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Þakkarorð  
Við lýsum yfir þakklæti okkar til foreldra barna með Downs-heilkenni sem veittu 

okkur þann stuðning að taka þátt í könnunni okkar. Einnig þökkum við dr Kristínu 

Aðalsteinsdóttir fyrir leiðsögn með ritgerðinni og starfsfólki gagnasmiðjunnar og 

bókasafns Háskóla Akureyrar. Við þökkum starfsfólki Sjónarhóls kærlega fyrir 

aðstoðina og aðstöðuna sem við nýttum okkur á meðan á viðtölunum stóð. Fjölskylda 

okkar á heiður skilið fyrir að þola okkur þennan álagstíma. Við þökkum Láru 

Garðarsdóttur fyrir að vera ávalt til staðar fyrir okkur þegar við þurftum á að halda. 
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Útdráttur  
 
Lokaverkefni þetta fjallar um foreldra sem eiga börn með Downs-heilkenni. Það var 
leitað svara við spurningum: Hvernig er að eignast barn með Downs-heilkenni? 
Hvernig er foreldrum sagt frá því að barnið þeirra sé með Downs-heilkenni? Hvernig 
tekur þjóðfélagið á móti fötluðum einstaklingum? Hvernig taka nánustu fjölskyldu 
meðlimir og vinir fæðingu fatlaða barnsins? 

Verkefnið skiptist í þrjá meginhluta. Í fræðilegum kafla er fjallað um einkenni 
Downs-heilkenni og ólíka þroskaþætti. Downs-heilkennni er litningagalli þar sem í 
flestum tilfellum er auka 21. litningur. Helstu einkenni barna með Downs-heilkenni 
eru líkamsslappleiki við fæðingu, skásett augu, stór tunga, flatur hnakki, styttri fingur 
og tær. Könnun var gerð meðal foreldra sem eignast hafa börn með  
Downs-heilkenni. Helstu niðurstöður sýndu að foreldrar reyna að lifa heilbrigðu lífi 
með börnunum sínum og gleðjast með þeim. Hjá flestum eru nánustu ættingjar og 
vinir hjálplegir foreldrunum. Þær upplýsingar sem foreldrar fá eru ekki nógu skýrar 
og misjafnt hvernig foreldrum er tilkynnt að barnið sé með Downs-heilkenni. 
Þjóðfélagið virðist vera í góðri þróun og tekst á við fatlaða einstaklinga og þeir eru vel 
sjáanlegir í dag en ekki faldir inni á stofnunum eins og var. Ör þróun er á að fatlaðir 
einstaklingar komist út á almennan vinnumarkað með aðstoð vaxandi samfélags. Að 
lokum fer fram umræða út frá niðurstöðum könnunarinnar og í ljósi markmiðanna. 
Fræðin eru tengd við umræðuna og ályktun dregin út frá þeim.  
 

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. 
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1. kafli Inngangur  

 
Fyrirlíttu engan og dæmdu ekkert 

einskis virði því að allir hafa 

eitthvað til síns ágætis og enginn 

er sá hlutur að hann hafi ekki 

sitt gildi. 

Rabbi Ben Azai 

 

Þetta verkefni er lokaverkefni við leikskólabraut kennaradeildar Háskólans á 

Akureyri. Verkefnið fjallar um Downs-heilkenni. 

Leitast er við að svara hvernig foreldrar upplifa að eignast barn með Downs-

heilkenni og á hvaða hátt starfsfólk heilbrigðiskerfisins mætir foreldrum þegar 

barn með Downs-heilkenni er fætt. Spurt er hver voru viðbrögð ættingja og vina, 

styrktist vináttan eða hvarf hún og hefur orðið breyting á viðhorfi þjóðfélagsins til 

fatlaðra.  

Verkefnið hefst á umfjöllun um ólíkar fatlanir, hversu mismunandi þær eru og 

hver eru helstu einkenni þeirra. Gerð er grein fyrir Downs-heilkennum sem er 

litningagalli. Útskýrum líkamleg og líffræðileg einkenni. Hvert á að leita þegar 

grunur vaknar um að eitthvað er að barninu? Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins 

gefur foreldrum upplýsingar um fatlanir og þá þjónustu sem þeir eiga rétt á. Fyrir 

utan greiningarstöðina sjá aðilar jafnan um eftirfylgni í sveitafélagi barnsins. 

Tilkynna ætti foreldrum um rétt barnanna þegar fötlun kemur í ljós en ekki láta þá 

þurfa að leita eftir þeim. Á síðustu árum hefur aukist vægi mannréttindaákvæða og 

ýmissa fjölþjóðlegra samþykkta hvað varðar réttindi fatlaðra1. Réttur fatlaðra 

barna er að vera eðlilegur þáttur af þjóðfélaginu. 

 Þá er fjallað um viðhorf til fatlaðra. Vitneskja um fatlanir er hægt að rekja 

alveg aftur til fornaldar og eru heimildir til um fatlanir í bókmenntun fyrri tíða 

bæði hérlendis og erlendis. Í tímans rás hefur viðhorf til fatlaðra breyst til 

batnaðar.  

 

1 Annerén, Göran 2000:117 
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Fjallað er um þroskaskeið barna og hvernig hugsun fólks breyttist og skynjum 

á umheiminum. Málþroski er tjáning og þróun á tungumáli okkar. Félagsþroski er 

þroski á félagslegri hegðun og tilfinningum. Skynþroski er það sem skynfæri 

okkar nema. Hreyfiþroski er þróun á hreyfingu líkamanns sem meðal annars 

skiptist í fín- og grófhreyfingar.  

 Megin niðurstöður könnunarinnar leiða í ljós ánægju foreldrana yfir barninu 

með Downs-heilkenni. Áfallið yfir að eignast barn með Downs-heilkenni er 

yfirstíganlegt. Gott er að eiga góða að en maður kemst af án þeirra. Þjóðfélagið er 

í örri og góðri þróun gagnvart fötluðum einstaklingum.    
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2. kafli - Ólíkar fatlanir – ólík einkenni 

Fatlanir fólks geta verið líkamlegar, andlegar eða hvort tveggja. Þær eiga sér margar 

og ólíkar orsakir. Meðfædd frávik í taugaþroska eru algengustu orsakirnar fyrir fötlun 

hjá börnum, til dæmis vegna litningagalla, annarra erfðafræðilegra þátta eða af 

óþekktri ástæðu á meðgöngu. Hún getur einnig verið afleiðing áfalla í fæðingu. Slys 

og sjúkdómar geta líka valdið alvarlegri röskun í færni, þ.e. viðvarandi skaða á 

miðtaugakerfi, skynfærum eða stoðkerfi líkamans.2

Alvarleg þroskaröskun er meðfætt eða áunnið ástand sem veldur því að þroski 

og færni er ekki innan þeirra marka sem talið er eðlilegt. Þetta hindrar einstakling í 

því að aðlagast almennum kröfum samfélagsins án markvissrar hjálpar á 

uppvaxtarárum. Með fötlun er átt við það ástand sem skapast þegar einstaklingur þarf 

fjölþætta þjónustu og aðstoð til langframa vegna alvarlegrar þroskaröskunar eða 

annarrar röskunar á færni.3 Einkenni fatlanna eru misjöfn. Engir tveir einstaklingar 

hafa nákvæmlega sömu einkennin. Því er mikilvægt að skoða hvern og einn miðað við 

þroska og fjölskyldusögu. Það getur stundum verið erfitt að greina fatlaðan 

einstakling því oft er munurinn milli fatlaðra og ófatlaðra lítill eða munur frá einni 

fötlun til annarrar ógreinilegur. 

