsar svo um sjalfan sig verour manni spurn hver sé heilbrigour

(Indrioi Bjornsson, 2001, bls. 10).

Til ad utskyra enn frekar hvernig sja ma hina neikvedu lysingu & einstaklingum med

Downs heilkenni i faglegri og jafnframt opinberri umraedu er vert ad skoda svar sem
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heilbrigdisradherra gaf tveimur alpingisménnum sem sendu inn fyrirspurn til hans. bau
Guofridur Lilja Grétarsdottir og Kristinn H. Gunnarsson sendu fyrirspurnir um
fosturgreiningu og fraedslu um Downs heilkenni til heilbrigdisradherra 20. névember
2007. 1 umfjsllun vardandi fosturgreiningar og fostureydingar, par sem hann er ad fjalla
um hversu margar konur voldu ad fara i fostureydingu i kjolfar pess ad fostrid greindist
med Downs heilkenni, segir heilbrigdisradherra m.a.: ,,Pessar nidurstodur eru mjog
apekkar pvi sem pekkist 1 flestum 16ndum par sem rekin er sambarileg pjonusta med
fosturskimun, fosturgreiningu og erfoaradgjof. Par, eins og hér, velja flestar konur
fostureydingu ef alvarleg vandamal greinast.“ (Alpingi, 2008a). Velta ma fyrir sér af
hverju heilbrigdisradherra litur & ventanlega feedingu barns med Downs heilkenni sem
alvarlegt vandamal. Hugsanlega er hann i svari sinu ad endurspegla viohorf
heilbrigdisstétta sem er a0 Downs heilkenni sé fyrst og fremst galli sem koma purfi i veg
fyrir. Eg tel pad harla 6liklegt ad foreldrar barna med Downs heilkenni liti 4 barnid sitt

sem alvarlegt vandamal.

Hlutverk heilbrigdisstarfsfolks er ad laekna og likna eins og adur hefur komid fram. Vio
verdum ad athuga ad par upplysingar sem ad heilbrigdisstarfsfolk laetur foreldra 4 adur
en peir akveda hvort ad peir eigi ad fara i fosturgreiningar eru nar einungis
leeknisfraedilegar. bar er ekkert kvedid & um hvernig lifsgedi pessara einstaklinga eru i
dag 4 Islandi. En hvad vitum vid mikid um pessa einstaklinga eftir upptalningu
leeknisfraedilegra stadreynda? Hverjir vita pad best? bad er rétt ad heilbrigdisfagstéttir
hafa pekkingu sem almenningur hefur ekki en pad er einnig svo ad almenningur, og pa
sérstaklega adstandendur peirra sem eiga born med Downs heilkenni, hafa lika mikla
pekkingu 4 hvad bidur folks sem 4 von 4 barni med betta tiltekna heilkenni. Eg tel ad st
reynsla og innsai birtist ekki ndgu vel 1 hinni faglegu pekkingu a lifi félks med petta
heilkenni og peir sem koma fram fyrir hond hins opinbera og hafa stefnumdtandi ahrif 1
landinu hafi ekki sinnt peirri hlid malsins ndogu vel. Hugsanlega er enn ekki nagur vilji
fyrir pvi hja landleeknisembeattinu og heilbrigdisraduneytinu. M4 pvi til studnings benda
aftur 4 fyrrgreint svar heilbrigdisradherra en par spurdu fyrrgreindir alpingismenn einnig
hvort ad kaemi til greina ad gera rannsokn 4 félagslegum adstedum einstaklinga med

