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bakkarorod

Vid lysum yfir pakkleti okkar til foreldra barna med Downs-heilkenni sem veittu
okkur pann studning ad taka patt i konnunni okkar. Einnig pokkum vid dr Kristinu
Adalsteinsdottir fyrir leidsogn med ritgerdinni og starfsfolki gagnasmidjunnar og
bokasafns Haskola Akureyrar. Vid pokkum starfsfolki Sjonarhols kaerlega fyrir
adstodina og adstdduna sem vid nyttum okkur 4 medan 4 vidtolunum st6d. Fjolskylda
okkar & heidur skilid fyrir ad pola okkur pennan &lagstima. Vid pokkum Laru

Gardarsdottur fyrir ad vera avalt til stadar fyrir okkur pegar vid purftum 4 ad halda.
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Utdrattur

Lokaverkefni petta fjallar um foreldra sem eiga born med Downs-heilkenni. Pad var
leitad svara vid spurningum: Hvernig er ad eignast barn med Downs-heilkenni?
Hvernig er foreldrum sagt fra pvi ad barnid peirra s¢ med Downs-heilkenni? Hvernig
tekur pjodfélagido a moti fotludum einstaklingum? Hvernig taka nanustu fj6lskyldu
medlimir og vinir fedingu fatlada barnsins?

Verkefnid skiptist i prja meginhluta. { freedilegum kafla er fjallad um einkenni
Downs-heilkenni og 6lika proskapetti. Downs-heilkennni er litningagalli par sem i
flestum tilfellum er auka 21. litningur. Helstu einkenni barna med Downs-heilkenni
eru likamsslappleiki vid feedingu, skasett augu, stor tunga, flatur hnakki, styttri fingur
og ter. Konnun var gerd medal foreldra sem eignast hafa born med
Downs-heilkenni. Helstu nidurstédur syndu ad foreldrar reyna ad lifa heilbrigdu lifi
med bornunum sinum og gledjast med peim. Hja flestum eru nanustu @ttingjar og
vinir hjalplegir foreldrunum. Paer upplysingar sem foreldrar fa eru ekki nogu skyrar
og misjafnt hvernig foreldrum er tilkynnt ad barnid s¢é med Downs-heilkenni.
bjodfélagid virdist vera i g0dri proéun og tekst 4 vid fatlada einstaklinga og peir eru vel
sjaanlegir 1 dag en ekki faldir inni 4 stofnunum eins og var. Or préun er 4 ad fatladir
einstaklingar komist ut 4 almennan vinnumarkad med adstod vaxandi samfélags. Ad
lokum fer fram umreada Ut fra nidurstédum koénnunarinnar og i 1j6si markmidanna.
Fraedin eru tengd vid umraduna og alyktun dregin ut fra peim.

Abstract

The topic of this final essay is parents of children with Down syndrome. The
questions we are trying to find answers to are: What is it like to have a child with
Down syndrome? How parents are informed that their child has Down syndrome?
How does society receive people with special needs? How do close family members
and friends accept the fact that a disabled child is born?

The essay is divided into three parts. The topics in the theoretical part are the
symptoms of Down syndrome and different aspects of development. Down syndrome
is a chromosomal error in which the child has an extra copy of chromosome 21. Main
symptoms are low muscle tonus at birth, slanted eyes, big tongue, flattened back of
the head and shorter fingers and toes. A survey was made among parents that have
had children with Down syndrome. The main findings are that the parents try to live a
healthy life with their children and find joy with them. In most cases the parents
received good support from close family members and friends. The information the
parents get are often unclear and there is some difference in how parents are informed
that their child has Down syndrome. Society seems to be changing in a positive way
and is more accepting of individuals with disabilities. They are more visible in today’s
society and are no longer hidden in institutions as was done in the past. With support
from growing society it is becoming easier for people with disabilities to get work in
the common employment market. The final part of the essay is a discussion of the
survey’s findings in connection with the goals we set ourselves. The theoretical
information is put in context with the discussion and conclusions gathered.

il



Lokaritgerd til B.Ed.-profs Downs-heilkenni

Efnisyfirlit
L. Kafli INN@ANGUL .....eoiniiiiii ettt ettt st e b e 2
2. kafli - Olikar fatlanir — 01k €iNKENNI .......vvververreerrirerirceiseeiesee e 4
2.1 Réttur og vidhorf til f6lks med fOtIun...........oooveeeviieeiiiieie e, 5
2.2 DOWNS—hEIIKENNT ..ot 9
3. Kafli Proski barna ..........coeeveiiiiiiniiiiccc e 11
3.1 VItSMUNAPTOSKI ...ttt 11
3.2 MAL 0Z DOOSKIPLL ..veeeiiieeiieeeiieecie ettt e aee e e e eeaneas 13
3.2.1 Kenningar [réne JOanSSON ...........c..c.oveveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 16
3.3 FelagSPrOSKI .ceeueiieiiieiieeieee et e s 18
3.4 SKYNPIOSKI 1.ttt ettt et et 19
R I I & 1) 1 01 101 S« (PSR 21
4. Katll KONNUDN ...ttt et 24
4.1 MATKIMIO . c..couieiiieieciece ettt 24
4.2 patttakendur, meelitaeki, ferli 0g greining .........occeeevevieeiieenieniiieieeeeeee 24
4.3 INIOUISEOOUL ...ttt ettt ettt ettt et e st e bt esab e e e e sabeebeesaneenee 25
5. KAl UMTBOA ..ot 32
Hetmildaskra .........oooiiiii e 39
FYIISKJAL ..ottt ettt ne 42
SPUIMINGAT ...ttt ettt ettt et e bt e et e e bt e s et e e bt e snbeeseeenseenseennnes 43



Lokaritgerd til B.Ed.-profs Downs-heilkenni

1. kafli Inngangur

Fyrirlittu engan og demdu ekkert
einskis virdi pvi ad allir hafa
eitthvad til sins ageaetis og enginn
er sa hlutur ad hann hafi ekki
sitt gildi.
Rabbi Ben Azai

betta verkefni er lokaverkefni vid leikskolabraut kennaradeildar Haskolans &
Akureyri. Verkefnid fjallar um Downs-heilkenni.

Leitast er vid ad svara hvernig foreldrar upplifa ad eignast barn med Downs-
heilkenni og & hvada hatt starfsfolk heilbrigdiskerfisins matir foreldrum pegar
barn med Downs-heilkenni er faett. Spurt er hver voru vidbrégd @ttingja og vina,
styrktist vinattan eda hvarf hiin og hefur ordid breyting 4 vidhorfi pjodfélagsins til
fatlaora.

Verkefnid hefst 4 umfj6llun um olikar fatlanir, hversu mismunandi paer eru og
hver eru helstu einkenni peirra. Gerd er grein fyrir Downs-heilkennum sem er
litningagalli. Utskyrum likamleg og liffreedileg einkenni. Hvert 4 ad leita pegar
grunur vaknar um ad eitthvad er ad barninu? Greiningar- og radgjafarstod rikisins
gefur foreldrum upplysingar um fatlanir og pa pjonustu sem peir eiga rétt a. Fyrir
utan greiningarstodina sja adilar jafnan um eftirfylgni i sveitafélagi barnsins.
Tilkynna @tti foreldrum um rétt barnanna pegar f6tlun kemur 1 1j6s en ekki lata pa
purfa ad leita eftir peim. A sidustu arum hefur aukist vagi mannréttindaikvada og
ymissa fjolpjodlegra sampykkta hvad vardar réttindi fatladra'. Réttur fatladra
barna er ad vera edlilegur pattur af pjodfélaginu.

b4 er fjallad um vidhorf til fatladra. Vitneskja um fatlanir er hegt ad rekja
alveg aftur til fornaldar og eru heimildir til um fatlanir i bokmenntun fyrri tida
badi hérlendis og erlendis. I timans ras hefur vidhorf til fatladra breyst til

batnadar.

! Annerén, Géran 2000:117
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Fjallad er um proskaskeid barna og hvernig hugsun folks breyttist og skynjum
4 umheiminum. Malproski er tjaning og proun a tungumali okkar. Félagsproski er
proski a félagslegri hegdun og tilfinningum. Skynproski er pad sem skynferi
okkar nema. Hreyfiproski er préun & hreyfingu likamanns sem medal annars
skiptist i fin- og grothreyfingar.

Megin nidurstddur konnunarinnar leida i 1j6s anagju foreldrana yfir barninu
med Downs-heilkenni. Afallid yfir ad eignast barn med Downs-heilkenni er
yfirstiganlegt. Gott er ad eiga g6da ad en madur kemst af an peirra. Pjoofélagid er

i Orr1 og godri préoun gagnvart fotludum einstaklingum.
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2. kafli - Olikar fatlanir — 6lik einkenni

Fatlanir f6lks geta verid likamlegar, andlegar eda hvort tveggja. bar eiga sér margar
og Olikar orsakir. Medfaedd fravik i taugaproska eru algengustu orsakirnar fyrir fotlun
hja bornum, til demis vegna litningagalla, annarra erfoafredilegra patta eda af
Opekktri astedu 4 medgdngu. Hun getur einnig verid afleiding afalla i fedingu. Slys
og sjukdomar geta lika valdid alvarlegri roskun i faerni, p.e. vidvarandi skada a
midtaugakerfi, skynfeerum eda stodkerfi likamans.

Alvarleg proskaroskun er medfett eda dunnid astand sem veldur pvi ad proski
og farni er ekki innan peirra marka sem talid er edlilegt. Petta hindrar einstakling i
pvi ad adlagast almennum kréfum samfélagsins an markvissrar hjalpar 4
uppvaxtararum. Med fotlun er att vid pad astand sem skapast pegar einstaklingur parf
fijolpaetta pjonustu og adstod til langframa vegna alvarlegrar proskardskunar eda
annarrar roskunar 4 faerni.’ Einkenni fatlanna eru misjéfn. Engir tveir einstaklingar
hafa ndkvaemlega somu einkennin. bvi er mikilvaegt ad skoda hvern og einn midad vid
proska og {fjolskylduségu. Pad getur stundum verid erfitt ad greina fatladan
einstakling pvi oft er munurinn milli fatladra og 6fatladra litill eda munur fra einni
fotlun til annarrar 6greinilegur.

Einkenni fotlunar koma oft ekki 1 1jos fyrr en barnid eldist pratt fyrir ad allt liti
vel ut i fyrstu. begar barn bregst ekki edlilega vid areitum eda synir ekki pau
proskamerki sem edlileg ma teljast midad vid aldur vaknar oft grunur um ad eitthvad
s¢ hugsanlega ad. Stundum getur vaknad grunur um fotlun strax vid fedingu ef til
stadar eru sérkenni sem tengjast fGtlun. Petta a medal annars vid um alvarlega
feedingargalla eins og einkenni Downs—heilkennis eda 6nnur medfaedd heilkenni. Ef
upp kemur su stada er strax leitad hja nyburanum ad efnaskiptagdllum til ad finna
akvedna sjukdoma og hefja medferd peirra til ad koma i veg fyrir réskun &
taugaproska.”

Ef i [jos kemur ad barn i leikskola stendur ekki jafnfeetis jafnéldrum sinum i
proska eda adlogun getur grunur um fravik vaknad. Vid pannig adstedur er mikilvaegt
ad reda vid foreldra um pennan grun 4 varkaran hatt. Gott er ad benda foreldrum &
hvert pau geta leitad eftir frekari athugun og adstod. bPegar grunur leikur 4 ad um

fotlun sé ad reda hja barni er leitad til Greiningar — og radgjafastodvar rikisins. begar

? Greiningar- og radgjafastod rikisins 2004
? Greiningar- og radgjafastod rikisins 2004
* Greiningar- og radgjafastod rikisins 2004
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greiningu er lokid tekur vid eftirfylgd sem pyodir ad fylgst s¢ med framférum og
adstodu barnsins. bess er lika gatt ad adstandur fai upplysingar og njoti videigandi
pjoénustu, svo sem radgjafar, pjalfunar og medferdar, félagslegs studnings, fai
naudsynleg hjalparteki og sérkennslu. Eftirfylgd felur einnig i sér endurmat 4 ferni
og adstedum eftir pvi sem vid 4. Adilar utan Greiningarstodvarinnar sja ad jathadi um
eftirfylgdina i umhverfi og busetu barnsins. Ymist eru pad sérfraedingar
svadisskrifstofa um malefni fatladra eda sveitarfélog sem sjd um pessa pjonustu.
Einnig koma sérfredipjonusta skola, rddgjafarpjonusta leikskola og adrir sérfredingar
oft ad pessari pjonustu. Til lengri tima fer Greiningar- og radgjafarstod rikisins med
eftirfylgdina og veitir radgjof vegna einstaklinga med floknar eda sjaldgefar fatlanir
eda proskaraskanir, sérhefd vandamal tengd fotlun peirra.” Pad er hins vegar i
hondum foreldra ad pessi eftirfylgd eigi sér stad og i peirra hondum ad sja til pess ad

barn fai pau urredi sem pvi er fyrir bestu.

2.1 Réttur og viohorf til folks meo fotlun

Sifellt er verid ad bata pjonustu vid folk med fotlun og med aukinni pekkingu hafa
vidhorf til pess breyst mikid 4 sidustu aratugum.’