Einkenni fötlunar koma oft ekki í ljós fyrr en barnið eldist þrátt fyrir að allt líti 

vel út í fyrstu. Þegar barn bregst ekki eðlilega við áreitum eða sýnir ekki þau 

þroskamerki sem eðlileg má teljast miðað við aldur vaknar oft grunur um að eitthvað 

sé hugsanlega að. Stundum getur vaknað grunur um fötlun strax við fæðingu ef til 

staðar eru sérkenni sem tengjast fötlun. Þetta á meðal annars við um alvarlega 

fæðingargalla eins og einkenni Downs–heilkennis eða önnur meðfædd heilkenni. Ef 

upp kemur sú staða er strax leitað hjá nýburanum að efnaskiptagöllum til að finna 

ákveðna sjúkdóma og hefja meðferð þeirra til að koma í veg fyrir röskun á 

taugaþroska.4

Ef í ljós kemur að barn í leikskóla stendur ekki jafnfætis jafnöldrum sínum í 

þroska eða aðlögun getur grunur um frávik vaknað. Við þannig aðstæður er mikilvægt 

að ræða við foreldra um þennan grun á varkáran hátt. Gott er að benda foreldrum á 

hvert þau geta leitað eftir frekari athugun og aðstoð. Þegar grunur leikur á að um 

fötlun sé að ræða hjá barni er leitað til Greiningar – og ráðgjafastöðvar ríkisins. Þegar 

 
2 Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins 2004 
3 Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins 2004 
4 Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins 2004 



Lokaritgerð til B.Ed.-prófs        Downs-heilkenni 

5

greiningu er lokið tekur við eftirfylgd sem þýðir að fylgst sé með framförum og 

aðstöðu barnsins. Þess er líka gætt að aðstandur fái upplýsingar og njóti viðeigandi 

þjónustu, svo sem ráðgjafar, þjálfunar og meðferðar, félagslegs stuðnings, fái 

nauðsynleg hjálpartæki og sérkennslu. Eftirfylgd felur einnig í sér endurmat á færni 

og aðstæðum eftir því sem við á. Aðilar utan Greiningarstöðvarinnar sjá að jafnaði um 

eftirfylgdina í umhverfi og búsetu barnsins. Ýmist eru það sérfræðingar 

svæðisskrifstofa um málefni fatlaðra eða sveitarfélög sem sjá um þessa þjónustu. 

Einnig koma sérfræðiþjónusta skóla, ráðgjafarþjónusta leikskóla og aðrir sérfræðingar 

oft að þessari þjónustu. Til lengri tíma fer Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins með 

eftirfylgdina og veitir ráðgjöf vegna einstaklinga með flóknar eða sjaldgæfar fatlanir 

eða þroskaraskanir, sérhæfð vandamál tengd fötlun þeirra.5 Það er hins vegar í 

höndum foreldra að þessi eftirfylgd eigi sér stað og í þeirra höndum að sjá til þess að 

barn fái þau úrræði sem því er fyrir bestu. 

 

2.1 Réttur og viðhorf til fólks með fötlun  

Sífellt er verið að bæta þjónustu við fólk með fötlun og með aukinni þekkingu hafa 

viðhorf til þess breyst mikið á síðustu áratugum.6

Allt aftur til fornaldar hefur verið til vitneskja um fatlanir. Í bókmenntum fyrri 

tíða er hægt að finna talsvert að frásögnum um fatlaða einstaklinga, svo sem í 

Íslendingasögum, þjóðsögum og ævintýrum. Þá var talað um fávíta, fífl eða 

niðursetninga. Lítil sem enginn virðing var borin fyrir hinum fötluðu og voru þeir oft 

notaðir til skemmtunar. Dæmi má taka að í Gísla sögu Súrssonar er frásögn af 

svokölluðu Ingjaldsfífli og tekið fram að hann var meðhöndlaður eins og dýr, látinn 

bíta gras og bera þungan stein um hálsinn.7 Trú Íslendinga á álfum og huldufólki 

tengist einnig viðhorfum til fatlaðra. Þeir trúðu því að álfar kæmu og tækju börn frá 

foreldrum og í staðinn skildu þeir eftir ófreskju. Hugsanlega sé hér verið að tala um 

einhverf börn eða geðsjúka.8 Með þessari frásögn má sjá að hagur þeirra hefur ekki 

verið góður og oft á tíðum sætt miklu harðræði. Heimildir eru um að fatlaðir væru 

nánast réttindalausir og áttu í flestum tilvikum erfitt uppdráttar þegar þeir gátu ekki 

 
5 Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins 2004 
6 Margrét Margeirsdóttir 2001:100-103 
7 Margrét Margeirsdóttir 2001:100-103 
8 Margrét Margeirsdóttir 2001: 103 
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tekið þátt í þjóðfélaginu og unnið fyrir sér.9 Sem betur fer hefur viðhorf til fatlaðra í 

tímans rás breyst. Nú er borin meiri virðing fyrir hinum fötluðu nú en áður var gert og 

þekking fólks hefur aukist til muna.10 

„Börn hafa mismunandi getu, reynslu og þroska. Þau hafa þörf fyrir samneyti við önnur 
börn, jafnt jafnaldra sína sem eldri og yngri börn. Leikskólinn á að taka tillit til þarfa hvers 
einstaks barns svo að það fái notið sín í hópi annarra barna á eigin forsendum.“11

Það er ljóst að það er gríðarlega mikilvægt að fötluð börn fái að vera sem mest 

með félögum hvort sem það er í leikskóla, grunnskóla eða síðar í lífinu. Hins vegar 

hefur réttur fatlaðra oft á tíðum verið af skornum skammti. Sem betur fer hefur hann 

bæði aukist og vakning hefur átt sér stað í garð þessara einstaklinga. Árið 1974 voru 

sett lög um grunnskóla sem tóku meðal annars á því að þau börn sem ekki gætu vegna 

fötlunar sinnar notið venjulegrar kennslu í fleiri en einni kennslugrein skyldu fá 

sérkennslu við hæfi. Það var svo ekki fyrr en 1977 að út kom reglugerð um 

sérkennslu. Meginstefnan í þeirri reglugerð var að nemendur skyldu fá kennslu við 

hæfi og að sem flestir ættu að stunda nám í almennum grunnskóla.12 Samkvæmt 

lögum eiga fatlaðir einstaklingar rétt á sérkennslu hvort sem er í almennum bekk, 

sérdeild eða sérskóla. Í sömu lögum kom fram að nemendur fengu rétt til að fá 

uppeldislega meðferð við hæfi og vera í sem nánustu tengslum við hið almenna 

skólastarf.13 Með meiri vakningu og aukinni menntun fengu fatlaðir aukinn rétt og 

árið 1981 var haldið sérstakt ár fatlaðra. Það varð til þess að endurskoðuð var gildandi 

löggjöf um málefni þeirra til að reyna að tryggja betur réttindi þeirra á mörgum 

sviðum.14 Með lögum frá 1991 var í fyrsta sinn skýrt kveðið á um að leikskólinn sé 

fyrsta skólastigið í skólakerfinu og að hann eigi að vera fyrir öll börn.15 Nú 13 árum 

seinna er glögglega hægt að sjá hversu mikið málefnum fatlaðra hefur fleygt fram. 