Downs heilkenni og lifsgedum peirra og fjolskyldna peirra til ad veita verdandi
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foreldrum nénari og betri upplysingar i tengslum vid snemmoémskodun. Pessari spurningu

svarar radherra 4 eftirfarandi hatt:

bao er mjog verdugt og parft ad gera konnun 4 félagslegum adstedum einstaklinga

med Downs-heilkenni og lifsgedum peirra og fjolskyldna peirra og peer

upplysingar eru gagnlegar pegar verid er ad radleggja verdandi foreldrum um

fosturskimun. Benda ma 4 ad sérstok fraedigrein innan Haskéla fslands,

fotlunarfraedi, hefur stundad rannsoknir medal fatladra og seinfzrra einstaklinga a

fslandi. (Alpingi, 2008b).
[ svari hans kemur fram ad pad sé mjog verdugt verkefni og geeti pad komid verdandi
foreldrum ad gagni en jafnframt bendir hann 4 ad i fotlunarfraedi hafi verid stundadar
rannsoknir medal fatladra. Eg tel ad med pessu svari sé hann ad benda 4 ad pad sé ekki i
peirra verkahring eda abyrgd ad gera pess konar rannsoknir, p6 svo ad petta sé¢ frekar
0ljost svar vid spurningunni. Ad lokum spurdu fulltraar hvernig radherra @tladi ad beita
sér gegn fordomum i gard barna og fullordinna med Downs heilkenni. bar svarar radherra

m.a. 4 eftirfarandi hatt:

Leidir til ad draga Gr fordomum almennt, og i pessu tilviki i gard barna og
fullordinna med Downs-heilkenni, eru vandadar og ovilhallar upplysingar og
freedsla. Enn fremur er mikilvaegt ad samfélagid i heild sé snidid ad poérfum pessara

einstaklinga hvad vardar t.d. adgengi ad nami og atvinnu. (Alpingi 2008b).

bad sem helst vekur athygli mina i pessu svari heilbrigdisradherra er ad hann talar um ad
fredsla skipti mestu mali til ad koma 1 veg fyrir fordéma. Samt sem adur kemur einnig
fram 1 svari hans hér 4 undan ad rannsoknir & lifsgedum folks med Downs heilkenni og
fjolskyldum Deirra, sem po virdist vera grundvallarpekking til a0 geta sinnt pessu
verkefni, sé ekki & 4byrgd hins opinbera og pvi undir haelinn lagt hvort slikar upplysingar
muni yfir hofud lita dagsins 1jos. Pessi svor eru frekar 6ljos en ég myndi telja ad
heilbrigdisradherra etti ad hafa dhuga a pessum rannséknum, pvi ad hann hefur métandi
ahrif hvernig komid er fram vid konur 4 medgongu. bess konar rannsoknir eins og talad

er um hér eru stor upplysingahlekkur i pessari pjonustu.

Af pessum tveimur o6liku vidhorfum pessara tveggja hopa, heilbrigdisstéttanna og folks

tengdu hagsmunasamtokum einstaklinga med Downs heilkenni, er ekki annad hagt ad
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segja en ad Olikur skilningur og syn folks & Downs heilkenni hafi ahrif &4 afstodu til
fosturskimana. Afstada, reynsla og upplifun hefur moétandi 4hrif 4 vidhorf til

fosturskimana.

3.2 Motar afstada heilbrigdisfagfolks til Downs heilkennis afstoou
almennings meira en afstada adstandenda?

Til pess ad svara pessari spurningu verdum vid ad byrja a pvi ad gera okkur grein fyrir ad
vid purfum ad geta treyst og triad a lakna og annad heilbrigdisstarfsfolk og sett lif okkar
i hendurnar 4 peim. Hlutverk peirra er ad lekna, likna og koma i veg fyrir galla. Félk ber
mikid traust til fagadila og pad gerir per krofur ad faglegar upplysingar séu 6vilhallar og
par komi fram allt pad sem mali skiptir, til a0 taka upplysta akvordun pegar
fosturskimanir eru annars vegar. Heilbrigdisstarfsfolk er pad fagfolk sem mest kemur ad
pessari upplysingagjof, p6 ad adstandendur hafi reynsluna 4 ad ala upp og kynnast
einstakling med Downs heilkenni. Pad er pvi mikil abyrgd 4 herdum
heilbrigdisstarfsfolks og almenningur treystir peim yfirleitt og trir pegar pad piggur

radleggingar fra peim.