Allt aftur til fornaldar hefur verid til vitneskja um fatlanir. [ bokmenntum fyrri
tida er haegt ad finna talsvert ad frasognum um fatlada einstaklinga, svo sem i
[slendingasdgum, pj6dségum og @vintyrum. ba var talad um favita, fifl eda
nidursetninga. Litil sem enginn virding var borin fyrir hinum f6tludu og voru peir oft
notadir til skemmtunar. Demi mé taka ad i Gisla s6gu Surssonar er frasogn af
svokdlludu Ingjaldsfifli og tekid fram ad hann var medhondladur eins og dyr, latinn
bita gras og bera pungan stein um halsinn.” Tra Islendinga 4 alfum og huldufélki
tengist einnig vidhorfum til fatladra. beir tradu pvi ad alfar keemu og tekju born fra
foreldrum og 1 stadinn skildu peir eftir 6freskju. Hugsanlega sé hér verid ad tala um
einhverf bom eda gedsjuka.® Med pessari frasdgn ma sja ad hagur peirra hefur ekki
verid godur og oft 4 tidum satt miklu hardraedi. Heimildir eru um ad fatladir veru

nanast réttindalausir og attu i flestum tilvikum erfitt uppdrattar pegar peir gatu ekki

> Greiningar- og radgjafastod rikisins 2004
6 Margrét Margeirsdottir 2001:100-103

7 Margrét Margeirsdéttir 2001:100-103

¥ Margrét Margeirsdottir 2001: 103
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tekid patt i pjodfélaginu og unnid fyrir sér.” Sem betur fer hefur vidhorf til fatladra i
timans ras breyst. Nu er borin meiri virding fyrir hinum f6tludu nt en 4dur var gert og
pekking folks hefur aukist til muna.'”

,,BOrn hafa mismunandi getu, reynslu og proska. bau hafa porf fyrir samneyti vid onnur
born, jafnt jafnaldra sina sem eldri og yngri born. Leikskolinn a ad taka tillit til parfa hvers
einstaks barns svo ad pad fi notid sin { hopi annarra barna 4 eigin forsendum.«'"

bad er 1jost ad pad er gridarlega mikilvegt ad fotlud born fai ad vera sem mest
med félogum hvort sem pad er i leikskodla, grunnskéla eda sidar i lifinu. Hins vegar
hefur réttur fatladra oft 4 tidum verid af skornum skammti. Sem betur fer hefur hann
baedi aukist og vakning hefur att sér stad i gard pessara einstaklinga. Arid 1974 voru
sett 16g um grunnskodla sem toku medal annars & pvi ad pau born sem ekki gaetu vegna
fotlunar sinnar notid venjulegrar kennslu i fleiri en einni kennslugrein skyldu fa
sérkennslu vid hefi. Pad var svo ekki fyrr en 1977 ad Ut kom reglugerd um
sérkennslu. Meginstefnan 1 peirri reglugerd var ad nemendur skyldu fa kennslu vid
haefi og ad sem flestir @ttu ad stunda ndm i almennum grunnskoéla.'” Samkvamt
16gum eiga fatladir einstaklingar rétt & sérkennslu hvort sem er i almennum bekk,
sérdeild eda sérskola. I somu 1ogum kom fram ad nemendur fengu rétt til ad fa
uppeldislega medferd vido haefi og vera i sem nanustu tengslum vid hid almenna
skolastarf.”” Med meiri vakningu og aukinni menntun fengu fatladir aukinn rétt og
arid 1981 var haldid sérstakt ar fatladra. bad vard til pess ad endurskodud var gildandi
16ggj6f um malefni peirra til ad reyna ad tryggja betur réttindi peirra & mdrgum
svidum.'* Med 16gum fra 1991 var i fyrsta sinn skyrt kvedid 4 um ad leikskélinn sé
fyrsta skolastigid i skolakerfinu og ad hann eigi ad vera fyrir 611 born."> Nt 13 arum
seinna er glogglega haegt ad sjd hversu mikid malefnum fatladra hefur fleygt fram.
beir sitja ordi0 nanast vid sama bord og hinir 6f6tludu pé svo ad pad fari ad sjalfsogdu
mikid eftir edli fétlunarinnar.

Fatlad barn parf ad fa adstod og verkefni vid hefi pvi 61l born purfa ad fa ad
vinna sigur og finna fyrir sjalfstedi sinu og getu. Pess parf ad gata ad barnid falli vel

inn 1 barnahopinn. Njoéti sin félagslega og sé patttakandi i pvi sem verid er ad gera.

® Margrét Margeirsdottir 2001: 105

' Margrét Margeirsdottir 2001:100-103
" ddalnamskra leikskola 1999:15

2 Margrét Margeirsdottir 2001:179-180
13 Reglugerd um sérkennslu nr. 389/1996
' Margrét Margeirsdéttir 2001:180-206
' Déra S. Bjarnason 1998:9
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bvi ad pad er Ollum bornum naudsynlegt. Félagsleg patttaka hjalpar barni i
erfidleikum pess, dregur ur kvida og styrkir sjalfsmynd pess. '

Nu & dogum er litid 4 folk med fotlun sem edlilega Datttakendur i
fjolbreytileika lifsins en ekki gallada einstaklinga. Vandi fGtlunar tengist samspili
einstaklings og umhverfis en ekki personunni sjalfri. Personueinkenni folks er pvi
adalatridid en fotlunin aukaatridid. Fotlud born eiga ekki adeins ad fa videignandi
studning, uppeldi og menntun heldur einnig fullgild mannréttindi. Pau eiga rétt &
fullum adgangi ad samfélaginu og stofnunum pess.'”’

Arni Magniisson nefndi i redu sinni vardandi Evropuar fatladra 2003
eftirfarandi:

Umrazdan um mismunun sem fatlad folk byr vid hefur 4 sidustu drum ordid
agengari medal pjoda heims. Med umradu hefur aukist pekking i samfélaginu 4 pvi
hvernig unnid er ad malefnum fatladra og breyting 4 vidhorfum til peirra hefur verid
mikil. Fyrir fium arum var 1itid0 4 fatlada sem annars flokks manneskjur, sem héfou
ekki tilfinningar eda venjulegar parfir eins og annad folk. Sem betur fer er pessi
afstada 4 undanhaldi og taka vid skodanir sem grundvallast 4 pvi ad fatladir hafi somu
grundvallarparfir og annad folk. Fatladir vilja eignast eigid heimili, fjolskyldur, seekja
skéla/vinnu, eiga vini, stunda fristundir og svo framvegis.'®

Vidhorf eru tilfinningarleg reynsla. Mat folks 4 atburdi eda fyrirbaeri hvort sem
er jakveaett eda neikvatt. Stundum eru vidhorf folks konnud til ad sja fyrir um hegdun
pess. I morgum rannsoknum er litil samsvorun milli hegdunar og vidhorfa. Misjafnar
skodanir eru pvi 4 um notkunar gildi hugtaksins vidhorf."

Syn okkar & félk er fullt af okkar eigin 6skum, pra, von og vantingum. I
gengum okkar feril & proun vidhorfa er si groska sem kemur adallega ur okkar
samfélagi sem byggist upp og hjalpar vid ad stydja okkur. Vidhorf okkar er pad sem
vi0 traum & af reynslu okkar. betta pydir ekki ad vidhorf séu eingdngu utkoma af
reynslu okkar né hiin endurspegli raunveruleikann 4 vidfangsefni okkar.*

Einnig sagdi Arni Magnusson ad hugmyndafredin er ad hver og einn
einstaklingur eigi rétt & studningi sem mun gera honum kleift ad taka patt i lifi og

starfi samfélagsins & samskonar forsendum og adrir. Petta kallar 4 ad atvinnulifid taki

1 Adalndmskra leikskéla 1999:15-16
" Déra S. Bjarnason 1998:14-16

'* Félagsmalaraduneytid 2005

¥ fsenska Alfreedi ordabdkin 1990:506
20 Ramasut, Arlene 1989:20



Lokaritgerd til B.Ed.-profs Downs-heilkenni

tillit til f6tlunar og um leid til pess studnings sem hver og einn parf 4 ad halda.
Adalatridid i pessu samhengi er jakved mismunun. Naudsynlegt er ad einstaklingar
med sérstakar parfir fai studning svo parfir peirra verdi peim eins litil hindrun ut 1 lifid
og mogulegt er.!

Jakvaed mismunun gerir fotludum kleift ad hafa somu forsendur og adrir. Séns
til ad upplifa pau gadi sem samfélagid bydur upp 4.

Abyrgd 4 ad bregdast vid ahrifum fotlunar er ekki bara 4 abyrgd peirra sem eru
fatladir heldur frekar 4 dbyrgd samfélagsins. Pannig losna einstaklingar sem lifa vid
a0 purfa stodugt ad takast & vid hindranir sem ryra moguleika peirra a flestum svidum.
Ef vid tokumst & vid petta verkefni af fullri alvoru og breytum pvi sem parf pa eru
moguleikar fatladra til atvinnu litil takmork sett. Pad eru skyr markmid stjornvalda ad
fatladir taki patt & almennum vinnumarkadi ad pvi leyti sem pess er kostur. Vid hofum
oOll purft studning, mismikinn eftir adstedum, til ad geta skilad peim verkefnum sem
okkur eru falin. Mikilvaegt er ad studningnum sé hattad pannig ad honum ljuki ekki
pegar vidkomandi hefur stigid sin skref ut & vinnumarkadinn. Pau skipta hann mestu
mali svo ad arangur ndist. Studningurinn felst ekki bara i pvi ad fa4 vinnu heldur ad
halda henni.*®

Til ad geta rett um samfélag fyrir alla purfa allir ad vera patttakendur 1 pvi og
skynja ad peir eigi part af { staerra samspili sem allt myndar eina heild, lifid sjalft. Med
pvi ad taka patt 1 sliku samspili feer hver og einn tilfinningu fyrir pvi ad hann sé ad
taka patt i einhverju sem er verdugt og dyrmatt, ekki bara fyrir sjalfan sig heldur
einnig fyrir einstaklinga sem hann er samferda gegnum lifid. Ur pessu samspili verdur
til sjalfsvirding og ef vel gengur gefur pad hverjum og einum takifaeri til pess ad
mynda, proa og fraeda sjalfan sig og umhverfi sitt.**

[ okkar samfélagi eru notud Grraedi sem hafa pad ad markmidi ad fatladir fai
vinnu vid heafi. Mikilvegt er 6flug vidhorfsvinna par sem starfsmonnum og
yfirménnum er bodid upp 4 fredslu og umraedu. Badi er 16g0 ahersla & tekiferi til
aukinna lifsgaeda sem fotludum standa til boda og einnig er um ad raeda tekiferi fyrir

vinnustadina par sem starfsfolk er margskonar, reynslan proskar starfsumhverfid.

! Félagsmalaraduneytid 2005
*? Félagsmalaraduneytid 2005
 Félagsmalaraduneytid 2005
* Félagsmalaraduneytid 2005
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Liklegt er ad pessi leid skili godum arangri. Leidirnar eru margar sem studla ad
frekari proun i atvinnumalum fatladra.>

Otviredur er avinningur pess ad fatladir fai atvinnu. Ekki sist fyrir pann
fatlada sem verdur virkur patttakandi i atvinnulifinu og fer teekiferi til ad njota
lifsgaeda eins og adrir i pjodfélaginu. Avinningur fyrir samfélagid er medal annars sa
ad par kemur til starfa pjodfélagspegn sem stendur skil & skottum og skyldum og gerir
samfélagid rikara i fjélbreyttum skilningi.”®

Samfélag framtidarinnar mun standa frammi fyrir mérgum verkefnum sem
geta verid erfid urlausnar. GOOur studningur er naudsynlegur hverju samfélagi til
slikra verkefna. Félagsmalaraduneytio hefur lagt sitt af morkum til pess ad gera pessa
leid greidferari med pvi ad kosta stédu i fotlunarfreedum vid Haskola Islands. Med
pessari akvordun markast dkvedin timamét i pjonustu fatladra & Islandi, par sem
stofnad er til starfs 4 pessu svidi sem atlad er efla, styrkja, freda og hvetja til

rannséknar og frampréunar i malaflokki fatladra.”’

2.2 Downs—heilkenni

Downs—heilkenni er medfaedd proskahomlun og varanleg. Downs—heilkenni leidir af
sér mismikla fotlun badi likamlega, vitsmunalega og félagslega. Yfirleitt greinast
Downs-heilkenni fljott eftir fedingu vegna akvedinna utlitseinkenna sem fylgja.
Medal annars eru pessu utlitssérkenni flatt andlitsfall, skésett augu, litid héfud med
flotum hnakka, hudfellingar 4 halsi, stok pverrdk i l6fa, ldg vodvaspenna og of
hreyfanleg lidamét.”® Einnig eru born sem fadast med pessi einkenni med pykka
tungu og stutta fingur.”’ Sum af peim eru med medfeeddan hjartagalla og einstaka
sinnum geta pau haft slema sjon og/eda heyrn.® Bérn med Downs—heilkenni eru
lagvaxnari en jafnaldrar peirra og & unglingsarunum er vaxtarkippur peirra minni.
Vegna legri vodvaspennu og haegari efnaskipta fram eftir aldri eru born med Downs—
heilkenni pyngri en jafnaldrar peirra. A fyrsta 4ri eru bornin oft 1étt midad vid had en
svo breytist mynstrid og pau pyngjast oft meira en pau haekka. Stalkur og drengir med

Downs—heilkenni verda kynproska 4 svipudum aldri og adrir unglingar. Konur med

> Félagsmalaraduneytid 2005

2% Félagsmalaraduneytid 2005

*7 Félagsmalaraduneytid 2005

2 Timarit hjiikrunarfreedinga 2004:10
¥ [slenska Alfreedi ordabékin 1990:520
3% Landsamtokin Proskahjalp 1988:5
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Downs—heilkenni geta eignast born en karlar med Downs—heilkenni hafa skerta haefni
til frjovgunar.”’

Pad sem veldur Downs—heilkenni er litningagalli, aukalitningur i samstadu
21.%% [ erfdaefninu 4 sér stad akvedin préun fosturs, i genunum sem eru i litningunum
i frumukjornunum. Ef galli er i erfdaefninu getur pad valdid breytingu i
fosturpréuninni. Breytingin getur verid arfgeng eda ordid til vid myndun eggsins eda
sedisfrumunnar. Slikar truflanir & fosturpréuninni geta leitt til eins eda fleiri
oedlilegra likamlegra afbrigda.’