Þeir sitja orðið nánast við sama borð og hinir ófötluðu þó svo að það fari að sjálfsögðu 

mikið eftir eðli fötlunarinnar. 

Fatlað barn þarf að fá aðstoð og verkefni við hæfi því öll börn þurfa að fá að 

vinna sigur og finna fyrir sjálfstæði sínu og getu. Þess þarf að gæta að barnið falli vel 

inn í barnahópinn. Njóti sín félagslega og sé þátttakandi í því sem verið er að gera. 

 
9 Margrét Margeirsdóttir 2001: 105 
10 Margrét Margeirsdóttir 2001:100-103 
11 Aðalnámskrá leikskóla 1999:15 
12 Margrét Margeirsdóttir 2001:179-180 
13 Reglugerð um sérkennslu nr. 389/1996 
14 Margrét Margeirsdóttir 2001:180-206 
15 Dóra S. Bjarnason 1998:9 
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Því að það er öllum börnum nauðsynlegt. Félagsleg þátttaka hjálpar barni í 

erfiðleikum þess, dregur úr kvíða og styrkir sjálfsmynd þess.16 

Nú á dögum er litið á fólk með fötlun sem eðlilega þátttakendur í 

fjölbreytileika lífsins en ekki gallaða einstaklinga. Vandi fötlunar tengist samspili 

einstaklings og umhverfis en ekki persónunni sjálfri. Persónueinkenni fólks er því 

aðalatriðið en fötlunin aukaatriðið. Fötluð börn eiga ekki aðeins að fá viðeignandi 

stuðning, uppeldi og menntun heldur einnig fullgild mannréttindi. Þau eiga rétt á 

fullum aðgangi að samfélaginu og stofnunum þess.17 

Árni Magnússon nefndi í ræðu sinni varðandi Evrópuár fatlaðra 2003 

eftirfarandi: 

Umræðan um mismunun sem fatlað fólk býr við hefur á síðustu árum orðið 

ágengari meðal þjóða heims. Með umræðu hefur aukist þekking í samfélaginu á því 

hvernig unnið er að málefnum fatlaðra og breyting á viðhorfum til þeirra hefur verið 

mikil. Fyrir fáum árum var litið á fatlaða sem annars flokks manneskjur, sem höfðu 

ekki tilfinningar eða venjulegar þarfir eins og annað fólk. Sem betur fer er þessi 

afstaða á undanhaldi og taka við skoðanir sem grundvallast á því að fatlaðir hafi sömu 

grundvallarþarfir og annað fólk. Fatlaðir vilja eignast eigið heimili, fjölskyldur, sækja 

skóla/vinnu, eiga vini, stunda frístundir og svo framvegis.18 

Viðhorf eru tilfinningarleg reynsla. Mat fólks á atburði eða fyrirbæri hvort sem 

er jákvætt eða neikvætt. Stundum eru viðhorf fólks könnuð til að sjá fyrir um hegðun 

þess. Í mörgum rannsóknum er lítil samsvörun milli hegðunar og viðhorfa. Misjafnar 

skoðanir eru því á um notkunar gildi hugtaksins viðhorf.19 

Sýn okkar á fólk er fullt af okkar eigin óskum, þrá, von og væntingum. Í 

gengum okkar feril á þróun viðhorfa er sú gróska sem kemur aðallega úr okkar 

samfélagi sem byggist upp og hjálpar við að styðja okkur. Viðhorf okkar er það sem 

við trúum á af reynslu okkar. Þetta þýðir ekki að viðhorf séu eingöngu útkoma af 

reynslu okkar né hún endurspegli raunveruleikann á viðfangsefni okkar.20 

Einnig sagði Árni Magnússon að hugmyndafræðin er að hver og einn 

einstaklingur eigi rétt á stuðningi sem mun gera honum kleift að taka þátt í lífi og 

starfi samfélagsins á samskonar forsendum og aðrir. Þetta kallar á að atvinnulífið taki 

 
16 Aðalnámskrá leikskóla 1999:15-16 
17 Dóra S. Bjarnason 1998:14-16 
18 Félagsmálaráðuneytið 2005 
19 Ísenska Alfræði orðabókin 1990:506 
20 Ramasut, Arlene 1989:20 
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tillit til fötlunar og um leið til þess stuðnings sem hver og einn þarf á að halda. 

Aðalatriðið í þessu samhengi er jákvæð mismunun. Nauðsynlegt er að einstaklingar 

með sérstakar þarfir fái stuðning svo þarfir þeirra verði þeim eins lítil hindrun út í lífið 

og mögulegt er.21 

Jákvæð mismunun gerir fötluðum kleift að hafa sömu forsendur og aðrir. Séns 

til að upplifa þau gæði sem samfélagið býður upp á.22 

Ábyrgð á að bregðast við áhrifum fötlunar er ekki bara á ábyrgð þeirra sem eru 

fatlaðir heldur frekar á ábyrgð samfélagsins. Þannig losna einstaklingar sem lifa við 

að þurfa stöðugt að takast á við hindranir sem rýra möguleika þeirra á flestum sviðum. 

Ef við tökumst á við þetta verkefni af fullri alvöru og breytum því sem þarf þá eru 

möguleikar fatlaðra til atvinnu lítil takmörk sett. Það eru skýr markmið stjórnvalda að 

fatlaðir taki þátt á almennum vinnumarkaði að því leyti sem þess er kostur. Við höfum 

öll þurft stuðning, mismikinn eftir aðstæðum, til að geta skilað þeim verkefnum sem 

okkur eru falin. Mikilvægt er að stuðningnum sé háttað þannig að honum ljúki ekki 

þegar viðkomandi hefur stígið sín skref út á vinnumarkaðinn. Þau skipta hann mestu 

máli svo að árangur náist. Stuðningurinn felst ekki bara í því að fá vinnu heldur að 

halda henni.23 

Til að geta rætt um samfélag fyrir alla þurfa allir að vera þátttakendur í því og 

skynja að þeir eigi part af í stærra samspili sem allt myndar eina heild, lífið sjálft. Með 

því að taka þátt í slíku samspili fær hver og einn tilfinningu fyrir því að hann sé að 

taka þátt í einhverju sem er verðugt og dýrmætt, ekki bara fyrir sjálfan sig heldur 

einnig fyrir einstaklinga sem hann er samferða gegnum lífið. Úr þessu samspili verður 

til sjálfsvirðing og ef vel gengur gefur það hverjum og einum tækifæri til þess að 

mynda, þróa og fræða sjálfan sig og umhverfi sitt.24 

Í okkar samfélagi eru notuð úrræði sem hafa það að markmiði að fatlaðir fái 

vinnu við hæfi. Mikilvægt er öflug viðhorfsvinna þar sem starfsmönnum og 

yfirmönnum er boðið upp á fræðslu og umræðu. Bæði er lögð áhersla á tækifæri til 

aukinna lífsgæða sem fötluðum standa til boða og einnig er um að ræða tækifæri fyrir 

vinnustaðina þar sem starfsfólk er margskonar, reynslan þroskar starfsumhverfið. 