Ef vid skodum rannsékn Hildar Kristjansdottur 1 pessu samhengi pa upplifdu nokkrar af
konunum i rannsokn hennar ad paer hefou ekki sjalfar tekid upplystar akvardanir um
fosturskimanir heldur hafi peim verid ytt ut i par. Einnig syndu erlendar rannsoknir ad
konur myndu piggja fosturskimanir af hlydni vid kerfid. I dag tel ég pad frekar til
undantekninga ad konur piggi ekki snemmomskodun og prof 4 litningagdllum. Pvi eins

og Vilhjalmur Arnason (2003) kemst ad ordi:

,,Leit ad ,,fosturgdllum® er ordin pad viotekin i natimasamfélagi ad pad er nanast
amelisvert ad eignast barn med erfoagalla eda fotlun sem haegt hefdi verid ad
greina & fosturskeidi. Slik born eiga ekki lengur ,,ad0 sleppa i gegn® um
skodunareftirlitid. Fosturgreining virdist njéta almenns studnings almennings og
stjérnvalda sem stefna ad pvi ad ,,nd* sem allra flestum mannverum med erfoagalla

begar & fosturstigi.* (bls. 221).
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Eg tel ad pungadar konur i dag séu pannig halfpartinn ofurseldar pvi vidhorfi ad pad er
"60ruvisi" ad piggja ekki allar paer rannsoknir sem i bodi eru. Af pessu ma rada ad afstada
heilbrigdisstarfsfolks hafi meiri ahrif en raddir folks sem koma ad hagsmunasamtokum

einstaklinga med Downs heilkenni.

3.3 Fyrir hverja eru skimanir eftir Downs heilkenni?

[ rannsokn Johdnnu (2008) tilkar hiin skodun foreldra sem svo ad stimplun einstaklinga
med Downs heilkenni verdi strax a fosturstigi og adskilur pa strax fra samfélaginu og eru
orlog peirra rddin af forsjarhyggju yfirvalda. Ef vid skodum tilmeli landleknis pa
akvedur hann pann 3. oktéber 2006 ad bjoda eigi 6llum verdandi foreldrum upp a skimun
fyrir Downs heilkenni. Pad fylgdi engin visindaleg rannsékn pessum tilmalum og hefur
hun verid gagnrynd af adstandendum einstaklinga med Downs heilkenni. Ymsir hafa
verid a0 vekja mals & pvi hvort rétt s¢ ad vidhafa skimanir eins og par sem hér um radir .
Laknirinn Linn Getz (2001) skrifar i grein sinni i laeknabladinu ad innan
Alpjodaheilbrigdisstofnunarinnar (WHO) hafa verid skilgreindar vinnureglur um hvernig
meta 4 nyjar adferdir vido skimun ut fra "teknilegu" sjonarhorni sem eru almennt
vidurkenndar. Par segir hin einnig ad David Sackett og samstarfsmenn hans sem eru
frumkvodlar &4 svidi visindalegra stadfestrar laeknisfredi (evidence based medicine),
leggja itarlegar krofur til pess ad skimunarprof uppfylli skilyrdi um visindalega pekkingu.
beir leggja sérstaka dherslu 4 pad hvort sannad hafi verid ad adferdin sem um er ad reda
geri meira gagn en skada i vidari skilningi. Par verdi ad taka tillit til peirra atrida sem
Alpjodaheilbrigdisstofnunin leggur til grundvallar auk ymissa mannlegra sjonarmida.