Madurinn hefur 46 litninga i frumum sinum, 23 pdr og tvo af hverri tegund.
Kynin hafa 22 por sem eru eins, svonefnda samlitninga og tvo kynlitninga X- og Y-
litning. Karlar eru med einn X-litning og einn Y-litning og konur tvo X-litninga.
bessir kynlitningar radast yfirleitt eftir sterd og er 21. litningur sd minnsti.
Kynlitningar myndast vid ryriskiptingu (meiésu — skiptingu), tala litninganna
helmingast og myndast pa egg- og siddfruma. Pad er einn litningur i pessum
6ftrjovgudu kynlitningum, einn ur hverju pari og einn kynlitningur. begar lagdur er
grunnur ad nyju lifi med 46 litninga frumu eru 23 sadfrumur og 23 eggfrumur vid
frjovgun eggsins. Ojafnvaegi getur ordid vid ryriskiptingu pegar kynlitningur er ad
myndast. Svona ¢jafnvegi veldur yfirleitt fosturlati en stoku sinnum fadist barn med
aukalitning.**

Downs—heilkenni orsakast af pvi ad barn hefur fengid aukalitningaefni ar 21.
litningi og hefur 47 litninga i stadinn fyrir 46. Hjd einstaklingum med Downs—
heilkenni eru prir 21. litningar i stad tveggja. A pessum aukalitningi eru
aukaerfOavisarnir sem orsaka Downs—heilkenni. Engan galla er ad finna & pessum
erfdavisum en pristeeda 21. litnings hefur i for med sér 6jafnvaegi. Pad er ofskommtun

4 pessum erfdavisum sem nemur 150% midad vid pad sem edlilegt er.>

! Timarit hjiikrunarfreedinga 2004:10
32 Ornélfur Thorlacius 1991:97

3 Landsamtokin proskahjalp 1988:3
** Annerén, Goran 2000:18-19

3% Annerén, Géran 2000:22
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3. kafli Proski barna

3.1 Vitsmunaproski

Rannsoknir 4 vitsmunaproska geta sagt okkur hvernig breyting verdur a hugsun barna
og hvernig pau skynja heiminn i kringum sig. Ungabdrn skynja umhverfi sitt Gt fra
eigin skilningarvitum og 6sjalfradum vidbrogdum. Eftir pvi sem born eldast baeta pau
vid pekkingu sina og fara ad skynja umhverfid sitt med taknum. Ad lokum eru pau
tilbtin ad nyta sér hugmyndir jafnt sem hluti, til ad takast & vid vandamal a
kerfisbundin hatt.

Jean Piaget skodadi hvernig pekking og skilningur barna 4 heiminum proast
og hvernig hann verdur til. Kenningar hans um vitsmunaproska byggjast &
rannsoknum & hans eigin bérnum. Hann vildi skoda edli greindar, formgerd hennar,
starfsemi og ahrif pessa & vitsmunalifid. Hann taldi ad barnid byggi til pekkingu sina
sjalft en feeddist ekki med erfdapatti sem proast sidan an pess ad barnid hafi fyrir pvi.
Piaget gerdi minna Ur erfdum en margir adrir og taldi umhverfid eiga sterstan patt i
proska barnsins.*®

Seinni tima rannsOknir 4 vitproska ungbarna syna ad ung bdérn eru mun
proskadri vitsmunalega en Piaget hélt fram. Born geta hermt eftir og munad eftir
atburdum strax 4 fyrstu vikum avinnar sem bendir til pess ad pau hafi medfaedda
framsetningu. Vid fjogurra ara aldur dregur verulega ur sjalflegni barna, pau gera
mun 4 imyndun og veruleika a marga vegu. bau gera sér grein fyrir ad athafnir folks
eru grundvalladar 1 hugsun og sannferingu og eru ekki tilviljun. Einnig gera pau sér
grein fyrir sumum tengslum & milli tiltekinna adstedna og hugsanlegra vidbragda
folks. RannsOknir & bérnum a skoélaaldri stadfesta margar sérhafdar athuganir Piaget
og benda 4 mikilvaegi skipulags i hugsun barnsins 4 pessum arum. Pad er 1jost ad
synilegur proski floknari hugsunarferla & pessum arum er skyndilegur. Vitsmuna

haefileikar barna er einnig mikid had sértaekri pekkingu og kunnattu.’’

3¢ Bee, Helen 2000:195
37 Bee, Helen 2000:195
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A unglingsarunum verdur mun meiri rékhugsun og roksemdarfaersla aberandi.
[ 1j6si pessara stadreynda verda hugmyndir Piaget asattanlegar en samt er agreiningur
um hvort breytingar byggdar & rannsoknum verdi samt sem adur i pyrpingum eda
hopum og hvort breytingar eru byggdar 4 geedum eda magni.”®

Ekki verdur vart vid neitt oedlilegt i heila nyfaedds barns med Downs—
heilkenni. Heili pess vegur jafnt og heili nyfadds heilbrigds barns en pad eru einkum
hnakka- og ennisstada heilans sem hafa hett ad vaxa. Einnig vaxa heilastofn og litli
heili haegar en edlilegt er og er pvi umfang peirra minna i bérnum og fullordnum med
Downs—heilkenni en hj4 einstaklingum med edlilega litningasamsetningu. Pegar born
med Downs—heilkenni eru um briggja ara hafa vissir hlutar heilans allt upp 1 40%
feerri heilafrumur en barna sem ekki eru med Downs—heilkenni.”

Eina fotlunin sem er sameiginleg Ollum med Downs-heilkenni er
greindarskerdingin en mikill mismunur er 4 greindarproska barna med Downs—
heilkenni. Samkvamt kvarda greindarvisitlunnar (IQ) sveiflast tolurnar a4 milli 20 og
85. bratt fyrir pennan mikla mun kemur i 1j6s ad 50-75% barnanna fylgja demigerdu
proskamynstri fyrstu 5 aviar sin. Petta mynstur samsvarar proska edlilegra barna sem
eru helmingi yngri, ad vidbattum premur manudum. betta pydir ad flest bornin stiga
fyrstu sporin rétt fyrir tveggja ara aldur og um sama leyti segja pau fyrstu ordin.*’

Salreenn proski er virkur og unnt er ad hafa ahrif & hann. Rannsoknir syna ad
einstaklingar med Downs—heilkenni proskast talsvert betur i dag en fyrir fimmtiu
arum. Einnig hefur verid synt fram 4 ad pad sem var vidurkenndur sannleikur fyrir
tuttugu drum vardandi proskamoguleika barna med Downs—heilkenni hefur verid
hrakid. I sifellu eru bunar til nyjar medferdar- og pjalfunaradferdir sem eiga eftir ad
bata proskamodguleikana folks med Downs-heilkenni enn frekar i framtidinni.
Breyting proskans birtist medal annars i lestrarkunnattu. Fyrir 20 arum voru adeins
orfa born med Downs—heilkenni sem lzerdu ad lesa. [ nylegum skyrslum um tilraunir
ma sja ad allt ad 75% barnanna lera ad lesa og skrifa og tralegt ad 50% peirra muni

verda lzes.*!

38 Bee, Helen 2000:195

% Annerén, Géran 1996:38-39
40 Annerén, Goran 1996:39

4! Annerén, Goran 1996:38
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3.2 Mal og booskipti

Manninum er einum gefinn s4 hefileiki ad tja sig um atburdi og hluti med tdknum
tungumalsins. Pegar barn lerir tungumalid & sér stad flokin préoun og pad 4 ekki ad
adskilja hana fra annarri salreenni proun.* Medfeddur hefileiki barna er ad gefa fra
sér hlj6d og heefni til ad mynda sifellt fleiri hljod eykst med proska talfera og
taugakerfis. Fyrst i stad heyrist adallega gratur og ndldurhljod gangvart 6paegindum
en strax 4 fyrsta manudi heyrast pé anzgjuhljod sem kallast hjal. A aldrinum 3-4
manada getur barnid haldid uppi ,,samraedum‘ med pvi ad horfast i augu vid pann sem
pad er ad ,,tala* vid. Born eru farinn ad tengja saman sérhljod og samhljod um 5-6
manadar aldur: ,,da-da“, ,,ba-ba-ba-ba* og pa tekur vid bablskeid. Sama hverra pj6da
born eru pa tengja pau fyrst saman opnustu og lokudustu hljodin eins og ,,baba®,
,mama*“ og fleira { svipudum dir.”® Ofatlad barn larir malid 4 margvislegan hatt til
demis af umhverfinu og i samskiptum vid pa sem pad hefur tjaskipti vid. Sem demi
um pa paetti sem purfa ad vera virkir til ad barn 6dlist maltoku er sterk sjalfsvitund,
gott augnsamband, hefileiki til ad herma eftir, virk hlustun, hlj6dmyndun og
malfredikunnatta auk margra annarra patta. Heilbrigt barn sem laerir a0 tala feer pessa
haefileika 1 voggugjof en hja einstaklingum med Downs—heilkenni eru pessir pettir
hvad veikastir og maltaka peirra verdur pvi slok.**

Nyfaedd bérn med Downs—heilkenni gefa ekki fra sér somu takn og flest onnur
nyfaedd born og pau tileinka sér ymsa ferni seinna en adrir. Stundum er erfitt ad
greina taknin sem pau gefa frd sér af pvi ad pau eru ekki eins samsett/akof. bPau eru
skammvinnari og fatidari. Bornin eru almennt ekki eins virk. Pau bregdast ekki eins
skjott vid tali og 6drum skynhrifum svo sem augnradi, brosi og hlustun. Oll bidum vid
6polinmod eftir pvi ad barn mati augnradi okkar og brosi, bidin getur tekid lengri
tima en vid bjuggumst vid. Bros barns med Downs-heilkenni getur tekid svolitid
lengri tima ad myndast og er ekki eins ,,breitt* og vid gerdum okkur von um.*

Ung born med Downs—heilkenni heyra & annan hatt en flest 6nnur bérn og
geta pvi virst dhugalaus. Kerfisbundnar athuganir hafa synt ad ungabarn med Downs—

heilkenni skynjar ekki mismun malhlj6da eins snemma og onnur born. Pad getur til

* Alfheidur Steinporsdottir 1996:43-44
* Hrafnhildur Ragnarsdottir 1993:28-29
* Birna H. Bergsdéttir 2000:7

* Annerén, Goran 1996:112-113
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demis reynst bornum med Downs—heilkenni ofvida ad greina milli samhlj6da sem
born med edlilegan proska geta skynjad 4 fyrstu vikum @vi sinnar™

Born med Downs-heilkenni eru eldri en Onnur born pegar bpau lera
grunnreglur venjulegs samtals. Pad tekur pau lika lengri tima ad deila athyglinni med
0drum. Pau geta virst vera fremur dhugalaus og ekki sérlega forvitin um pad sem
gerist 1 kringum pau. bad er algengt ad pau snti sér ekki vid til ad sja hvadan hlj6dio
kemur og ef pau gera pad gerist pad oftast haegt.

Tjaning hja bérmum med Downs—heilkenni eru ogreinilegri og einfaldari
heldur en hja heilbrigdum boérnum. Erfitt getur verid ad sja og heyra pegar barnid er
orolegt, hrett eda yfirgefid. Brosid, graturinn, hljodin og likamshreyfingar eru
daufari. Born med Downs—heilkenni eru ekki eins 4kof eda samtengd hvert 6dru.
HIj6din geta hins vegar verid eins vel préud og hja barni med edlilegan proska, en pau
eru sjaldnar notud.*’

[ lok fyrsta aldursars er malproski barna med Downs—heilkenni enn o6likari
malproska heilbrigda barna. Sum born né haefni til bodskipta 1 dkvednum tilgangi fyrr
og proa ordakunnattu sina einnig fyrr en 6nnur. En pad virdist vera afar sjaldgeeft ad
born med Downs—heilkenni geti haft dhrif 4 adra 4 markvissan og medvitadan hatt,
med eda an orda, jafnsnemma og born sem proskast edlilega. Pau eru venjulega eldri
en heilbrigd born pegar pau fara ad mynda ord en hins vegar hafa pau samsvarandi
greindaraldur og heilbrigd born.

Mismikid reynir 4 hafileika barnsins hvort pad notar bodskiptin til ad bidja
um eitthvad, heilsa, vekja athygli 4 sér eda svara. betta sést 4 pvi hvar og hvernig born
med Downs-heilkenni nota ord sin & pessu proskastigi. Born med Downs—heilkenni
nota oftar ord pegar pau svara heldur en pegar pau eiga sjalf ad finna upp & pvi sem
segja skal. Bendingar og augnhreyfingar verda algengari en an pess ad ordin séu
midleg 1 bodunum. Pad er ekki audvelt ad segja hvernig & pessu stendur. Ef til vill
gefa hinir fullordnu bornunum ekki tekiferi til ad segja pad sem pau vilja.
Fulloronum er hett vid ad vera 4 undan ad framkvama pad sem bornin hefou getad
bedid um, ef pau hefdu fengid tima til.**

Aukning 4 ordaforda gengur haegt fyrir sig, hagara en hja heilbrigdum

bornum. ,,Ordasprenging* verdur ekki ad sama skapi og medal barna med edlilegan

4 Annerén, Goran 1996:113
47 Annerén, Goran 1996:119-121
8 Annerén, Goran 2000:97
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proska, heldur er ferlid hegara og tekur til faerri orda. Ad nokkrum tima lidnum
kemur 1 1j6s ad ordafordi barnsins synir proskastig sem er laegra en vaenst er midad vid
proskaaldur barnsins. Ordafordi barns med Downs—heilkenni inniheldur farri ord sem
pad notar sjaldnar og idulega langtimum sama eitt og eitt i senn. bad getur tekid
langan tima adur en barnid byrjar ad rada saman eins ords setningum hverri 4 eftir
annarri. Barnid notar lengi vel hreyfingar og latbragd. Malprounin er a pessu
proskastigi skertari en adrir vitsmunapzttir.** Barn med Downs—heilkenni segir ord
sem likjast i morgu pvi sem algengt er medal edlilega proskadra barna & pessu stigi.
Bygging ordanna er einfold, einkvaed ord, stundum tvikvaed vegna pess ad fyrsta
atkvaedid er endurtekid. Ahersla er jofn, ordin enda sjaldan 4 samhlj6di og pad er afar
sjaldan sem mérgum samhlj6dum er radad saman.”

bad virdist vera audveldara fyrir barn med Downs—heilkenni ad nema og muna
heildarsnid setninga eda ordtaks, en pa hluta setninga, ord og hljod sem setningin er
sett saman ur. bad lerir ekki jafnfljott hvernig hljodin tengjast innbyrdis i atkvaedi og
ord, og arangurinn verdur hljodgrunnur sem hljémar eins og hjal. Petta er ekki hjal,
petta er eftirliking, par sem barnid hefur dkvedinn tilgang med pessu og pad er visst
inntak 1 pvi sem sagt er. Bornin eru oft misskilin vegna pess ad eftirlikingin inniheldur
engin ord sem vid konnumst vid, pau verda reid eda vonsvikin pegar folk skilur pau
ekki. Stundum reyna bornin ad gera sig skiljanlegri ad nyju med hjalp latbragds og
svipbrigda, 6nnur gefast upp.”’