 
21 Félagsmálaráðuneytið 2005 
22 Félagsmálaráðuneytið 2005 
23 Félagsmálaráðuneytið 2005 
24 Félagsmálaráðuneytið 2005 
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Líklegt er að þessi leið skili góðum árangri. Leiðirnar eru margar sem stuðla að 

frekari þróun í atvinnumálum fatlaðra.25 

Ótvíræður er ávinningur þess að fatlaðir fái atvinnu. Ekki síst fyrir þann 

fatlaða sem verður virkur þátttakandi í atvinnulífinu og fær tækifæri til að njóta 

lífsgæða eins og aðrir í þjóðfélaginu. Ávinningur fyrir samfélagið er meðal annars sá 

að þar kemur til starfa þjóðfélagsþegn sem stendur skil á sköttum og skyldum og gerir 

samfélagið ríkara í fjölbreyttum skilningi.26 

Samfélag framtíðarinnar mun standa frammi fyrir mörgum verkefnum sem 

geta verið erfið úrlausnar. Góður stuðningur er nauðsynlegur hverju samfélagi til 

slíkra verkefna. Félagsmálaráðuneytið hefur lagt sitt af mörkum til þess að gera þessa 

leið greiðfærari með því að kosta stöðu í fötlunarfræðum við Háskóla Íslands. Með 

þessari ákvörðun markast ákveðin tímamót í þjónustu fatlaðra á Íslandi, þar sem 

stofnað er til starfs á þessu sviði sem ætlað er efla, styrkja, fræða og hvetja til 

rannsóknar og framþróunar í málaflokki fatlaðra.27 

2.2 Downs–heilkenni 

Downs–heilkenni er meðfædd þroskahömlun og varanleg. Downs–heilkenni leiðir af 

sér mismikla fötlun bæði líkamlega, vitsmunalega og félagslega. Yfirleitt greinast 

Downs–heilkenni fljótt eftir fæðingu vegna ákveðinna útlitseinkenna sem fylgja. 

Meðal annars eru þessu útlitssérkenni flatt andlitsfall, skásett augu, lítið höfuð með 

flötum hnakka, húðfellingar á hálsi, stök þverrák í lófa, lág vöðvaspenna og of 

hreyfanleg liðamót.28 Einnig eru börn sem fæðast með þessi einkenni með þykka 

tungu og stutta fingur.29 Sum af þeim eru með meðfæddan hjartagalla og einstaka 

sinnum geta þau haft slæma sjón og/eða heyrn.30 Börn með Downs–heilkenni eru 

lágvaxnari en jafnaldrar þeirra og á unglingsárunum er vaxtarkippur þeirra minni. 

Vegna lægri vöðvaspennu og hægari efnaskipta fram eftir aldri eru börn með Downs– 

heilkenni þyngri en jafnaldrar þeirra. Á fyrsta ári eru börnin oft létt miðað við hæð en 

svo breytist mynstrið og þau þyngjast oft meira en þau hækka. Stúlkur og drengir með 

Downs–heilkenni verða kynþroska á svipuðum aldri og aðrir unglingar. Konur með 
 
25 Félagsmálaráðuneytið 2005 
26 Félagsmálaráðuneytið 2005 
27 Félagsmálaráðuneytið 2005 
28 Tímarit hjúkrunarfræðinga 2004:10 
29 Íslenska Alfræði orðabókin 1990:520 
30 Landsamtökin Þroskahjálp 1988:5 
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Downs–heilkenni geta eignast börn en karlar með Downs–heilkenni hafa skerta hæfni 

til frjóvgunar.31 

Það sem veldur Downs–heilkenni er litningagalli, aukalitningur í samstæðu 

21.32 Í erfðaefninu á sér stað ákveðin þróun fósturs, í genunum sem eru í litningunum 

í frumukjörnunum. Ef galli er í erfðaefninu getur það valdið breytingu í 

fósturþróuninni. Breytingin getur verið arfgeng eða orðið til við myndun eggsins eða 

sæðisfrumunnar. Slíkar truflanir á fósturþróuninni geta leitt til eins eða fleiri 

óeðlilegra líkamlegra afbrigða.33 

Maðurinn hefur 46 litninga í frumum sínum, 23 pör og tvo af hverri tegund. 

Kynin hafa 22 pör sem eru eins, svonefnda samlitninga og tvo kynlitninga X- og Y-

litning. Karlar eru með einn X-litning og einn Y-litning og konur tvo X-litninga. 

Þessir kynlitningar raðast yfirleitt eftir stærð og er 21. litningur sá minnsti. 

Kynlitningar myndast við rýriskiptingu (meiósu – skiptingu), tala litninganna 

helmingast og myndast þá egg- og sáðfruma. Það er einn litningur í þessum 

ófrjóvguðu kynlitningum, einn úr hverju pari og einn kynlitningur. Þegar lagður er 

grunnur að nýju lífi með 46 litninga frumu eru 23 sáðfrumur og 23 eggfrumur við 

frjóvgun eggsins. Ójafnvægi getur orðið við rýriskiptingu þegar kynlitningur er að 

myndast. Svona ójafnvægi veldur yfirleitt fósturláti en stöku sinnum fæðist barn með 

aukalitning.34 

Downs–heilkenni orsakast af því að barn hefur fengið aukalitningaefni úr 21. 

litningi og hefur 47 litninga í staðinn fyrir 46. Hjá einstaklingum með Downs– 

heilkenni eru þrír 21. litningar í stað tveggja. Á þessum aukalitningi eru 

aukaerfðavísarnir sem orsaka Downs–heilkenni. Engan galla er að finna á þessum 

erfðavísum en þrístæða 21. litnings hefur í för með sér ójafnvægi. Það er ofskömmtun 

á þessum erfðavísum sem nemur 150% miðað við það sem eðlilegt er.35 

31 Tímarit hjúkrunarfræðinga 2004:10 
32 Örnólfur Thorlacius 1991:97 
33 Landsamtökin þroskahjálp 1988:3 
34 Annerén, Göran 2000:18-19 
35 Annerén, Göran 2000:22 
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3. kafli Þroski barna 

 

3.1 Vitsmunaþroski  

 
Rannsóknir á vitsmunaþroska geta sagt okkur hvernig breyting verður á hugsun barna 

og hvernig þau skynja heiminn í kringum sig. Ungabörn skynja umhverfi sitt út frá 

eigin skilningarvitum og ósjálfráðum viðbrögðum. Eftir því sem börn eldast bæta þau 

við þekkingu sína og fara að skynja umhverfið sitt með táknum. Að lokum eru þau 

tilbúin að nýta sér hugmyndir jafnt sem hluti, til að takast á við vandamál á 

kerfisbundin hátt.  

Jean Piaget skoðaði hvernig þekking og skilningur barna á heiminum þróast 

og hvernig hann verður til. Kenningar hans um vitsmunaþroska byggjast á 

rannsóknum á hans eigin börnum. Hann vildi skoða eðli greindar, formgerð hennar, 

starfsemi og áhrif þessa á vitsmunalífið. Hann taldi að barnið byggi til þekkingu sína 

sjálft en fæddist ekki með erfðaþætti sem þróast síðan án þess að barnið hafi fyrir því. 