Getz ordar petta svona:

Sjukdomsastandid sem leitad er ad parf i fyrsta lagi ad vera svo algengt og alvarlegt
(awful) ad eskilegt sé¢ ad greina pad 4 hulinstima. Medferd vid sjikdomnum verdur
a0 vera til stadar og geta breytt hinum nattirulega gangi sjukdémsins til hins betra
med auknum lifslikum, starfskroftum og lifsgedum, eda samsafni af pessu 6llu.
bad verour lika ad vera vel stadfest ad avinningurinn af greiningu og medferd sé
mun betri en paer aukaverkanir sem fylgja greiningu og medferd, par med taldar
afleidingar pess ad "stimpla" folk med "ahattu" eda sjikddémsgreiningu (disease

labeling). (Getz, 2001: bls. 60-61).
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Vid skulum mata fosturrannsoknir med tilliti til leitar eftir Downs heilkenni inn i pessi
grundvallaratrioi:

1. Sjukdomsastandio sem leitad er ad parfi fyrsta lagi ad vera svo algengt og alvarlegt
(awful) ad ceskilegt sé ad greina pad d hulinstima.

Ef vid skodum alvarleikann pa er hann samkvamt pessu ad eignast barn med Downs
heilkenni. Midad vid pa foreldra einstaklinga med Downs heilkenni sem ég hef vitnad i
og rannsoknir & vidhorfum peirra lita pau ekki 4 bornin sin sem alvarlegt vandamal né ad
Downs heilkenni sé awful. Pad er heldur engin visindaleg rannsokn 4 Islandi sem stydur

pessa skilgreiningu.

2. Medferd vio sjukdomnum verour ad vera til stadar og geta breytt hinum ndtturulega
gangi sjukdomsins til hins betra med auknum lifslikum, starfskroftum og lifsgedum, eda
samsafni af pessu ollu.

Meoferdin sem um raedir vid skimun a4 Downs heilkenni er ad bodid er upp a
fostureydingu. Samkvamt pessari skilgreiningu etti pad ad auka lifsgedi og jafnvel
starfskraft foreldranna ad eignast ekki barn med Downs heilkenni. Pad eru engar

visindalegar rannsoknir til 4 Islandi sem stydja pessa skilgreiningu.

3. baod verour lika ad vera stadfest ad avinningurinn af greiningu og medfero sé mun
betri en pcer aukaverkanir sem fylgja greiningu og medferd, par med taldar afleidingar
pess ao "stimpla" folk med "dheettu" eda sjukdomsgreiningu.

Avinningurinn af greiningu og medferd skimunar eftir Downs heilkenni er ad eignast
ekki barn med Downs heilkenni. Aukaverkanir sem fylgja medferd eru i fyrsta lagi peir
fylgikvillar sem geta fylgt fostureydingu, og ennpa alvarlegri eru peir ef eytt er fostri eftir
20 vikna medgongu, pvi pa parf modirinn ad feeda barnid. Adrar aukaverkanir sem fylgja
skimunum eftir Downs heilkenni eru t.d ad heilbrigd born deyja og foreldrar fa folsk
jékvaed svor og folsk neikvad svor, sem setja foreldra i hina 6ttablondu stodu, hvada

akvordun pau eigi ad taka i kjolfar greiningar.

Eftir ad hafa matad fosturskimanir eftir Downs heilkenni vid pessi grundvallaratridi sem

purfa ad vera til stadar, til pess ad sanna pad ad adferdin sem um er ad raeda geri meira
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gagn en skada i vidari skilningi, hlytur pad ad vera aleitin spurning hvort ad pessi

grundvallaratridi standist pessa skilgreiningu.

bad er ekki hagt ad koma algjorlega i veg fyrir ad einstaklingar med Downs heilkenni
feedist inn i pennan heim. Med pvi ad leita ad fostrum med Downs heilkenni er verid ad
gefa 1 skyn ad pessi tilvera sé ekki pess virdi ad henni sé lifad. Par med er verid ad segja
peim einstaklingum med Downs heilkenni sem eru til, ad peir séu ekki velkomnir i petta
samfélag. Lifsskilyrdi einstaklinga med Downs heilkenni hafa breyst gifurlega a
undanfornum arum. Fridrik Sigurdsson (2001) og Solveig Sigurdardottir (2001) benda a
ag lifslikur og lifsskilyrdi einstaklinga med Downs heilkenni séu mikid betri i dag en fyrir
25-30 arum. Arid 1930 voru medallifslikur niu ar en na eru paer 57 ar. Einnig hafa
lifsgaedi peirra breyst til muna, pokk sé t.d. vidhorfsbreytingu samfélagsins sidastliona

aratugi.