[ fyrstu bekkjum grunnskola hafa ekki 611 born med Downs—heilkenni nad
peim malproska ad pau tengi ord i einstakar setningar, p6 morg geri pad. I rannsokn
sem gerd var 4 6-10 4ra bornum 4 Nyja Sjalandi arid 1993 kom i lj6s ad helmingur
(50%) barnanna sem rannsoknin nadi til var byrjadur ad tengja ord i ad minnsta kosti
tveggja til priggja orda setningar, 45% tjadu sig i eins ords setningum og 5% barnanna
notudu alls engin ord.>>

Pad hafa verid gerdar rannsoknir sem syna ad born med Downs—heilkenni hafa
somu pekkingu 4 malfreditengslum og dnnur born & pessu proskastigi. P6 pekkingin
sé til nytist hun ekki til fulls, bornin endursegja, gera athuganir, spyrja eda motmala

ekki med jafn dhrifarikum hetti eda fjélbreytilega og flest onnur boérn. bau velja

4 Annerén, Goran 1996: 130
% Annerén, Géran 1996: 130
5! Annerén, Géran 1996:131
52 Annerén, Géran 2000:103
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gjarnan Ur einhverja eda einhverjar malfraedilegar setningagerdir sem pau festa sig
sidan vid um tima.”

Hér hefur komid fram ad born med Downs—heilkenni eru seinni til mals en born
sem proskast edlilega og tjaning peirra er slok. Born med Downs—heilkenni gefa fra
sér veikari takn en heilbrigd born og erfidara er ad greina pau. Erfitt getur verid fyrir
foreldra ad greina grat peirra, hvad pau vilja hvort pau séu svong eda hvort pau finni
til. Oft eru foreldrar blnir ad lera pad vel inn & bornin med Downs—heilkenni ad pau
fa ekki taekiferi til ad klara ad tala 4dur en gripid er fram i fyrir peim. Pad er jafnvel
buid ad rétta peim pad sem pau voru ad sxkjast eftir an pess ad pau hafi sagt hvad pau
vildu. Pegar pad er gripid svona fram fyrir hendurnar & peim pa minnkar malpjalfun
peirra og pau atta sig 4 ad pad er nodg ad segja 2-3 ord og pa er buid ad lana peim pad
sem pau vildu. Ef pau fa tekiferi til ad koma pvi 4 framfaeri sem pau eru ad sakjast
eftir pjéalfast pau i ad tala og hafa samskipti vio folk.

Talid hja bornum med Downs-heilkenni verdur pvi torskildara eftir pvi sem
barnid segir lengri setningar, 6fugt pvi sem gerist hja bornum sem proskast edlilega.
Algengt er a0 morg mismunandi hljod komi fyrir, skyrari i stuttum einféldum ordum
en peim lengri og fléknari. Pad er einfaldara fyrir pessi born ad bera fram sérhljod og
samhljod sem barnid kann ef ordid er borid fram eitt og sér, frekar en i setningu. Pad
er umfram allt { samfelldu tali sem pad reynist erfitt ad skilja hvad bornin segja. Pau
pyrftu ad pjalfa tal sitt a0 minnsta kosti jafn mikid eda meira en 6nnur born. Pad gera
born med Downs-heilkenni ekki, pau @fa tal sitt adeins. Pau eiga i sérstokum
erfidleikum med ad mynda tal, pess vegna er oréttmaett ad dema malproska peirra 1t

fra talinu. Malproskinn er 4 haerra stigi en talproskinn.™

3.2.1 Kenningar Iréne Johansson

fréne Johansson er senskur professor i malvisindum og uppeldisfraedi. Auk pess ad
kenna, stjorna rannsOknum heldur hun ndmskeid fyrir fagfolk og foreldra. Einnig

veitir hin radgjof. Han hefur & yfir tuttugu arum préad maldrvunaradferd sem

53 Annerén, Géran 2000:104-105
% Annerén, Goran 1996:138-141
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foreldrar og fagfolk geta byggt &4 og hefur sett fram kenningar um malérvun barna
med proskafravik.”

Arid 1978 kynntist Iréne i fyrsta skipti takni med tali, pegar hun for ad vinna i
sérskola 1 Karlstad i Svipjo0 med barn sem hafdi Downs—heilkenni. ,,7akn med tali er
tjaningarform sem er notad af peim sem eiga vid malérdugleika ad etja*. Taknin eru
oftast notud samhlida tali og eru pvi @tlud heyrandi einstaklingum. Flest 611 tdkn hafa
verid fengin ad lani fra tdknmali heyrnarlausra en sum takn hafa verid einfoldud,
motud til notkunar og adlogud ad islenskri malfraedi. Tdkn med tali er notad sem
studningur i tjaskiptum.*®

fréne lagdi sig fram i vinnu med pessu barni. Han notadi myndaspjold vid
vinnuna og komst ad pvi ad barni0 skildi betur pad sem pad sa en pad sem pad heyroi.
Ari seinna var hiin farin ad vinna med sj6 bornum, 6llum med Downs—heilkenni. I dag
vinnur hin i skéla i Karlstad sem sérhafir sig i tdkni med tali og malorvunaradferdum
hennar.”’

Vegna beirrar stadreyndar ad born med Downs-heilkenni glima vid slaka
vodvaspennu leggur Iréne til ad notad sé tjaningarformid tdkn med tali.
Vodvaslappleiki veldur pvi ad pau eiga erfidara um vik vid ad beita talferunum, svo
sem bakhluta og midhluta tungunnar svo og tungubroddi eda vorum. bess vegna er
léttara ad nota hendurnar, pad er einnig audveldara fyrir foreldra ad stydja vid hendur
barnsins til a0 mynda takn heldur en ad stydja talfaeri barnsins vid myndun hlj6da eda
tals. fréne mealir med pvi ad foreldrar hefji notkun tdkna med tali um atta manada
aldur, pvi born 4 pessum aldri greina ekki malhljod en skilja einfold takn.”®

fréne bendir & fleiri peetti til ad undirbia malérvunina snemma. Hin telur
mikilvegt ad hefja likamsnudd 4 fyrstu manudum i lifi barnsins og gera bad
markvisst. Nuddid styrkir vodvana og eykur tilfinningar barnsins. Einnig parf ad
pjalfa augnsambandid i peim tilgangi ad préa sjonina. Heyrnina parf ad pjalfa
sérstaklega, heyrnartruflanir barna med Downs—heilkenni gera pad ad verkum ad
naudsynlegt pykir ad pjalfa bornin sérstaklega i ad adgreina hljod. Ungbdrn greina
sum hlj6d betur en 6nnur, og pegar pau hlusta eftir hljodum eflist proski peirra.

frene segir ad naudsynlegt sé ad orva grof- og finhreyfingar sérstaklega.

Hreyfiproskinn er 6llum bornum mikilvagur, hvort sem er ad sitja uppi, skrida, ganga

> Félag dhugafdlks um Downs—heilkenni 2005
%6 Félag ahugafolks um Downs-heilkenni 2005
7 Nohrstedt, Lasse 1994:27
58 Johannson, frené 1993:81
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eda matast. Barnid kannar heiminn med pvi ad fara um umhverfi sitt og fylgjast med
O00rum. Hun segir einnig ad su 6rvun sem fer fram i leik s¢ mikilvaeg, pvi med
endurteknum ath6fnum attar barnid sig 4 til hvers ymsir hlutir eru og um leid 4 eigin
getu og takmorkunum. Pa leggur hin dherslu a eftirhermu. Ad herma eftir er flokio og
erfitt ferli. { fyrsta lagi parf ad skynja, i 6ru lagi ad muna og i pridja lagi ad ,,apa
eftir pvi sem gert var. Hinn fullordni verdur ad vera barninu innan handar.

Malorvunaradferd Iréne Johansson hefur synt fram 4 ad tjaning og malproski barna
med Downs-heilkenni eykst pegar adferdirnar eru notadar &4 markvissan hatt og byrjad

pegar bornin eru ung.

3.3 Félagsproski

Grundvollur félagslegrar hegdunar og réttletiskenndar er heefni til ad atta sig a
tilfinningum annarra. { frumbernsku syna born merki samkenndar med peim sem lida
illa og 4 60ru aldursari bregdast bornin vid og reyna ad gera eitthvad i malunum.
Bornin hafa hjartad 4 réttum stad og viljann til ad hjalpa 60rum og hugga. Til ad geta
rétt 60rum hjalparhond a4 videigandi hatt er porf & annarri grundvallarferni i
mannlegum samskiptum, sem er ad geta sett sig i spor annarra. A forskélaaldri vefst
petta fyrir bornum (2-6 ara aldrinum) og lausnir peirra bera pess vitni. Pau ganga ut
fra pvi ad motadilinn likist peim sjalfum, hafi sama smekk og tilfinningar; ef einhver
er leidur telja bornin ad peim naegi pad sem peim finnst gott ad fa vid pessar adstedur
eins og bangsa eda snud.

Félagsproski barna med Downs—heilkenni er i flestum tilfellum gédur og alls
ekki olikur pvi sem gerist hja heilbrigdum bornum. Petta hefur haft i for med sér ad i
fyrri tida bokum ma finna ordatilteki eins og ,,pau eru kelin®, ,,pau eru gladlynd* eda
,pau eru tonelsk.*“ Petta endurspeglar i raun og veru ad pau eru ekki eins félagslega
proskaheft og 4 6drum svidum.”

John Langdon Down skrifadi 4rid 1866 um akvedinn hop barna sem hefou
toluvert vald 4 ad herma eftir og veeru 4 morkum pess ad vera hermikrakur. bau veru
gamansOm og fjorug og i vissum skilning faranleg og oft med skopstalingar. betta
sjonarhorn um ad einstaklingar med Downs—heilkenni séu félagslynd, vinaleg,

mannblendinn og skemmtilegar personur hefur verid vidurkenndur pattur a

% Annerén, Géran 2000: 32
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heilkenninu. Rétt eins og breytileiki er i sterd andlega fatladra, er breytileiki i
félagslyndi peirra. Ein skyring & peirri syn ad einstaklingar med Downs —heilkenni
séu sérstaklega félagslyndir getur verid ad annad folk hafi litlar ventingar til peirra,
svo einhver félagsleg hegdun er yfirgnefo, einfaldlega af pvi ad pad er ekki buist vid
henni.®® Gibbs og Thorpe (1983) benda 4 ad stadladar imyndir geta ekki endilega
endurspeglad erfoafredilega undirstodu Downs—heilkenna heldur Utskyrir petta frekar
hvernig var komid fram vid pau eins og born. (Benda 1949; Cornwell og Brich 1969).
Nokkrar athuganir hafa synt ad préun 4 einstokum atridum i félagslegri hegdun ungra
barna Downs—heilkenni. Cicchetti og Stroufe (1976) litu a proska/préun & brosi og
hlatri fyrstu tvo ar lifsins hjd bornum med Downs-heilkenni. Bérnin voru rannsdkud i
sinu umhverfi og madur peirra 1éku vid pau 4 fjolbreyttan hatt til ad framkalla bros
eda hlatur. A0 medaltali voru bdrnin tiu ménada pegar pau foru ad hlaja en i
samanburdi fara heilbrigd born ad hlaja priggja til fiogra manada. { rannsékninni hlo
eitt barnid aldrei.””