Piaget gerði minna úr erfðum en margir aðrir og taldi umhverfið eiga stærstan þátt í 

þroska barnsins.36 

Seinni tíma rannsóknir á vitþroska ungbarna sýna að ung börn eru mun 

þroskaðri vitsmunalega en Piaget hélt fram. Börn geta hermt eftir og munað eftir 

atburðum strax á fyrstu vikum ævinnar sem bendir til þess að þau hafi meðfædda 

framsetningu. Við fjögurra ára aldur dregur verulega úr sjálflægni barna, þau gera 

mun á ímyndun og veruleika á marga vegu. Þau gera sér grein fyrir að athafnir fólks 

eru grundvallaðar í hugsun og sannfæringu og eru ekki tilviljun. Einnig gera þau sér 

grein fyrir sumum tengslum á milli tiltekinna aðstæðna og hugsanlegra viðbragða 

fólks. Rannsóknir á börnum á skólaaldri staðfesta margar sérhæfðar athuganir Piaget 

og benda á mikilvægi skipulags í hugsun barnsins á þessum árum. Það er ljóst að 

sýnilegur þroski flóknari hugsunarferla á þessum árum er skyndilegur. Vitsmuna 

hæfileikar barna er einnig mikið háð sértækri þekkingu og kunnáttu.37 

36 Bee, Helen 2000:195 
37 Bee, Helen 2000:195 
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Á unglingsárunum verður mun meiri rökhugsun og röksemdarfærsla áberandi. 

Í ljósi þessara staðreynda verða hugmyndir Piaget ásættanlegar en samt er ágreiningur 

um hvort breytingar byggðar á rannsóknum verði samt sem áður í þyrpingum eða 

hópum og hvort breytingar eru byggðar á gæðum eða magni.38 

Ekki verður vart við neitt óeðlilegt í heila nýfædds barns með Downs– 

heilkenni. Heili þess vegur jafnt og heili nýfædds heilbrigðs barns en það eru einkum 

hnakka- og ennisstaða heilans sem hafa hætt að vaxa. Einnig vaxa heilastofn og litli 

heili hægar en eðlilegt er og er því umfang þeirra minna í börnum og fullorðnum með 

Downs–heilkenni  en hjá einstaklingum með eðlilega litningasamsetningu. Þegar börn 

með Downs–heilkenni eru um þriggja ára hafa vissir hlutar heilans allt upp í 40% 

færri heilafrumur en barna sem ekki eru með Downs–heilkenni.39 

Eina fötlunin sem er sameiginleg öllum með Downs–heilkenni er 

greindarskerðingin en mikill mismunur er á greindarþroska barna með Downs– 

heilkenni. Samkvæmt kvarða greindarvísitölunnar (IQ) sveiflast tölurnar á milli 20 og 

85. Þrátt fyrir þennan mikla mun kemur í ljós að 50-75% barnanna fylgja dæmigerðu 

þroskamynstri fyrstu 5 æviár sín. Þetta mynstur samsvarar þroska eðlilegra barna sem 

eru helmingi yngri, að viðbættum þremur mánuðum. Þetta þýðir að flest börnin stíga 

fyrstu sporin rétt fyrir tveggja ára aldur og um sama leyti segja þau fyrstu orðin.40 

Sálrænn þroski er virkur og unnt er að hafa áhrif á hann. Rannsóknir sýna að 

einstaklingar með Downs–heilkenni þroskast talsvert betur í dag en fyrir fimmtíu 

árum. Einnig hefur verið sýnt fram á að það sem var viðurkenndur sannleikur fyrir 

tuttugu árum varðandi þroskamöguleika barna með Downs–heilkenni hefur verið 

hrakið. Í sífellu eru búnar til nýjar meðferðar- og þjálfunaraðferðir sem eiga eftir að 

bæta þroskamöguleikana fólks með Downs–heilkenni enn frekar í framtíðinni. 

Breyting þroskans birtist meðal annars í lestrarkunnáttu. Fyrir 20 árum voru aðeins 

örfá börn með Downs–heilkenni sem lærðu að lesa. Í nýlegum skýrslum um tilraunir 

má sjá að allt að 75% barnanna læra að lesa og skrifa og trúlegt að 50% þeirra muni 

verða læs.41 

38 Bee, Helen 2000:195 
39 Annerén, Göran 1996:38-39 
40 Annerén, Göran 1996:39 
41 Annerén, Göran 1996:38 
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3.2 Mál og boðskipti  

Manninum er einum gefinn sá hæfileiki að tjá sig um atburði og hluti með táknum 

tungumálsins. Þegar barn lærir tungumálið á sér stað flókin þróun og það á ekki að 

aðskilja hana frá annarri sálrænni þróun.42 Meðfæddur hæfileiki barna er að gefa frá 

sér hljóð og hæfni til að mynda sífellt fleiri hljóð eykst með þroska talfæra og 

taugakerfis. Fyrst í stað heyrist aðallega grátur og nöldurhljóð gangvart óþægindum 

en strax á fyrsta mánuði heyrast þó ánægjuhljóð sem kallast hjal. Á aldrinum 3-4 

mánaða getur barnið haldið uppi „samræðum“ með því að horfast í augu við þann sem 

það er að „tala“ við. Börn eru farinn að tengja saman sérhljóð og samhljóð um 5-6 

mánaðar aldur: „da-da“, „ba-ba-ba-ba“ og þá tekur við bablskeið. Sama hverra þjóða 

börn eru þá tengja þau fyrst saman opnustu og lokuðustu hljóðin eins og „baba“, 

„mama“ og fleira í svipuðum dúr.43 Ófatlað barn lærir málið á margvíslegan hátt til 

dæmis af umhverfinu og í samskiptum við þá sem það hefur tjáskipti við. Sem dæmi 

um þá þætti sem þurfa að vera virkir til að barn öðlist máltöku er sterk sjálfsvitund, 

gott augnsamband, hæfileiki til að herma eftir, virk hlustun, hljóðmyndun og 

málfræðikunnátta auk margra annarra þátta. Heilbrigt barn sem lærir að tala fær þessa 

hæfileika í vöggugjöf en hjá einstaklingum með Downs–heilkenni eru þessir þættir 

hvað veikastir og máltaka þeirra verður því slök.44 

Nýfædd börn með Downs–heilkenni gefa ekki frá sér sömu tákn og flest önnur 

nýfædd börn og þau tileinka sér ýmsa færni seinna en aðrir. Stundum er erfitt að 

greina táknin sem þau gefa frá sér af því að þau eru ekki eins samsett/áköf. Þau eru 

skammvinnari og fátíðari. Börnin eru almennt ekki eins virk. Þau bregðast ekki eins 

skjótt við tali og öðrum skynhrifum svo sem augnráði, brosi og hlustun. Öll bíðum við 