bad geta allir verid sammala um ad taeknilegar nyjungar i laeknisfradi bjarga mannslifum
og hafa verid gridarlegar framfarir & pessu svidi undanfarna aratugi. En i framhaldi af pvi
vakna upp spurningar eins og hversu langt vid eigum ad ganga? bad geta dbyggilega
flestir verid sammala um pad ad folk sakist ekki eftir pvi eda oskar ekki eftir ad eignast
barn med Downs heilkenni. En erum vid ad skapa betri heim med pvi ad koma i veg fyrir
a0 einstaklingar med Downs heilkenni faedast? Lidur pessum einstaklingum illa i dag og
eru lifsgaedi peirra miklu verri en okkar? Eru fleiri hjonaskilnadir eda punglyndi hja
foreldrum sem eignast born med Downs heilkenni? Fyrir hvern er verid ad vinna? bad er
ekki 1 verkahring l&ekna ad meta hamingju og lifsgedi einstaklinga med Downs heilkenni,
en hver 4 ad gera pad? A0 minu mati er pad ekki einungis i hondum fotlunarfreedideildar
Haskola fslands heldur tel ég ad abyrgdin liggi einnig hja Landlaeknisembatti og
Heilbrigdisraduneyti ad rannsaka pessa patti. En pad er einmitt kvedio &4 i 16gum um
hlutverk landlaeknis m.a. a0 ,hlutverk landlaeknis sé ad studla ad rannsdknum & svioi
heilbrigdispjonustu. Einnig segir 1 16gunum ad pad sé¢ hlutverk hans ,,ad sinna 6drum
verkefnum sem honum eru falin samkvemt 16gum, stjérnvaldsfyrirmalum eda akvordun
radherra®. Eg tel ad pessar opinberu stofnanir verdi ad taka hondum saman og sja til pess

ad gerdar verdi rannsoknir 4 lifsgedum einstaklinga med Downs heilkenni og einnig
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a0standendum peirra. Med pessum upplysingum getum vid kannski svarad peirri
spurningu hvort rétt s€¢ ad bjoda upp a fosturskimanir fyrir Downs heilkenni Ut fra peim
melikvoroum sem almennt eru notadir um réttmeti skimana og fyrir hverja

fosturskimanir eftir Downs heilkenni séu.

3.4 Samantekt

bad er prennt sem mig langar ad taka saman i lok pessa hluta. I fyrsta lagi ma talka
vidhort heilbrigdisstarfsfolks sem svo ad pad liti 4 Downs heilkenni sem alvarlegan galla
eda alvarlegt vandamal sem koma purfi i veg fyrir. B&di rannsokn Johonnu Bjarkar
Briem og svar heilbrigdisradherra stydja pa alyktun. Adstandendur lita hins vegar ekki a
Downs heilkenni sem alvarlegt vandamal p6 svo ad pad sé ekki alltaf audvelt ad ala pau
upp, frekar en onnur born. Afstada, reynsla og upplifun folks hefur moétandi ahrif a
vidhorf til fosturskimana. Peir sem hafa reynslu og deila lifi sinu med einstaklingi med

Downs heilkenni hafa yfirleitt neikvaeda afstodu til fosturskimana og telja paer rangar.

[ 60ru lagi er pad su stadreynd ad almenningur ber mikid traust til heilbrigdisfagfolks
m.a. vegna pess ad pad hefur pekkingu sem almenningur hefur ekki. Heilbrigdisstarfsfolk
kemur mest ad peirri upplysingagjof sem verdandi foreldrar fa um fosturrannsoknir.
bessar rannsoknir njota almenns studnings heilbrigdisstarfsfolks og stjornvalda
samkvaemt tilmelum landleknis. Leit ad fosturgdllum er ordin svo sjalfsagdur hlutur i
samfélaginu i dag ad konur piggja ordid rannsoknir pé svo ad pad sé ekki upplyst
akvordun peirra, en rannsokn Hildar Hardardottur og adrar erlendar rannsoknir stydja pad

viohorf.