Hja barni med Downs—heilkenni kemur fyrsta sjalfkrafa brosio ad jaftnadi um
priggja manada aldur og pegar er talad til barna kemur pad strax um tveggja méanada
aldur. Hja heilbrigdum bornum er pad um sj0 vikna. bad pydir ad pau eru ofurlitid
seinni en Oonnur born. Samt sem adur eru vidbrogd peirra vid avarpi og snertingu
yfirleit edlileg. Peim kemur yfirleitt vel saman vid O6nnur bdérn og eiga edlileg
samskipti vid systkini sin. Litill hluti barnanna er ekki eins vel tilfinningalega
proskadur. Um 1% af bornum med Downs—heilkenni hafa svokallada smébarna-

einhverfu og 4 milli 2-8% syna einhverft prahyggjuatferli.®

3.4 Skynproski

Skynhafni okkar er medfaedd. Skynjun er pad sem skynfari okkar nema og skynferli
er pad hvernig vid tilkum og vinnum Gr upplysingum.®

A fyrstu vikum eftir feedingu hafa born haan vidbragdsproskuld sem pydir ad
pad parf morg sterk éreitti til ad barnid bregdist vid. Petta er edlilegt en ekki lidur

langur timi par til pad verdur virkara og synir meiri vidbrogd. RannsOknir &

% Lewis, Vicky 1987:125

¢! Lewis, Vicky 1987:125-126
62 Annerén, Géran 1996:38-40
5 Bee, Helen 2000:139
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ungbdmum hafa leitt i [jos pa hefileika sem barnid byr yfir vid fadingu.’* Skynjun
peirra & umheiminum er floknari og blebrigdarikari en menn hafa 4dur talid. Born
bregdast vid hljodum, snertingu og sjonhrifum pvi skilningarvitin eru virk alveg fra
fedingu. Sum skilningarvit eins og heyrnina hefur barnid pegar notad i fosturlifi og
hafa athuganir synt ad heyrn er hagt ad pjalfa i modurkvidi. Nyfett barn getur pekkt
o6likar mannsraddir sem pad hefur heyrt i modurkvidi aftur. Hins vegar pjalfast sjonin
ekki fyrr en eftir fedingu. Hja nyfeeddu barni er sjonskerpa adeins einn fertugasti af
sjonskerpu fullordins manns. Pad pydir ad barn getur ekki 1 byrjun greint smaatridi en
pad getur i storum drattum skynjad andlit eda hreyfingar i andliti. Nyfaett barn getur
einnig stjornad augnaradi, fest pad a hluti og fylgt honum eftir med pvi ad hreyfa
hofudid. Hreyfingar augna eru ekki samhafdar hreyfingu hofuds heldur fara fram i
rykkjum. Samt sem adur eru skynferi barns vid fedingu tiltdlulega vel samhafd. Til
demis pegar barn heyrir rodd eda eitthvad hljéo snyr pad hofdinu 1 att ad hljodinu
eins og pad buist vid ad sja eitthvad. Sjonin er eitt pad floknasta skynfaeri mannsins og
4 fyrstu manudum er préunin hrsd.%

Fleiri rannsOknir 4 skynproska fullordinna einstaklinga med Downs—heilkenni
hafa verid gerdar en 4 bornum med Downs—heilkenni. Fullordinn einstaklingur med
Downs—heilkenni er oft sagdur vera med virkan skilning (greind) 4 sama stigi og 4-6
ara heilbrigt barn. Ef fullordnir med Downs—heilkenni hegda sér 4 annan hatt en
heilbrigt barn pa undirstrikar pad pa alyktun ad proskaferill einstaklings med Downs—
heilkenni er pad seinni en hja heilbrigdu barni. Samt sem adur er vandamal i pessu.
Born med Downs-heilkenni fara ekki eftir somu proskakurfu eins og heilbrigd born
gera. FullorOnir einstaklingar med Downs—heilkenni og heilbrigd born, p6 svo ad pau
séu & sama stigi 1 proska er timardd aldurs peirra frabrugdinn og med pvi eru pau med
frabrugdna upplifun. Fullordnir einstaklingar med Downs—heilkenni geta unnid ur
umhverfinu annan hatt vegna reynslu sinnar 4 umhverfinu.

O’Connor og Berkson (1963) komust ad pvi ad fullordnir einstaklingar med
Downs—heilkenni hreyfa augun meira en heilbrigdur einstaklingur eda annars konar
andlega fatladur einstaklingur, badi i myrkri eda birtu.®® Rannsokn Miranda og Fantz
(1973) a skynproska leiddi i [jés ad atta manadar gdmul born med Downs—heilkenni

litu & mynstur lengur og syndu ferri viobrogd 4 milli mynstra en heilbrigd born. Samt

* Alfheidur Steinporsdottir 1996: 37
55 Alfheidur Steinporsdottir 1996:37
5 Lewis, Vicky 1987: 107
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sem adur syndi itarlegri rannsdkn, gerd af somu rannsakendum ad born med Downs—
heilkenni proska somu vidbrogd og heilbrigdu bornin pegar mynstur eru i formum en
eru eldri en heilbrigd born pegar kemur ad pessu.®’

Rannsokn Lewis og Bryant (1982) leiddi i 1j6s ad ung born med Downs-
heilkenni eiga mjog erfitt med snertingu og eiga einnig erfitt ad muna hluti sem pau
hafa séd adur. Nidurstada rannsoknarinnar leiddi 1 ljos ad pau eiga erfitt med annad
hvort ad sundurgreina hluti, muna form hluta eda tengja saman form og sjonranar
upplysingar. Einnig komust Krakow og Kopp (1982) ad pvi ad born med Downs—
heilkenni eru liklegri til ad purfa ad snerta hluti heldur enn heilbrigd borm.®

begar 1iti0 er 4 paer rannsoknir 4 skynproska sem hafa verid nefndar hér ad
ofan leida per 1 [jos ad skynproski barna med Downs—heilkenni fylgir sama mynstri

og heilbrigdra barna en er hagari.

3.5 Hreyfiproski

A fyrstu @viarunum er hreyfiproski barna hradastur. Med hverri viku sem lidur bata
born vid faerni sina. Barnid fer ad setjast upp, skrida og getur loks gengid og hlaupid.
A fyrstu @vidrum nzer barnid ad stjorna vodvum og samhafing augna og handa eykst.
Hvert barn proskast & sinum eigin hrada og & sinn hatt ekki er haegt ad hafa ahrif 4
bessa préun. Oll bérn na proska i svipadri r6d en pau na samt ekki nyjum afanga fyrr
en pau rada vid pann sem & undan kom. Pad ma segja ad hreyfiproski lati tveimur
16gmalum. 1 fyrsta lagi proskast efri hluti likamanns 4 undan nedri hlutanum, sem sést
best & pvi hve hofud ungbarna er stort midad vid adra hluta likamans. Sidan breytist
petta og hlutfollin verda likari pvi sem pau verda seinna meir. Prounin er fra hofoi til
fota. I 60ru lagi breidist proskinn fra midju likamanns til utlima. Petta ma sja til
demis 4 pvi ad ungabarn med mun meiri styrk i vodvum upphandleggs en i hondum.
Helstu einkenni hreyfiproska ungra barna er ad i byrjun eru heildarhreyfingar
og sidar verda hreyfingarnar sérhafdari. Fyrst hreyfir barnid allan handlegginn en
sidar getur pad nad meiri leikni vid ad hreyfa eingéngu hendur eda fingur.
Hreyfiproski barna skiptist i grofhreyfingar og finhreyfingar.”” Gréfhreyfingar eru
hreyfingar 4 6llum likamanum eda storu hluta likamanns. Born nota stoéra vodvahopa,

reyna ad krjupa, skrida, velta, hlaupa, kasta eda hoppa. Hreyfingar sem krefjast

7 Lewis, Vicky 1987: 108
* Lewis, Vicky 1987: 109
5 Alfheidur Steinporsdottir 1996:39-40
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jafnvaegis, lidleika, samraemingar, sveigjanleika, styrks, hrada og pol auka proska
grothreyfinga.

Vid finhreyfingar notar born litlu vodva likamanns og utlimi. Pessar
hreyfingar krefjast leikni, ndkvaeemni og handleikni, s.s. ad gripa, rétta, halda, smella,
Yta, snuast og snia sér eru hreyfingar sem krefjast pessara leikni.”

bad er 1jost ad born med Downs—heilkenni nd margvislegum hreyfingum
seinna en heilbrigd born. Samt sem adur er pad enn 4 huldu hvort proskinn fylgi sama
mynstri og proski heilbrigdra barna eda hvort mynstrid sjalft er 60ruvisi. Béorn med
Downs—heilkenni eru innan edlilegra marka i hreyfiproska ad 3ja manada aldri en
fella fra pvi vidmidi um 6 manada aldur.”

Rannsoknir sem gerdar hafa verid 4 pjalfun og proska barna med Downs—
heilkenni hafa allar synt ad fyrrnefndur védvaslappleiki (hypotoni) stendur mest i vegi
fyrir proska og samhazfingu hreyfinga og skynjunar. betta eru forsendur fyrir
edlilegum hreyfiproska og pess vegna er grofhreyfipjalfun mikilveg. Nyfedd born
med Downs—heilkenni eru vodvaslopp vid feedingu. Petta hefur ahrif & getu peirra vid
ad sjuga brjost og pela, getu peirra til ad halda h6f0i og skynja heiminn og hreyfa sig
ur stad. Rannsoknir benda til sambands milli greindarproska og vodvaslappleika vid
fedingu. Pvi linara sem nyfatt barn er peim mun meiri likur eru 4 seinum proska i
framtidinni. Vodvaslappleikinn er umfram allt vandamal 4 fyrstu @vidrunum. Fyrir
vodvaslappt barn geta @fingar i vatni haft umtalsverd ahrif &4 almenna hreyfigetu, po
attu born med medfeeddan hjartagalla ekki ad taka patt i venjulegu barnasundi i kafi.”

Hreyfipjalfun parf ad vera i formi leiks og markmidid pad ad virkja barnid og
6rva pad til nyrrar hreyfiferni og bua til rétt hreyfingarmynstur.”” Vid pjalfun
barnanna geta margir tekid patt; sjukrapjalfarar, talmeina-freedingar, talkennarar,
salfreedingar, sérkennarar og proskapjalfarar.”

Morg born med Downs—heilkenni eru 6virk og purfa hjalp vid ad fara af stad
en Onnur eru virk og annast sjalf mikid af pjalfuninni. Pjalfun barna med Downs—
heilkenni parf ad fylgja dkvednum grundvallarreglum. Naudsynlegt er ad endurtaka
efingar svo ad athéfnin gangi fljotar og audveldar fyrir sig. Petta Orvar

skynhreyfiproska barnsins pad er ad segja stjorn hreyfingar med hjalp skynjadra boda.

" Gordon, Ann Miles 1996:368
" Lewis, Vicky 1987:106-107
2 Annerén, Géran 1996:41-42
3 Annerén, Goran 1996:43-44
™ Annerén, Goran 1996:41-42
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bad parf ad gera vidbrogd greinileg pannig ad barnid tengi pau i huganum vid sinar
eigin hreyfingar og koma parf edlilega fram vid barnid.

Hin sérstaka pjalfun beinist ad pvi ad néd fram edlilegum proskamarkmidum i
afongum, s.s. stjornun & hofdi, ad liggja 4 maganum og lyfta sér upp 4 beina
handleggina. Eins parf ad @fa ad snla sér af baki 4 maga og aftur til baka, sitja med
og an studnings, setjast upp, skrida, standa, ganga, hlaupa, klifra, hoppa, hjéla og
synda. Sérhvert barn med Downs—heilkenni er sérstakt eins og dnnur bdrn, pad pydir

ad hvert barn verdur ad fa einstaklingsmidada pjalfun.”

5 Annerén, Goran 1996:43-44
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4. kafli Konnun

4.1 Markmio

Markmid med kénnuninni var:
(1) ad kanna stodu foreldra barna med Downs-heilkenni;

a. hvernig peim var matt pegar barnid feeddist,

b. hvernig daglegt lif gengur fyrir sig hja fjélskyldum sem eiga fatlad
barn,
hvort heimilislif fj6lskyldunnar hafi breyst vid ad eignast fatlad barn,

d. vidbrogd ettingja og vina vid pvi ad barn med Downs-heilkenni hafi
feedst 1 fjolskyldunni eda vinahopnum.

e. hvort vidhorf i pjodfélaginu hafi breyst eitthvad gagnvart fotludum

einstaklingum.

4.2 batttakendur, meelitzeki, ferli og greining

Akvedid var ad taka vidtol vid foreldra sex barna med Downs—heilkenni.

Eftir skrif freedilega kaflans voru settar saman spurningar sem lagdar voru
fyrir foreldrana (fylgiskjal I). Ahersla var 16gd ad fa fram upplysingar i samraemi vid
markmid kénnunarinnar. begar spurningalistinn var tilbiinn var hann forpréfadur meo
vidtdlum vid eitt foreldri barns med Downs-heilkenni. Spurningalistinn reyndist vel
og sag0i foreldrid ad pad veari dnaegd med spurningarnar. Einnig var leitad alits um
upprodun spurninganna. b4 var haft samband, bréflega vid Félag dhugafolks um
Downs-heilkenni og o6skad eftir lidsinni peirra vid ad finna foreldra sem veru
reidubtnir til ad taka patt i konnuninni. Félagid tok fyrirspurn okkar afar vel og vildi
allt gera fyrir okkur og hafdi samband vid foreldra. Born foreldranna sem talad var
vid voru 3ja, 5, 8, 15, 20 og 25 ara. Petta aldursbil var valid til pess ad f& samanburd
og skoda hvort einhver breyting hafi ordid 4 pattum er varda stodu foreldra og barna
med Downs-heilkenni. Prir foreldranna bjuggu 4 héfudborgarsvaedinu og adrir prir 4

landsbyggdinni. Vidtolin voru ymist tekin i hlisnedi Sjonarhodls eda i heimahtsum.
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Viotolin voru 611 skrifud upp hvert fyrir sig. A0 pvi loknu var hver spurning

greind, svorin borin saman og flokkud.