óþolinmóð eftir því að barn mæti augnráði okkar og brosi, biðin getur tekið lengri 

tíma en við bjuggumst við. Bros barns með Downs-heilkenni getur tekið svolítið 

lengri tíma að myndast og er ekki eins „breitt“ og við gerðum okkur von um.45 

Ung börn með Downs–heilkenni heyra á annan hátt en flest önnur börn og 

geta því virst áhugalaus. Kerfisbundnar athuganir hafa sýnt að ungabarn með Downs–

heilkenni skynjar ekki mismun málhljóða eins snemma og önnur börn. Það getur til 

 
42 Álfheiður Steinþórsdóttir 1996:43-44 
43 Hrafnhildur Ragnarsdóttir 1993:28-29 
44 Birna H. Bergsdóttir 2000:7 
45 Annerén, Göran 1996:112-113 
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dæmis reynst börnum með Downs–heilkenni ofviða að greina milli samhljóða sem 

börn með eðlilegan þroska geta skynjað á fyrstu vikum ævi sinnar46 

Börn með Downs–heilkenni eru eldri en önnur börn þegar þau læra 

grunnreglur venjulegs samtals. Það tekur þau líka lengri tíma að deila athyglinni með 

öðrum. Þau geta virst vera fremur áhugalaus og ekki sérlega forvitin um það sem 

gerist í kringum þau. Það er algengt að þau snúi sér ekki við til að sjá hvaðan hljóðið 

kemur og ef þau gera það gerist það oftast hægt. 

 Tjáning hjá börnum með Downs–heilkenni eru ógreinilegri og einfaldari 

heldur en hjá heilbrigðum börnum. Erfitt getur verið að sjá og heyra þegar barnið er 

órólegt, hrætt eða yfirgefið. Brosið, gráturinn, hljóðin og líkamshreyfingar eru 

daufari. Börn með Downs–heilkenni eru ekki eins áköf eða samtengd hvert öðru. 

Hljóðin geta hins vegar verið eins vel þróuð og hjá barni með eðlilegan þroska, en þau 

eru sjaldnar notuð.47 

Í lok fyrsta aldursárs er málþroski barna með Downs–heilkenni enn ólíkari 

málþroska heilbrigða barna. Sum börn ná hæfni til boðskipta í ákveðnum tilgangi fyrr 

og þróa orðakunnáttu sína einnig fyrr en önnur. En það virðist vera afar sjaldgæft að 

börn með Downs–heilkenni geti haft áhrif á aðra á markvissan og meðvitaðan hátt, 

með eða án orða, jafnsnemma og börn sem þroskast eðlilega. Þau eru venjulega eldri 

en heilbrigð börn þegar þau fara að mynda orð en hins vegar hafa þau samsvarandi 

greindaraldur og heilbrigð börn. 

Mismikið reynir á hæfileika barnsins hvort það notar boðskiptin til að biðja 

um eitthvað, heilsa, vekja athygli á sér eða svara. Þetta sést á því hvar og hvernig börn 

með Downs-heilkenni nota orð sín á þessu þroskastigi. Börn með Downs–heilkenni 

nota oftar orð þegar þau svara heldur en þegar þau eiga sjálf að finna upp á því sem 

segja skal. Bendingar og augnhreyfingar verða algengari en án þess að orðin séu 

miðlæg í boðunum. Það er ekki auðvelt að segja hvernig á þessu stendur. Ef til vill 

gefa hinir fullorðnu börnunum ekki tækifæri til að segja það sem þau vilja. 

Fullorðnum er hætt við að vera á undan að framkvæma það sem börnin hefðu getað 

beðið um, ef þau hefðu fengið tíma til.48 

Aukning á orðaforða gengur hægt fyrir sig, hægara en hjá heilbrigðum 

börnum. „Orðasprenging“ verður ekki að sama skapi og meðal barna með eðlilegan 

 
46 Annerén, Göran 1996:113 
47 Annerén, Göran 1996:119-121 
48 Annerén, Göran 2000:97 
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þroska, heldur er ferlið hægara og tekur til færri orða. Að nokkrum tíma liðnum 

kemur í ljós að orðaforði barnsins sýnir þroskastig sem er lægra en vænst er miðað við 

þroskaaldur barnsins. Orðaforði barns með Downs–heilkenni inniheldur færri orð sem 

það notar sjaldnar og iðulega langtímum sama eitt og eitt í senn. Það getur tekið 

langan tíma áður en barnið byrjar að raða saman eins orðs setningum hverri á eftir 

annarri. Barnið notar lengi vel hreyfingar og látbragð. Málþróunin er á þessu 

þroskastigi skertari en aðrir vitsmunaþættir.49 Barn með Downs–heilkenni segir orð 

sem líkjast í mörgu því sem algengt er meðal eðlilega þroskaðra barna á þessu stigi. 

Bygging orðanna er einföld, einkvæð orð, stundum tvíkvæð vegna þess að fyrsta 

atkvæðið er endurtekið. Áhersla er jöfn, orðin enda sjaldan á samhljóði og það er afar 

sjaldan sem mörgum samhljóðum er raðað saman.50 

Það virðist vera auðveldara fyrir barn með Downs–heilkenni að nema og muna 

heildarsnið setninga eða orðtaks, en þá hluta setninga, orð og hljóð sem setningin er 

sett saman úr. Það lærir ekki jafnfljótt hvernig hljóðin tengjast innbyrðis í atkvæði og 

orð, og árangurinn verður hljóðgrunnur sem hljómar eins og hjal. Þetta er ekki hjal, 

þetta er eftirlíking, þar sem barnið hefur ákveðinn tilgang með þessu og það er visst 

inntak í því sem sagt er. Börnin eru oft misskilin vegna þess að eftirlíkingin inniheldur 

engin orð sem við könnumst við, þau verða reið eða vonsvikin þegar fólk skilur þau 

ekki. Stundum reyna börnin að gera sig skiljanlegri að nýju með hjálp látbragðs og 

svipbrigða, önnur gefast upp.51 

Í fyrstu bekkjum grunnskóla hafa ekki öll börn með Downs–heilkenni náð 

þeim málþroska að þau tengi orð í einstakar setningar, þó mörg geri það. Í rannsókn 

sem gerð var á 6-10 ára börnum á Nýja Sjálandi árið 1993 kom í ljós að helmingur 

(50%) barnanna sem rannsóknin náði til var byrjaður að tengja orð í að minnsta kosti 

tveggja til þriggja orða setningar, 45% tjáðu sig í eins orðs setningum og 5% barnanna 

notuðu alls engin orð.52 

Það hafa verið gerðar rannsóknir sem sýna að börn með Downs–heilkenni hafa 

sömu þekkingu á málfræðitengslum og önnur börn á þessu þroskastigi. Þó þekkingin 

sé til nýtist hún ekki til fulls, börnin endursegja, gera athuganir, spyrja eða mótmæla 

ekki með jafn áhrifaríkum hætti eða fjölbreytilega og flest önnur börn. Þau velja 

 
49 Annerén, Göran 1996: 130 
50 Annerén, Göran 1996: 130 
51 Annerén, Göran 1996:131 
52 Annerén, Göran 2000:103 
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gjarnan úr einhverja eða einhverjar málfræðilegar setningagerðir sem þau festa sig 

síðan við um tíma.53 

Hér hefur komið fram að börn með Downs–heilkenni eru seinni til máls en börn 

sem þroskast eðlilega og tjáning þeirra er slök. Börn með Downs–heilkenni gefa frá 

sér veikari tákn en heilbrigð börn og erfiðara er að greina þau. Erfitt getur verið fyrir 

foreldra að greina grát þeirra, hvað þau vilja hvort þau séu svöng eða hvort þau finni 

til. Oft eru foreldrar búnir að læra það vel inn á börnin með Downs–heilkenni að þau 

fá ekki tækifæri til að klára að tala áður en gripið er fram í fyrir þeim. Það er jafnvel 

búið að rétta þeim það sem þau voru að sækjast eftir án þess að þau hafi sagt hvað þau 

vildu. Þegar það er gripið svona fram fyrir hendurnar á þeim þá minnkar málþjálfun 

þeirra og þau átta sig á að það er nóg að segja 2-3 orð og þá er búið að lána þeim það 

sem þau  vildu. Ef þau fá tækifæri til að koma því á framfæri sem þau eru að sækjast 

eftir þjálfast þau í að tala og hafa samskipti við fólk.  