[ pridja lagi eru pad vangaveltur um fyrir hverja fosturskimanir med Downs heilkenni
séu. Eftir ad hafa skodad pau atridi sem Alpjodaheilbrigdisstofnunin setur til grundvallar
skimunum & fosturstigi og auk mannlegra sjonarmida komst ég ad pvi ad pessar
skilgreiningar eru flestar ekki visindalega sannadar med tilliti til leitar ad Downs

heilkenni. Til pess ad geta alls réttmaetis og sanna avinning ad kerfisbundinni leit ad
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Downs heilkenni tel ég ad pad verdi ad gera visindalega rannsokn 4 fslandi um lifsgaedi

einstaklinga med Downs heilkenni og adstandenda peirra.

3.5 Hugleidingar i lokin

Fosturrannsoknir par sem leitad er eftir Downs heilkenni gefa ekki skyr svor um pad
hvort ad fostrid s¢ med Downs heilkenni. Nidurstodur eru ad einhverju leyti hadar
omskodaranum pvi petta eru mjég floknar maelingar sem parf einnig ad endurtaka oft.
bar af leidandi er fjoldi verdandi foreldra sem lenda i dvissu eftir kerfisbundna
kembileit ad Downs heilkenni, pvi ad folsk jakvaed svor eru um 5-6%. Einnig er hetta
4 a0 konur missi fostur.

Viohorf heilbrigdisstarfsfolks grundvallast & pvi ad pad litur & einstaklinginn ut fra
pvi ad hann a ad vera heilbrigdur og koma bpurfi i veg fyrir og fyrirbyggja galla.
Heilbrigdisfagfolkid er med leeknisfraedilegar stadreyndir sem starf pess grundvallast
a. Par stendur einstaklingur med Downs heilkenni hollum fzeti. Rannsoknir og tilmeeli
landleknisembattis benda til pess ad vidhorf heilbrigdisfagfolks s€¢ ad pad sé
sjalfsagdur hlutur ad bjoéda upp 4 fosturskimanir eftir Downs heilkenni og jafnvel er
foreldrum beint frekar ad peim. R6k sumra lekna med fosturskimun syna okkur
einnig pau vidhorf ad markmidid med fosturskimun sé ad eyda fostri ef litningagalli
greinist 4 medgongu.

Adstandendur telja pad ekki vera i hondum heilbrigdisyfirvalda eda starfsfolks ad
leita ad Downs heilkenni i médurkvidi, pad sé ekki i verkahring peirra ad leita ad
lagri greind. beir hafa ahyggjur af pvi ad einstaklingar med Downs heilkenni geti,
vegna pessarar skimunar, fengid pau skilabod ad peir séu ekki velkomnir i samfélagio
eda pennan heim. Pbeir benda einnig & ad heilbrigdisstarfsfolk hafi ekki naega
pekkingu a lifsgeedum pessara einstaklinga og adstandenda peirra til pess ad upplysa
verdandi foreldra um fosturskimanir. Pannig séu verdandi foreldrar ekki ad taka
akvardanir ut fra 6llum peim pattum, sem attu ad fylgja meo, til pess ad utskyra vid
hverju megi buast ef peir eignast barn med Downs heilkenni. Par sem hinar
leknisfreedilegu stadreyndir séu ekki eini melikvardinn 4 lifshamingju eda lifsgaedi

og jafnvel vafasamt ad haegt sé ad fullyrda nokkud um lifsgaedi einstaklings og
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fjolskyldu hans ut frd peim upplysingum. Pannig vanti upp 4 pa heildarmynd sem
heilbrigdisstarfsfolk parf ad bua yfir til pess ad midla pessum upplysingum.