4.3 Niourstoour

Vidtol voru tekin vid sex foreldra. Born pessara foreldra voru 3ja, 5, 8, 15, 20 og 25
ara, fjorir drengir og tver stulkur. Fimm medur og prir fedur toku patt i vidtdélunum.
Einn fedranna hafdi verid einn med barnid i nokkur ar og hann metti einn i viodtalid.
Foreldrarnir voru spurdir hvar i rodinni barnid veri i systkinahopnum eda hvort petta
veri peirra fyrsta barn. Barnid var pridja barn tveggja foreldranna, annad barn priggja
og hja einum var petta fyrsta barn modurinnar en pridja barn fodurins. Prjar
madranna voru a4 milli tvitugs og pritugs pegar par eignudust bornin og prjar
madranna voru 4 milli pritugs og fertugs. Yngsta mamman var tuttugu og priggja ara
og elsta mamman var prjatiu og sjo ara.

brji barnanna foru heim & fyrstu viku eftir fedingu, tvo peirra foru heim i
halfgerda gjorgaeslu i prjd manudi og eitt barnid var i manud og annad barn var i prja
manudi 4 vokudeild. Eitt barnanna faeeddist med mikla fedingargalla og var meira eda
minna 4 vokudeild fyrsta arid eftir fedingu. Eitt barnid purfti ekkert ad medhondla a
vokudeild og pad var ekki med neina faedingagalla og annad barn purfti ad fa sondu til
ad nerast. Hin bornin fjogur purftu ad fara til itlanda i hjartaadgero.

begar foreldrarnir voru spurdir hvort peir hefou vitad ad eitthvad vari ad adur
en bornin faeddust s6gdu allir nema einn ad peir hefou ekki haft neina vitneskju um ad
eitthvad vaeri ad barninu. Ein konan var komin & sjdunda manud pegar hiin komst ad
pvi ad barnid vaeri med Downs—heilkenni. Pa var henni gert [jost ad ef hiin vildi enda
medgdnguna ba vari pad hagt. Petta var fyrir atta arum. Onnur kona sem 4tti barnid
fyrir 25 4rum spurdi i prja solarhringa eftir ad barnid feeddist hvort eitthvad veri ad
barninu pvi henni fannst ekki allt vera 1 lagi. Hin fékk alltaf einhver svor sem stodust
ekki og svo gekk folk fra henni. Henni fannst ad sumar ljosmadurnar vildu ekki tala
vid hana vegna pessara spurninga um hvort eitthvad veri ad og pad metti ekki segja
henni sannleikann.

begar foreldrarnir voru spurdir hvernig peim var sagt ad barnid peirra veri
med Downs—heilkenni komu 6lik svor. Mamman sem atti barn fyrir 25 4rum var
kollud upp 1 hatalarakerfi sjukrahussins og bedinn ad koma inn 4 stofu par sem bornin

voru. bad var buid ad kleda barnid hennar Ur 6llum fétunum og leknir sem par var
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spurdi hana af hverju hun veri ad spyrja hvort pad veri eitthvad ad barninu. Hun
sagdi ad sér fyndist ekki allt vera i lagi, barnid veri ekki eins og pad @tti ad vera.
,INei“, sagdi leknirinn, ,,barnid er lika mongo6liti“. Mémmunni var ekki bodid sati og
a milli hennar og leknisins var gler. Petta gerdist premur dogum eftir fadinguna. Hun
sagd1 ad han hefdi viljad ad sér hefdi verid bodid sxti og ekki hefdi verid gler & milli
sin og laeknisins. Eftir ad hun fékk pessar fréttir hringdi hiin i manninn sinn og bad
hann ad koma. Pegar hann kom vissi hann ekki hvad var ad, hvort eitthvad veari ad
konunni sinni eda barninu. Pegar hann kom inn hitti hann [jo6smo6dur & ganginum og
spurdi hvort eitthvad veri ad konunni sinni og fékk pau svor ad pad sé ekkert ad
henni, en barnid peirra veri mongoliti. Petta atti sér stad & ganginum par sem allir
ganga um.

Mamman sem atti barn fyrir rimlega premur drum var kollud inn i herbergi
par sem vidtdl vid meadur fer fram og par toku 4 moéti henni um tiu manns. Hun
sagdist hafa fengid afall vid ad sja allt petta folk. betta var sama dag og barnid
feeddist. Henni fannst fraleitt ad allt petta folk veri til stadar pegar henni var sagt af
fotlun barnsins sins. Pabbi sem 4 ungling sem faeddist i Danmorku sagdi ad um einum
og hélfum tima eftir ad barnid faeddist hefdi hjukrunarfreedingur komid til hans og
moémmunnar og sagt peim ad grunur léki 4 ad barnid peirra vaeri med Downs—
heilkenni. Bloédprufa yroi tekin til ad fa pad stadfest. Pabbinn er sattur vid hvernig
peim var sagt fra pessu.

Mamman sem 4atti barnid fyrir um pad bil fimm arum sagdist hafa séd pad sjalf
a0 barnid vari med Downs-heilkenni. Nokkrum minatum eftir ad barnid faddist
s0gdu pau, foreldrarnir frd grun sinum og pa kom 1 1jés ad leknunum grunadi petta
lika. Halftima eftir ad barnid feeddist kom laeknir inn til ad reda vid foreldrana.

Mamman sem a atta ara gamalt barn var kollud upp 4 sjukrahus 4 skirdag. Hun
sagdist hafa hugsad med sér hvad i 6skopunum gati verid svona alvarlegt Gr pvi hun
veeri kollud upp 4 deild 4 pessum degi. Henni var sagt ad petta vaeru hraedilegar fréttir
og leknirinn var midur sin. Hann sagdi ad barnid vaeri med mikla galla; hjartagalla,
lungnaprengsli, med lokad magaop og sniinar garnir. Modirin purfti fljotlega ad fara
til Reykjavikur og tala vid alla floruna af leknum par. Hjartalaeknir barnsins tok pessu
med meiri r6 og sagdi ad petta vaeri ekki eins alvarlegt og virtist 1 upphafi. Hann
sagdl mommunni ad fyrst yrdi magaopid lagad svo barnid geti narst, svo hjartad og
sidan snidur pu lifid eftir porfum barnsins og gerir petta eins fallegt og gott og pu

getur. En parna t6ludu vid mémmuna tveir faedingarleeknar sem téludu sig saman um
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ad hun geeti 1atid klara petta. Barnid myndi hvort ed er ekki lifa nema til 8 — 10 ara
aldurs.

Mamman sem eignadist barn med Downs—heilkenni fyrir 20 d&rum sagdi ad
pad hefdi verid frekar dmurlegt hvernig henni var sagt fra f6tlun barnsins. betta var
hennar fyrsta barn og mikil tilhlokkun ad eignast barnid. Madurinn hennar treysti sér
ekki til ad vera vidstaddur faedinguna svo @skuvinkona hennar var vidstodd og
[j6smodirin var skdlasystir hennar. Barnid feeddist snemma morguns og hun sagdist
hafa strax s€d a0 eitthvad var ad en henni fannst svo alvarlegt a0 tala um pad. Hun
sagdist hafa fengid obeint sjokk, vard oglatt og pad purfti ad gefa henni 6gledilyf. Pau
sem toku 4 moti barninu sau lika strax ad eitthvad var ad en sogou henni pad ekki
strax. Hin sagdi ad madurinn hennar hefdi komid en hun fékk sig ekki til ad segja
honum ad eitthvad veri ad pott hun vissi pad. Henni leid illa inni { sér og fannst svo
alvarlegt a0 segja eitthvad sem henni fannst htiin ekki hafa neina vissu fyrir. ba kom
adstodarlaeknir inn og tok barnid af henni og skodadi pad inni hja peim, rétti henni
barnid svo aftur og sagdi ad petta vaeri bara friskt og fint barn. Henni fannst hun vita
ad ljosmodirin vissi ad pad veri eitthvad ad og var ekki hress med pessi vidbrogo.
Ljosmodirin for frd henni og taladi vid barnalekninn og sagdi ad pad hafi trulega
fedst barn med Downs—heilkenni og bad hann ad tala vid foreldrana. Eftir sma stund
rykur laeknirinn inn & stofuna til foreldranna og spurdi moédurina hvort hin veri
eitthvad 6anaegd med barnid sitt. Hin sagdist hafa svarad neitandi en vissi ekki hvad
hun 4tti ad segja. Hann tok barnid og skodadi pad og sagdi svo ad dllum likindum
veri barnid med Downs—heilkenni. Hann sagdi peim frd 6llum einkennum Downs-
heilkennanna. Petta var & fostudagsmorgni. Laknirinn sagdi ad pad yrdu teknar
blodprufur Gr barninu og sagdi ad pau skyldu ekki segja neinum fra pessu fyrr en eftir
helgi pegar nidurstodur yrdu komnar Ur blédprufunum. bau attu ad halda pessu bara
fyrir sig sem pau gerdu ekki. ,,Vid satum svo bara uppi med pessar fréttir og fengum
paer hranalega®. Eftir petta for pessi leknir i fri og hun sagdi ad pau hefou fengio
annan lekni sem tok pau ad sér og hann hefdi verid alveg yndislegur. Enn pann dag i
dag & madurinn hennar erfitt med ad sja pennan kuldalega l&kni sem taladi vid pau
fyrst.

Foreldrarnir voru spurdir hvernig viobrogd peirra vid fregninni um ad barnid
peirra veri med Downs-heilkenni hefdu verid. Mamman sem 4 elsta einstaklinginn
(25 ara) sagoist ekki alveg hafa gert sér grein fyrir pvi strax hvad var ad en hefdi svo

gert sér 1jost um hvad var verid ad tala. A pessu tima voru einstaklingar med Downs—
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heilkenni ekki mikid sjdanlegir og henni voru bodin eydublod til ad fylla ut svo pad
veri haegt ad senda barnid &4 Solborg sem var stofnun fyrir fatlada einstaklinga.
Mamman sem & yngsta barnid (3ja ara) spurdi lekninn hvort barnid veri ad deyja
pegar hann sagdi henni ad barnid vaeri med Downs—heilkenni. Hiin sagdist ekki hafa
haft hugmynd um hvad petta pyddi. Leknirinn utskyrdi fyrir henni hvad feelist 1 pvi
ad vera med pessa fotlun. Pabbinn sem a unglinginn sagdi petta hafa verid afall, petta
var blanda af gledi og dahyggjum 4 sama tima. Foreldrar fimm &ra barnsins brugdust
ekki eins vid. Pabbinn sagdist hafa verid alveg midur sin og i rusli en mamman vard
dofinn. Han sagdi ad hin hefdi fengid afall seinna. Mamma 10 ara barnsins sem fékk
ad vita petta & medgdngunni vard ekki fyrir vonbrigdum med barnid heldur hefdi reidi
hennar fyrst og fremst verid gagnvart fedingarleknunum. Hin sagdist strax hafa tekio
pessu vel og ®tladi ad gera sitt besta fyrir barnid og sagdist alltaf hafa getad verio
jakvaed vegna pessa. Eina sorgin sem hun fann fyrir var vegna veikinda barnsins.

Foreldrarnir voru spurdir hvernig dagleg samskipti foreldra barna med
Downs—heilkenni veru vid bornin. Elsti einstaklingurinn (25 ara) byr ennpa heima hja
foreldrum sinum. Foreldrar yngsta barnsins (3ja ara) segjast koma fram vid pad eins
og edlilegan einstakling en barnid parf stifan ramma sem parf ad haldast allsstadar.
Fadir unglingsins (15 ara) sagdi ad pad vaeru god og sterk tengsl & milli peirra. Hann
var 2ja ara pegar fadirinn tok hann einn ad sér og hann sagdi ad pau veru mjog nain.
Unglingurinn parf 60ruvisi fyrirmali en gengur og gerist og parf ad heyra hlutina
oftar en hefur gddan skilning. Foreldrar fimm &ra barnsins sogdou ad fjolskyldutengslin
veru edlileg. Umgjord pess veri einfaldari, pau gerir somu krofur vid 61l bornin en &
einfaldari hatt vid barnid med Downs—heilkenni og mddirin sagdist ekki rokraeda af
hverju petta veri svona eda & hinn veginn. Tvitugi einstaklingurinn er ennpa heima og
modirin sagdi ad hann veeri prjoskur, en sagdi ad fadir hans naedi betri tokum 4 honum
en hun sjalf. Han sagdi: ,,pad parf alltaf ad vera ad kenna pessum einstaklingum, pad
kemur ekkert sjalfkrafa eins og gerist oft hja heilbrigdum einstaklingum. Pegar madur
er ad bidja hann ad gera eitthvad parf ad bidja oftar en einu sinni, hann er ekkert ad
gera hlutina strax“. Barnid sem er 10 dra byr heima og tekur patt i 6llu sem parf ad
gera. Fer med modur sinni 1 budina og eldar matinn med henni. bad parf stifan ramma
og akvednar reglur.

b4 voru foreldrarnir spurdir hver vidbrogd @ttingja og vina hefdu verid pegar
peim var sagt ad barnid veri med Downs—heilkenni. Allir foreldrarnir voru sammala

um pegar pau ségdu vinum fra pvi ad barnid veeri med Downs—heilkenni, ad pa hefdi
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komid 1 1j6s hverjir voru vinir peirra og hverjir ekki. Sumir hurfu alveg en adrir komu
aftur pegar peir voru bunir ad na attum og vissu hvernig peir attu ad koma fram.
Foreldrar elsta einstaklingsins (25 ara) fengu ekki mikla adstod fra attingjum og peir
toku pessu frekar illa. Sumir foreldranna sdgdust hafa fengio nyja sin 4 lifid og pad
veri ekki sjalfgetid ad 6ll born faeddust heilbrigd. Foreldrar yngsta barnsins ségdu ad
petta hefdi verid afall fyrir fjdlskylduna i byrjun en svo hafi hun tekid pessu vel.
Foreldrar unglingsins sem faddist ekki hér 4 landi fundu fyrir g6dum studningi pd ad
&ttingjar og vinir veru ekki til stadar og vidbrogd nanustu adstandenda voru good.
Foreldrar tvituga einstaklingsins fundu fyrir jdkvaedum studningi, adstandendum
fannst edlilegt ad elska barnid eins og pad var og sogdu pad hreint ut. Foreldrar
barnsins (8 ara) sem faeddist med alla gallana fann ad folk vissi ekki alveg hvernig
pad atti ad koma fram og voru hraedd um ad barnid myndi ekki lifa. Mamman 1ét folk
vita ad pad veri allt 1 lagi a0 6ska peim til hamingju med petta fallega barn og hringja
til ad vita hvernig peim 1101, pa breyttist allt og folk vard 1éttara. Vid eignudumst fullt
af nyjum og gédum vinum. Foreldrar fimm &ra barnsins sagdi ad folk hefdi brugdist
olikt vid fréttunum. Sumir pottust ekki taka eftir pessu en adrir attu audveldara med
koma edlilega fram vid barnid med Downs-heilkenni. ,,Vid erum pad misjofn af
edlisfari og hogum okkur eftir pvi‘.

[ heildina toku systkini barnanna pvi vel ad eiga systkini med Downs—
heilkenni. 1 fjolskyldunni par sem barnid med Downs—heilkenni var annad barn tok
systkini pess pvi vel ad eignast petta systkini. Fram kom ad pad reyndist erfitt hja
tveimur systkinum ad eignast fatlad systkini ad pvi leyti ad barnid med Downs—
heilkenni var mikid inni 4 spitala fyrsta arid og purftu badi pessi born ad fara erlendis
i hjartaadgerd. Eitt systkinid var 2ja ara og horfdi 4 hann med sinum 2ja ara augum
og pegar hann for ad lysa honum a leikskdélanum sagdi hann: ,,hann er med pinulitil
augu og litid tippi en risa stora tungu*.