Talið hjá börnum með Downs–heilkenni verður því torskildara eftir því sem 

barnið segir lengri setningar, öfugt því sem gerist hjá börnum sem þroskast eðlilega. 

Algengt er að mörg mismunandi hljóð komi fyrir, skýrari í stuttum einföldum orðum 

en þeim lengri og flóknari. Það er einfaldara fyrir þessi börn að bera fram sérhljóð og 

samhljóð sem barnið kann ef orðið er borið fram eitt og sér, frekar en í setningu. Það 

er umfram allt í samfelldu tali sem það reynist erfitt að skilja hvað börnin segja. Þau 

þyrftu að þjálfa tal sitt að minnsta kosti jafn mikið eða meira en önnur börn. Það gera 

börn með Downs–heilkenni ekki, þau æfa tal sitt aðeins. Þau eiga í sérstökum 

erfiðleikum með að mynda tal, þess vegna er óréttmætt að dæma málþroska þeirra út 

frá talinu. Málþroskinn er á hærra stigi en talþroskinn.54 

3.2.1 Kenningar Íréne Johansson 

Íréne Johansson er sænskur prófessor í málvísindum og uppeldisfræði. Auk þess að 

kenna, stjórna rannsóknum heldur hún námskeið fyrir fagfólk og foreldra. Einnig 

veitir hún ráðgjöf. Hún hefur á yfir tuttugu árum þróað málörvunaraðferð sem 

 
53 Annerén, Göran 2000:104-105 
54 Annerén, Göran 1996:138-141 
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foreldrar og fagfólk geta byggt á og hefur sett fram kenningar um málörvun barna 

með þroskafrávik.55 

Árið 1978 kynntist Íréne í fyrsta skipti tákni með tali, þegar hún fór að vinna í 

sérskóla í Karlstad í Svíþjóð með barn sem hafði Downs–heilkenni. „Tákn með tali er 

tjáningarform sem er notað af þeim sem eiga við málörðugleika að etja“. Táknin eru 

oftast notuð samhliða tali og eru því ætluð heyrandi einstaklingum. Flest öll tákn hafa 

verið fengin að láni frá táknmáli heyrnarlausra en sum tákn hafa verið einfölduð, 

mótuð til notkunar og aðlöguð að íslenskri málfræði. Tákn með tali er notað sem 

stuðningur í tjáskiptum.56 

Íréne lagði sig fram í vinnu með þessu barni. Hún notaði myndaspjöld við 

vinnuna og komst að því að barnið skildi betur það sem það sá en það sem það heyrði. 

Ári seinna var hún farin að vinna með sjö börnum, öllum með Downs–heilkenni. Í dag 

vinnur hún í skóla í Karlstad sem sérhæfir sig í tákni með tali og málörvunaraðferðum 

hennar.57 

Vegna þeirrar staðreyndar að börn með Downs–heilkenni glíma við slaka 

vöðvaspennu leggur Íréne til að notað sé tjáningarformið tákn með tali.

Vöðvaslappleiki veldur því að þau eiga erfiðara um vik við að beita talfærunum, svo 

sem bakhluta og miðhluta tungunnar svo og tungubroddi eða vörum. Þess vegna er 

léttara að nota hendurnar, það er einnig auðveldara fyrir foreldra að styðja við hendur 

barnsins til að mynda tákn heldur en að styðja talfæri barnsins við myndun hljóða eða 

tals. Íréne mælir með því að foreldrar hefji notkun tákna með tali um átta mánaða 

aldur, því börn á þessum aldri greina ekki málhljóð en skilja einföld tákn.58 

Íréne bendir á fleiri þætti til að undirbúa málörvunina snemma. Hún telur 

mikilvægt að hefja líkamsnudd á fyrstu mánuðum í lífi barnsins og gera það 

markvisst. Nuddið styrkir vöðvana og eykur tilfinningar barnsins. Einnig þarf að 

þjálfa augnsambandið í þeim tilgangi að þróa sjónina. Heyrnina þarf að þjálfa 

sérstaklega, heyrnartruflanir barna með Downs–heilkenni gera það að verkum að 

nauðsynlegt þykir að þjálfa börnin sérstaklega í að aðgreina hljóð. Ungbörn greina 

sum hljóð betur en önnur, og þegar þau hlusta eftir hljóðum eflist þroski þeirra.  

 Írene segir að nauðsynlegt sé að örva gróf- og fínhreyfingar sérstaklega. 

Hreyfiþroskinn er öllum börnum mikilvægur, hvort sem er að sitja uppi, skríða, ganga 
 
55 Félag áhugafólks um Downs–heilkenni 2005  
56 Félag áhugafólks um Downs-heilkenni 2005 
57 Nohrstedt, Lasse 1994:27 
58 Johannson, Írené 1993:81 
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eða matast. Barnið kannar heiminn með því að fara um umhverfi sitt og fylgjast með 

öðrum. Hún segir einnig að sú örvun sem fer fram í leik sé mikilvæg, því með 

endurteknum athöfnum áttar barnið sig á til hvers ýmsir hlutir eru og um leið á eigin 

getu og takmörkunum. Þá leggur hún áherslu á eftirhermu. Að herma eftir er flókið og 

erfitt ferli. Í fyrsta lagi þarf að skynja, í öðru lagi að muna og í þriðja lagi að „apa 

eftir“ því sem gert var. Hinn fullorðni verður að vera barninu innan handar.  

Málörvunaraðferð Íréne Johansson hefur sýnt fram á að tjáning og málþroski barna 

með Downs-heilkenni eykst þegar aðferðirnar eru notaðar á markvissan hátt og byrjað 

þegar börnin eru ung. 

 

3.3 Félagsþroski  

Grundvöllur félagslegrar hegðunar og réttlætiskenndar er hæfni til að átta sig á 

tilfinningum annarra. Í frumbernsku sýna börn merki samkenndar með þeim sem líða 

illa og á öðru aldursári bregðast börnin við og reyna að gera eitthvað í málunum. 

Börnin hafa hjartað á réttum stað og viljann til að hjálpa öðrum og hugga. Til að geta 

rétt öðrum hjálparhönd á viðeigandi hátt er þörf á annarri grundvallarfærni í 

mannlegum samskiptum, sem er að geta sett sig í spor annarra. Á forskólaaldri vefst 

þetta fyrir börnum (2-6 ára aldrinum) og lausnir þeirra bera þess vitni. Þau ganga út 

frá því að mótaðilinn líkist þeim sjálfum, hafi sama smekk og tilfinningar; ef einhver 

er leiður telja börnin að þeim nægi það sem þeim finnst gott að fá við þessar aðstæður 

eins og bangsa eða snuð.  