Olikur skilningur og syn folks 4 Downs heilkenni métar afstodu til fosturskimana.
Heilbrigdisstarfsfolk litur & Downs heilkenni ut fra pvi "leknisfraedilega", p.e. hvad
getur verid "ad" barninu. Adstandendur einstaklinga med Downs heilkenni biia ad
peirri reynslu a0 hafa alid upp barn med bpetta tiltekna heilkenni. Pannig horfa
a0standendur 4 "mennskuna" en heilbrigdisstarfsfolk 4 pad "laeknisfredilega".
Heilbrigdisstarfsfolk einblinir meira & barnid i ljosi takmarkana sem pad byr vid,
medan ad adstandendur sja pad sem barnid er og getur. Afstada, reynsla og upplifun
folks hefur motandi ahrif & vidhorf til fosturskimana. Peir sem hafa reynslu og deila
lifi sinu med einstaklingi med Downs heilkenni hafa yfirleitt neikvaeda afstodu til
fosturskimana og telja peer rangar.

Viohorf fagfolks i heilbrigdisstéttum annars vegar og vidhorf adstandenda folks med
Downs heilkenni hins vegar virdast vera mjog 6lik. Vidhorf heilbrigdisfagfolks hefur
meiri ahrif & almenning og hid opinbera heldur en afstada folks tengt einstaklingum
med Downs heilkenni. Leida ma likur ad pvi ad pad grundvallast & tra okkar og
trausti & peirri faglegu pekkingu sem heilbrigdisstarfsfolk byr yfir.

Midad vid pau grundvallaratrioi sem Alpjodaheilbrigdisstofnunin setur fyrir
rannsOknum & fosturstigi, verdum vid ad spyrja okkur ad peirri aleitnu spurningu
hvort ad skimanir eftir Downs heilkenni standist pessi atridi. Pad er margt i pessum
grundvallaratridum sem er ekki visindalega sannad me0 tilliti til rannsokna a Downs
heilkenni. Vid vitum ekki med vissu hvort ad pessar skimanir gera meira gagn en
skada 1 vidari skilningi. Allt bendir til pess ad lifsgedi einstaklinga med Downs
heilkenni séu ekki slem. Ef svo er, eru pessar skimanir 4 villugétum.
Heilbrigdisraduneytid og landleknisembettid verda, ef pad &4 ad geeta alls réttmeetis
og sanna avinning vid kerfisbundinni leit ad Downs heilkenni, ad sja til pess ad gerd
verdi visindaleg rannsokn & lifsgeedum einstaklinga med Downs heilkenni og
adstandenda Dpeirra. Pad er naudsynlegt til pess ad alls réttmeetis sé gatt og einnig
vegna pess ad paer nidurstodur verda ad vera hluti af hinu faglega vidhorfi

heilbrigdisstéttanna.
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Lokaoro

Vinnan vid pessa ritgerd hefur verid badi lerdomsrik og krefjandi. Tilgangurinn med
henni er ad vekja folk til umhugsunar um skimanir eftir Downs heilkenni og vona ég ad
pad verdi ad raunveruleika. Nidurstodur minar leiddu ymislegt 1 1jos en
utgangspunkturinn i peim er ad pad verdi ad gera visindalega rannsdékn um réttmaeti
kerfisbundinnar leitar ad Downs heilkenni. Pad parf ad rannsaka betur lifsgedi pessara
einstaklinga og fjolskyldna peirra. Pad sem kom mér 4 ovart vid gerd lokaverkefnisins,
hversu litil opinber umrada er um foésturskimanir i raun og veru midad vid alvarleika
peirra. Pad er von min ad enn meiri opinber umrada verdi um pessar skimanir og allar

hlidar pess verdi skodadar betur.

Mig langar ad enda pessa ritgerd a pessum ordum:
»Pakka ykkur fyrir a0 minna mig 4 ad ég er proskaheft, Aan ykkar myndi ég kannski

gleyma pvi.* (Birgitta, donsk kona med Downs heilkenni).
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