Foreldrarnir voru spurd 4 hvern hatt petta hefoi breytt fjolskyldulifinu. Ein
modirin sagdi: ,,Ja, petta breytti heimilislifinu, ekki bara af pvi barnid var med
Downs—heilkenni heldur ad eignast barn, vid vorum bara tvd 4dur. Onnur modir
sagli: ,,betta breytti miklu, barnid var med mikla galla og vid gatum ekki unnid uti
fyrsta arid vegna veikinda pess, madurinn var alltaf & sjo og pad er ekki eins audvelt
a0 fa4 possun fyrir svona einstaklinga. Vid purftum ad flytja sudur fyrstu prja
manudina og fara svo Gt med barnid i adgerd“ Fadir sagdi: ..I sjalfu sér breytti petta

ekki miklu en pegar vid fluttum aftur til Islands forum vid i gegnum skilnad og pa
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vard breyting a en ad 60ru leyti breytti petta ekki miklu“. Enn adrir foreldrar s6gdu:
,Ja petta breytti miklu og pad til hins betra, madurinn minn vann mikid og barnid var
mikid veikt fyrst svo madurinn minn minnkadi vinnuna og hefur tengst fj6lskyldunni
miklu betur®.

begar okkur var tilkynnt petta hefoi verid notalegra ad einhver hefdi sest nidur
med okkur og utskyra petta fyrir okkur og pad hefdi att ad segja okkur petta saman en
ekki 1 sitt hvoru lagi. Ekki ma hafa of marga vidstadda pegar manni eru sagdar svona
fréttir. Pad er nog ad hafa lekninn og hjikrunarfreedinginn pau sem madur er i
mestum tengslum vid. Einir foreldrar voru anaegd hvernig peim var tilkynnt petta og
fannst lika gott a0 fa ad eiga heilbrigdan einstakling i nokkrar minatur. Koma parf
upp akvednu teymi til ad tilkynna foreldrum svona og freda pau i leidinni hvad sé
hagt ad gera.

Foreldrarnir voru spurdir hvort peir liti & barnid med Downs—heilkenni og
heilbrigda barnid/bornin sem mjog 6lika einstaklinga. Einir foreldranna sdgdust reyna
ad gera pad ekki og gera alla hluti med sinum bérnum. Adrir foreldrar s6gdu ad peim
paettu petta barn ekkert meira 6likt en hvert annad barn. Ein mamman sagdist hafa
fyrsta arid horft 4 heilkennin sem adalatridi en ekki ad barnid vari med heilkennin.
Ein mamman sagdist ekki lita 4 barnid neitt 60ruvisi. Tveer mommur ségdu ad hver og
einn vaeri 0likur 60rum og hver hefdi sin sérkenni.

Fram kom ad eitt barnanna er inn i sig og gefur ekki mikid af sér vid @ttingja 4
medan annad barnanna er i mjog godu sambandi vid @ttingja. b4 kom fram ad eitt
barnanna gerir greinarmun & folki, er i godu sambandi vid suma eda pa sem syndu
honum hlyju i byrjun. Yngsti einstaklingurinn (3ja ara) sem er tekinn fram fyrir
systkini sitt og hefur pad ordid til pess a0 mamman purfti ad tala vid @ttingja pvi
systkinid gleymdist og taladi um pad sjalft. Eitt barnanna er i edlilegum tengslum vid
sina nanustu og tekur patt i 6llu sem er gert og enn eitt barnanna i godum samskiptum
vi0 sitt allra nanasta folk en ekkert vid adra, hann er ekki mannblendinn.

Spurt var hvort barnid med Downs—heilkenni veri radandi i systkinahopnum.
Fram kom ad fjogur barnanna eru ekki radandi en tvd peirra eru radandi. Ein
mamman sagdi ad hann (5 ara) veri stundum keyptur af systkinum sinum an pess ad
gera sér grein fyrir pvi en veri samt ekki rddandi i hopnum.

AJ lokum var spurt hvort folk keemi 6druvisi fram vid barnid med Downs—
heilkennid en heilbrigdu bérnin. Fram kom ad sumir koma fram vidbornin eins og pau

veru ,halfvitar. Einni mommunni fannst folk ekki eins upptekid af heilbrigda
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barninu pegar pad faddist og barninu med Downs-heilkenni. Pad vantar upp 4
tjaskipti hja bornum med Downs—heilkenni svo 6Osjalfratt eru tjaskiptin minni en pad
er ekki endilega ad folk vilji pad heldur gerir homlunin pad ad verkum.

Foreldrar elsta einstaklingsins (25 ara) toludum um ad pad veri kannski komin
timi til ad hann faeri ad heiman en peim fannst samfélagid ekki vera buid ad préa ndégu
vel hugmyndina ad fatladir geti biid ut af fyrir sig med umsjonarmann sér til halds og

traust.
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5. kafli Umraeoda

Markmid med kénnunni var ad kanna stodu foreldra barna med Downs-heilkenni,
hvernig peim var matt pegar barnid faeddist, hvort breytingar hafi ordid i
fjolskyldunni vegna barnsins og hvernig daglegt lif gengur fyrir sig hja fjolskyldum
sem eiga fatlad barn. bPa var einnig @tlunin ad skoda vidbrogd attingja og vina vid pvi
ad barn med Downs-heilkenni hefi faedst i fjolskyldunni. P4 var skodad hvort sja

metti ad vidhorf 1 pjoofélaginu hafi breyst gagnvart fotludum einstaklingum.

Helstu nidurstddur voru:

1. Ekki virdist samraeemt hvernig stadid er ad upplysingum til foreldra um ad barnid
peirra s¢ med Downs—heilkenni. Foreldrum er tilkynnt petta med 6likum heetti.

2. Allir foreldrarnir sem talad var vid voru jakveadir yfir pvi ad eiga barn med Downs—
heilkenni, p6 ad pad hafi verid visst afall i upphafi ad eignast barnid. Foreldrarnir
tokust a vio vidfangsefnid med jakvaedu hugarfari og akvadu ad gera sitt besta til ad
eiga gott og heilbrigt lif med bérnunum.

3. Attingjar og vinir brugdust misjafnlega vid og foreldrarnir t6ludu um ad peir hafi
komist ad pvi hverjir voru vinir peirra i raun og veru.

4. Foreldrar voru med olikar skodanir 4 pvi hvort vidhorf i pjodfélaginu hafi breyst

gagnvart fotludum einstaklingum.

Ljost er ad hér var ekki um vidamikla kdnnun ad raeda en pratt fyrir pad vekja
nidurstodur umhugsun og gefa akvednar visbendingar.

A Nordurlsndum sér teymi leekna og hjikrunarfreedinga um ad tilkynna
foreldrum ad barn sé fett med Downs—heilkenni og foreldrunum er bodid ad tala vid
proskapjalfa og foreldra sem hafa eignast barn med Downs—heilkenni.”

Hér 4 landi virdist einhver breyting hafa ordid & hvernig upplysingum er
komid til foreldra um ad fatlad barn sé fatt, pott erfitt s¢ ad draga alyktanir fra svo
faum svorum sem hér fengust. Pegar vid berum saman svorin frd foreldrum sem eiga
25 é4ra einstakling med Downs-heilkenni og foreldra sem eiga 3ja ara barn er

munurinn nokkur. Foreldrarnir sem eiga eldri einstaklinginn voru ekki saman pegar

peim er sagt fra og pau fengu upplysingar fra folki & hlaupum. Pegar moédurinni var

76 1 ara Gardarsdottir. Vidtal, 10.mars 2005
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sagt petta var gler & milli hennar og laknisins og henni var ekki bodid sati. Pegar
pabbinn kom til sjikrahtssins var honum sagt fra atburdinum frammi & gangi par sem
allir gengu um. Foreldrarnir sem eiga yngsta barnid fannst opagilegt hvad margir
voru vidstaddir pegar peim var sagt ad pau hefou eignast fatlad barn. Ljost er ad i
fyrra tilfellinu var ekkert tillit tekid til foreldranna, ekki hlustad & mddurina og
tilfinningar fodurins hundsadar. { seinna tilfellinu voru foreldrarnir po i sérherbergi en
med alls tiu manns allt um kring. Pad ma velta pvi fyrir sér hvada ahrif allur pessi
fjoldi hefur haft 4 foreldrana, & moguleika peirra til ad tja sig og fa utras fyrir
tilfinningar og hugsanir.

Inga-Lill Kristiansson segir ad margir spyrji hvort pad s€¢ naudsynlegt ad segja
foreldrum strax fra pvi ad peir hafi eignast fatlad barn. Astaeda geti verid til ad gefa
foreldrunum tima til ad vera glod og stolt yfir pvi ad eignast barnid adur en peim er
sagt a0 pad s€¢ grunur um ad eitthvad sé ad barninu. Hins vegar ma
heilbrigdisstarfsfolk ekki leyna grunsemdum sinum pott foreldrarnir sjai ekki ad neitt
s¢ ad barninu. Ef {folk faer ekki hlutdeild i peim upplysingum sem fyrir hendi eru getur
traustid 4 heilbrigdiskerfinu bedid alvarlega hnekki. Mikilvaegt er ad fyrirgera ekki pvi
trausti, sist vid per adstedur par sem foreldrarnir eru sérstaklega veikir fyrir.
Foreldrar skynja 4 viobrogdum starfsfolksins ad eitthvad er ekki i lagi po pad sé ekki
sagt med ordum.”’ I 1jos hefur komid med rannséknum ad foreldrum finnst dyrmeetur
studningur af godu starfsfolki 4 fedingardeild. Hins vegar segja sumir foreldrar fra
einmanaleika sinum og ad peim finnist hjukrunarfolkid sneida hja peim. Fram kom
hja modur sem hafdi eignast barn med Downs-heilkenni, ad henni fannst pad vera
6endanlega mikils virdi ef einhver spurdi hana hvernig henni lidi eda leit af dhuga 4
barnid i navist hennar eda fodurins.”® Ljost er ad naudsynlegt er ad badi starfsfolk,
&ttingjar og vinir syni foreldrum sem eignast fatlad barn meir virdingu, skilning og
hlyju en 60rum foreldrum. bessir foreldrar purfa & enn meiri skilningi ad halda og
allra sist purfa peir ad upplifa hofnun og hraedslu annarra 4 erfidum timamétum.

Charles Hannan telur ad i flestum tilvikum hafi foreldrum verid midlad a
klaufalegan hatt vitneskju um vanproska barns sem er nylega faett. Samt sem adur er
aldrei hagt a0 koma i veg fyrir afall sama hversu varfernislega foreldrum er sagt fra.
begar foreldrar segja fra pvi ad peir hafi eignast fatlad barn eru peir sjaldnast tilbunir

til ad taka 4 moti pessum tidindum;

" Annerén, Géran 2000:7-8
8 Annerén, Géran 2000:10
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»gremja peirra sprettur fram af pvi ad peir eru neyddir til ad satta sig vid Opeegilegar
stadreyndir. Pad er ekki til nein ,,g600Oadferd, sem hagt er ad nota. bPegar foreldrum er sagt fra
pvi ad barnid peirra verdi fatlad, engu ad sidur hlytur ad vera unnt ad skyra foreldrum fra
pessu & pann hatt ad pjaningar peirra verdi ekki meiri en efni standa til*. ”

Foreldrar verda ad geta borid fullt traust til leekna, annars er hatta 4 ad peir veigri sér
sidar meir vid ad leita til peirra.’® Mikilvaegt er ad foreldrum sé sagt satt og rétt fra
astandi barnsins eftir pvi sem unnt er.’ Um leid og vitneskja liggur fyrir eiga
foreldrar rétt 4 ad fa upplysingar um proskahdomlun barnsins. Adilinn sem midlar til
foreldra verdur ad vera pessum vanda vaxinn. Gruni lekni ad eitthvad sé ad barninu,
parf ad reda malid vid foreldrana hvort sem peir spyrja eda ekki. Rangt er ad blekkja
kvidafulla foreldra og eyda grunsemdum peirra med pvi ad gera litid Gr dhyggjum
peirra. Frekar 4 a0 raeda hreinskilnislega vio foreldra og gefa peim godan tima til ad
atta sig 4 stadreyndunum og skilja per. Til ad upplysingar komi foreldrum ad gagni er
mikilvaegt ad leeknarnir noti ekki dskiljanlegt fagmal.*

Segja ma ad rétt sé gefa foreldrum tima med barninu og leyfa peim ad upplifa
ad hafa eignast barnid en pad ma ekki lida langur timi og alls ekki einhverjir dagar ef
vitneskjan liggur fyrir um f6tlunina. Ef foreldrar spyrja og tala um pad af fyrra bragdi
parf ad koma hreint fram vi0 pa.

Algengt er ad foreldrar fatladra barna séu dsattir vid pa opinberu pjonustu sem
peim bydst.*’ Vidbrogd foreldra vid fregninni voru misjéfn pé ad foreldrarnir hafi
allir verid & pvi ad taka pessu jakvatt og gera sitt besta til ad eiga hamingjusamt 1if
med bornunum sinum. Modir elsta einstaklingsins (25 ara) var bodid ad setja barnid
beint &4 stofnun og modir yngsta barnsins (3ja ara) hélt ad barnid vaeri ad deyja pvi
henni fannst ordir Downs pyda ad deyja.

Rangt er ad bjoda foreldrum ad setja barnid sitt & stofnun. bad er ekki gert
lengur hér a landi enda hafa islensk stjornvold tekid upp adra og betri stefnu.
Naudsynlegt er ad freeda foreldra fljott um hvad Downs—heilkenni felur i sér. Annad
hvort pegar verid ad tilkynna peim ad barnid peirra hafi fadst med pessa fotlun eda i
kjolfar pess. Ekki ma alykta ad allir viti hvad Downs—heilkenni pydir. Pad er ekki

notalegt ad koma inn i herbergi par sem er fullt af 6kunnugu f6lki og fa sidan paer

" Hannan, Charles 1975:30
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fréttir sem madur er ekki tilbtiin ad heyra. Vanda parf vel valid a peim sem eiga ad
vera vidstaddir pegar verid er ad flytja foreldrum pessar 6umflyjanlegu fréttir.

Inga-Lill Kristiansson telur ad einn af mikilvegustu atburdum i lifi manns er
ad eignast barn. A medgdngunni biia foreldrar sig undir hinar nyju adstedur. Ad
eignast barn felur lika i sér breytingu 4 lifshattum. Eigin parfir verda ad vikja pvi
barnid krefst mikils af athygli og kroftum foreldranna. Foreldrunum geta fundist pau
utslitin og preytt, en & sama tima finna pau fyrir gledi vegna barnsins, ad horfa a
barnid og sja pad proskast vegur upp 4 moéti alaginu. Annad er ef barnid er proskaheft.
Venjulega uppgotvast fotlunin pegar i stad pegar um Downs—heilkenni er ad reda og
b4 er 6llu snuid vid. Oryggi heimurinn splundrast 4 nokkrum sekindum, draumar og
ventingar foreldra hrynja. Flestum foreldrum finnst pau missa fotfestuna, eru
vonsvikin og 6rvilnud.

A margan hatt verdur vitneskjan um ad barnid sé med Downs—heilkenni
foreldrum erfid. Oftast i framhaldi af faedingu fa foreldrar pessar upplysingar, svo eitt
af pvi fyrsta sem foreldrar f4 ad vita um barnid er ad pad sé proskaheft. Foreldrarnir fa
ekki tekifeeri til ad ,,uppgotva® barnid, ad kanna eiginleika pess og na tengslum vid
bad 4dur en skilabodin um ad grunur leiki 4 ad eitthvad sé ad komi.™

Folk gengur med margar fyrirfram hugmyndir um proskahdmlun og pad er ein
asteda pess hvad margir taka pad neerri sér ad vita ad barnid s¢ med Downs—
heilkenni. Foreldrum geta fundist pau vera reend framtidinni. Pegar foreldrar komast
ad pvi ad barn peirra sé proskaheft & einhvern hatt bregdur peim illa. Vitneskjan um
ad barnid peirra sé med avilanga proskahémlun verkar eins og lost. Omégulegt er ad
medtaka og skilja pessar upplysingar og peir reyna med 6llum tiltekum radum ad
halda peim fra sér. Sjdanleg ytri vidobrogd peirra sem hafa ordid fyrir losti eru afar
mismunandi; ad virdast afar ringladur, mjog reidur eda lita it eins og madur & ad sér
ad vera. Hugsanlega eru viobrogdin margs konar, en undir yfirbordinu er allt a
ringulreid. Skjoldurinn gegn séarsaukafullum veruleikanum er einhvers konar
lostvidbrogd.

Inga-Lill Kristiansson segir ad losttimabilid eins og pad er kallad vari oftast
stuttan tima eda allt frd nokkrum sekindum til nokkurra daga. Smadm saman fara
foreldrarnir ad medtaka og gera sér grein fyrir pvi hvad hafi komid fyrir. Peir fara

jafnan ad bregdast vid peirri vitneskju sem peir hafa fengid. Foreldrarnir eru daprir og

8 Annerén, Goran 2000:7

35



Lokaritgerd til B.Ed.-profs Downs-heilkenni

vonsviknir. Allt sem var einfalt og sjalfsagt rétt 40ur en barnid faeddist er allt 1 einu
umsnuid. Sjalfsalitid minnkar. Stundum lysa foreldrar sterkri tilfinningu fyrir pvi ad
petta s¢ peim um megn pad ad annast petta barn valdi peim o6ryggisleysi, hryggd og sé
peim ekki stadfesting 4 sjalfum sér né lifi sinu og veki ekki neinnar gledi. bad er
akaflega tralegt ad astandinu fylgi dkafur kvidi og ad foraldrarnir hafi ekki bolmagn
eda geti stadist paer krofur sem gerdar eru til peirra. Annad vandamal foreldra er ad
pau bregdast mismunandi vid barninu sem nybakadir foreldrar. Folk hefur o6likan
personuleika og reynslu sem veganesti i lifinu og vid pessar adstedur kemur
mismunurinn oft skyrt i 1j6s. Hugmyndir eru lika um ad karlmenn og konur bregdist
misjafnlega vid kreppuadstedum. Reynslan bendir 4 ad karlmenn liti & pad sem sitt
mikilvaegasta hlutverk vid pessar adstedur ad vernda konuna og barnid. Pad sem gerst
hefur radist beint og umsvifalaust ad innri verdld konunnar. Vidbrogd konunnar geta
virst sterkari og greinilegri en karlmannsins i upphafi, stundum er dregin su ranga
alyktun ad karlmadurinn taki petta ekki neerri sér. Fedurnir geta verid hindradir af
sinum eigin reglum, peim finnst ad einhver purfi ad vernda fj6lskylduna, vera sterkur
og pad sé bannad ad lata tilfinningar i 1j6s. Olik vidbrogd hjonanna geta reynst
sambandinu erfid polraun.®> Sa sem er i losti medtekur ekki allt pad sem honum er
sagt og pvi er mikilvaegt ad endurtaka veigamiklar upplysingar.

Stundum segja foreldrar ad lysingin 4 Downs-heilkenninu hafi torveldad peim
ad koma auga 4 barnid sitt, ad peim 1idi eins og barnid ,,verdi adOheilkenninu. Pad er
mikilvaegt ad leknar og starfsfolk opni augu foreldra fyrir pvi ad pau voru fyrst og
fremst ad eignast 1itid barn, strak eda stelpu med somu porf fyrir ast og umhyggju og
onnur born. Naudsynlegt er ad pau fai fljott vitneskju um ad pad hafi verid byggdur
upp studningshdpur uti 1 pjoofélaginu.

Foreldrar sem eignast barn med Downs—heilkenni hafa mismunandi bakgrunn,
mismunandi lifsreynslu og mismunandi personuleika og skapgerd. Ad sama skapi
verda vidbrogdin gagnvart pessu Odruvisi foreldrahlutverki og gagnvart barninu
mismunandi og einstaklingsbundin. Pessir foreldrar eiga krofu 4 virdingu samborgara
sinna fyrir pvi hvernig pau bregdast vid. Pad eru ekki til nein st6dlud vidbrogd pegar
madur eignast proskaheft barn.™

Cliff Cunningham taldi ad flestir foreldrar verdi fyrir sjokki pegar pau komast

ad pvi ad barnid s¢ med Downs—heilkenni. Oftast finnst peim eins og pad sé kippt

% Annerén, Géran 2000:8-9
% Annerén, Goran 2000:10-11
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undan peim fétfestunni og traa ekki ad petta séu réttar upplysingar sem er verid ad
fera peim. Cunningham fann ad sjokkid for eftir upplifun foreldranna, personu
peirra, lifsvidhorfi og vidhorfi til barna. Foreldrar geta haft margskonar vidbrogd fyrir
fedingunni. Pau geta haft sterkar tilfinningar til ad vernda barnid og fjolskylduna.
Margir geta fundid fyrir hofnun. Hja sumum foreldrum eru tver tilfinningar til stadar,
hjonin sampykkja barnid en hafna fotlun pess. Margir foreldrar finna fyrir missi og
sorg yfir pvi ad eignast barn med Downs—heilkenni. Peir eru reidir og bitrir, peim
finnst pau purfa ad finna asteduna af hverju pau eignudust barn med Downs—
heilkenni. Tilfinningin um o6vissuna er algeng, hvad 4 ad gera og munu pau komast
af. bessar tilfinningar koma og fara 4 fyrstu vikunum. Hugsanlega minnka per med
timanum og foreldrarnir sattast vido pa stadreynd ad barnid sé fatlad og fara ad
adstoda barnid vid ad proskast. A0 gera hluti sem hjalpar barninu getur lika hjalpad
sumum foreldrum ad komast yfir afallid. Somu tilfinningar og koma i byrjun geta
komid aftur ef nytt sjokk verdur eda erfidleikar koma fram. Petta getur tengst barninu
eda einhverju sem kemur barninu ekkert vid. Foreldrar verda ad vita ad pessar
tilfinningar eru algengar og edlilegar.®’

Vidbrogd attingja og vina vid fregninni ad barnid s¢ med Downs—heilkenni
voru misjofn 1 pessari konnun. Allir foreldrarnir voru sammala um ad annad hvort
styrktist vinattan eda hin hvarf. Ein mamman sagdi ad gamlir vinir hafi komid aftur.
Onnur mamma taladi um ad han hafi eignast mikid af nyjum vinum i gegnum veikindi
barnsins og ad peir varu ekkert sidri vinir heldur en vinirnir sem hurfu.

Ljost er ad vid bregdumst vid 4 misjafnan hatt. Margir hverjir hraedast pad sem
peir pekkja ekki. Sumir yfirstiga pessa hraedslu en adrir ekki. Anna Margrét Palsdottir
segir 1 lokaritgerd 1 hjukrunarferdum ad flestum reynist ekki erfitt ad segja fra fotlun
barnsins en sumum finnist pad p6 ekki atakalaust. Par kemur badi til ad pad veldur
peim sjalfum opegindum og peir telja ad adrir eigi erfitt med ad medtaka vitneskju
um fotlun barnsins. Flestir foreldranna sem Anna Margrét taladi vid toludu um ad
attingjar og vinir hefdu almennt tekid fotlun barnsins vel og veitt peim studning.
Sumir af peim nanustu syndu pé ovideigandi vidbrogd sem komu fram i pvi ad peir
leitudust ekki vid ad mynda tengsl vid barnid og jafnvel skommudust sin fyrir pad. I
sumum tilfellum vidurkenndu @ttingjar og vinir ekki fo6tlun barnsins og einnig kom

fyrir ad ®ttingjar afneitudu barninu og veittu pvi ekki pa athygli sem foreldrarnir

%7 Cunningham, CIiff 1982:41-42
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vonudust eftir. Sumir foreldranna alitu ad slik 6videigandi vidbrogd stéfudu af
pekkingarskorti folks.*

Inga-Lill Kristiansson telur ad vid edlilegar adstedur veki modirin addaun,
eftirtekt og athygli pegar hin hefur eignast barn. bPegar barnid reynist fatlad verdur
stundum hljott i kringum fjolskylduna. Vinir og attmenni verda 66ruggir. A ad dska
peim til hamingju? Vilja pau hitta annad folk? Oft kemur timarum i kringum
foreldrana og barnid 4 fyrsta timabilinu, 4 pvi timabili pegar pau parfnast pess mest ad
folk sjai og stydji. Foreldrar lysa pvi ad vinahdpurinn hafi breyst vid faedingu barns
peirra. Vinirnir sem treystu sér til ad hafa samband og lata i sér heyra urdu
fjolskyldunni til halds og trausts. beir urdu ennpa nanari vinir & medan adrir pokudust
fjaer.”

Charles Hannan telur ad fada barn sé atburdur sem sameinar fjolskyldur og
dregur ad ®ttingja og vini. Hamingjudskir streyma inn til foreldrana. Folk gegist rétt
undir skyggnid og daist ad litla krilinu og foreldrarnir ljoma af dnzgju og stolti.
Flestum madrum finnst smaborn toéfrandi og Omotstedileg. Tilfinning foreldrana
baetist vid petta um ad hafa skapad eitthvad fullkomid sem heldur @ttinni vid um
okomna framtid.

Barnsfeding getur lika haft adrar hlidar eins og punglyndi foreldra,
taugaspennu og frelsisskerdingu. Petta eru innri vandamal sem féir verda varir vid. Ef
feding hefur verid erfid og barnid virdist atbrigdilegt hefur pad ahrif & foreldrana.
beim finnst peir hafa glatad storum hluta af sjalfsmynd sinni. Mistokin hljoti ad vera
peirra sok eda forlogin hafi leikid pa gratt. Vanmattartilfinning og sektarkenndin
yfirgnaefir allt og truflar ad verulegu marki p4 mynd sem foreldrar hafa byggt sér upp

af eigin personuleika.

% Anna Margrét Palsdottir 1997:43
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Spurningar
1. Vissir pu/pid ad pad veri eitthvad ad barninu pegar pad faedist?
2. Hvernig var pér/ykkur tilkynnt ad barnid vaeri med Downs—heilkenni?
3. Getur pu sagt okkur hver voru vidbrogd pin vid fregninni?
4. Getur pu/pid sagt okkur hvernig dagleg samskipti pin/ykkar vid bérnin
eru?
5. Hvernig voru vidbrogd attingja og vina pegar pu/pid sdgdud peim ad
barnid veri med Downs—heilkenni?
6. Var petta fyrsta barn pitt/ykkar?
1. Efekki fyrsta barn hvernig toku systkini pvi?
7. A hvada aldri varstu pegar pu attir barnid?
8. Getur pti/pid sagt okkur hvort petta breytti heimilislifinu mikid?
9. Hvernig hefoud pid viljad ad pér/ykkur hefdi verid sagt frd pessu?
10. Vard ad medhondla barnid & vokudeild fyrst eftir faedingu?
i.  Hvers vegna og hversu lengi?
11. Af hvada kyni er barnid?
12. Telur pt1 ad pt/pid 1itid 4 barnid med Downs—heilkenni og heilbrigda

13.
14.

15.
16.
17.

barnid sem tvo o6lika einstaklinga?
hvernig er tengslum peirra vid adra @ttingja hattad?
Hvernig finnst pér/ykkur f6lk koma fram vid barnid med Downs—
heilkenni?
1. Hvernig finnst pér/ykkur folk koma fram vid heilbrigda
barnid? (ef vio &)
Er barnid med Downs—heilkenni rddandi i systkina hopnum? (ef vid 4)
Er eitthvad annad um barnid sem pu/pid viljio seila med okkur?
Til eru margar reynslu sogur um bérn med Downs—heilkenni att pu/pid

einhverjar slikar til ad segja fra?
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