Félagsþroski barna með Downs–heilkenni er í flestum tilfellum góður og alls 

ekki ólíkur því sem gerist hjá heilbrigðum börnum. Þetta hefur haft í för með sér að í 

fyrri tíða bókum má finna orðatiltæki eins og „þau eru kelin“, „þau eru glaðlynd“ eða 

„þau eru tónelsk.“ Þetta endurspeglar í raun og veru að þau eru ekki eins félagslega 

þroskaheft og á öðrum sviðum.59 

John Langdon Down skrifaði árið 1866 um ákveðinn hóp barna sem hefðu 

töluvert vald á að herma eftir og væru á mörkum þess að vera hermikrákur. Þau væru 

gamansöm og fjörug og í vissum skilning fáránleg og oft með skopstælingar. Þetta 

sjónarhorn um að einstaklingar með Downs–heilkenni séu félagslynd, vinaleg, 

mannblendinn og skemmtilegar persónur hefur verið viðurkenndur þáttur á 
 
59 Annerén, Göran 2000: 32 
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heilkenninu. Rétt eins og breytileiki er í stærð andlega fatlaðra, er breytileiki í 

félagslyndi þeirra. Ein skýring á þeirri sýn að einstaklingar með Downs –heilkenni 

séu sérstaklega félagslyndir getur verið að annað fólk hafi litlar væntingar til þeirra, 

svo einhver félagsleg hegðun er yfirgnæfð, einfaldlega af því að það er ekki búist við 

henni.60 Gibbs og Thorpe (1983) benda á að staðlaðar ímyndir geta ekki endilega 

endurspeglað erfðafræðilega undirstöðu Downs–heilkenna heldur útskýrir þetta frekar 

hvernig var komið fram við þau eins og börn. (Benda 1949; Cornwell og Brich 1969). 

Nokkrar athuganir hafa sýnt að þróun á einstökum atriðum í félagslegri hegðun ungra 

barna Downs–heilkenni. Cicchetti og Stroufe (1976) litu á þroska/þróun á brosi og 

hlátri fyrstu tvö ár lífsins hjá börnum með Downs-heilkenni. Börnin voru rannsökuð í 

sínu umhverfi og mæður þeirra léku við þau á fjölbreyttan hátt til að framkalla bros 

eða hlátur. Að meðaltali voru börnin tíu mánaða þegar þau fóru að hlæja en í 

samanburði fara heilbrigð börn að hlæja þriggja til fjögra mánaða. Í rannsókninni hló 

eitt barnið aldrei.61 

Hjá barni með Downs–heilkenni kemur fyrsta sjálfkrafa brosið að jafnaði um 

þriggja mánaða aldur og þegar er talað til barna kemur það strax um tveggja mánaða 

aldur. Hjá heilbrigðum börnum er það um sjö vikna. Það þýðir að þau eru ofurlítið 

seinni en önnur börn. Samt sem áður eru viðbrögð þeirra við ávarpi og snertingu 

yfirleit eðlileg. Þeim kemur yfirleitt vel saman við önnur börn og eiga eðlileg 

samskipti við systkini sín. Lítill hluti barnanna er ekki eins vel tilfinningalega 

þroskaður. Um 1% af börnum með Downs–heilkenni hafa svokallaða smábarna-

einhverfu og á milli 2-8% sýna einhverft þráhyggjuatferli.62 

3.4 Skynþroski  

Skynhæfni okkar er meðfædd. Skynjun er það sem skynfæri okkar nema og skynferli 

er það hvernig við túlkum og vinnum úr upplýsingum.63 

Á fyrstu vikum eftir fæðingu hafa börn háan viðbragðsþröskuld sem þýðir að 

það þarf mörg sterk áreitti til að barnið bregðist við. Þetta er eðlilegt en ekki líður 

langur tími þar til það verður virkara og sýnir meiri viðbrögð. Rannsóknir á  

 
60 Lewis, Vicky 1987:125 
61 Lewis, Vicky 1987:125-126 
62 Annerén, Göran 1996:38-40 
63 Bee, Helen 2000:139 
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ungbörnum hafa leitt í ljós þá hæfileika sem barnið býr yfir við fæðingu.64 Skynjun 

þeirra á umheiminum er flóknari og blæbrigðaríkari en menn hafa áður talið. Börn 

bregðast við hljóðum, snertingu og sjónhrifum því skilningarvitin eru virk alveg frá 

fæðingu. Sum skilningarvit eins og heyrnina hefur barnið þegar notað í fósturlífi og 

hafa athuganir sýnt að heyrn er hægt að þjálfa í móðurkviði. Nýfætt barn getur þekkt 

ólíkar mannsraddir sem það hefur heyrt í móðurkviði aftur. Hins vegar þjálfast sjónin 

ekki fyrr en eftir fæðingu. Hjá nýfæddu barni er sjónskerpa aðeins einn fertugasti af 

sjónskerpu fullorðins manns. Það þýðir að barn getur ekki í byrjun greint smáatriði en 

það getur í stórum dráttum skynjað andlit eða hreyfingar í andliti. Nýfætt barn getur 

einnig stjórnað augnaráði, fest það á hluti og fylgt honum eftir með því að hreyfa 

höfuðið. Hreyfingar augna eru ekki samhæfðar hreyfingu höfuðs heldur fara fram í 

rykkjum. Samt sem áður eru skynfæri barns við fæðingu tiltölulega vel samhæfð. Til 

dæmis þegar barn heyrir rödd eða eitthvað hljóð snýr það höfðinu í átt að hljóðinu 

eins og það búist við að sjá eitthvað. Sjónin er eitt það flóknasta skynfæri mannsins og 

á fyrstu mánuðum er þróunin hröð.65 

Fleiri rannsóknir á skynþroska fullorðinna einstaklinga með Downs–heilkenni 

hafa verið gerðar en á börnum með Downs–heilkenni. Fullorðinn einstaklingur með 

Downs–heilkenni er oft sagður vera með virkan skilning (greind) á sama stigi og 4-6 

ára heilbrigt barn. Ef fullorðnir með Downs–heilkenni hegða sér á annan hátt en 

heilbrigt barn þá undirstrikar það þá ályktun að þroskaferill einstaklings með Downs– 

heilkenni er það seinni en hjá heilbrigðu barni. Samt sem áður er vandamál í þessu. 

Börn með Downs-heilkenni fara ekki eftir sömu þroskakúrfu eins og heilbrigð börn 

gera. Fullorðnir einstaklingar með Downs–heilkenni og heilbrigð börn, þó svo að þau 

séu á sama stigi í þroska er tímaröð aldurs þeirra frábrugðinn og með því eru þau með 

frábrugðna upplifun. Fullorðnir einstaklingar með Downs–heilkenni geta unnið úr 

umhverfinu annan hátt vegna reynslu sinnar á umhverfinu. 

O’Connor og Berkson (1963) komust að því að fullorðnir einstaklingar með 

Downs–heilkenni hreyfa augun meira en heilbrigður einstaklingur eða annars konar 

andlega fatlaður einstaklingur, bæði í myrkri eða birtu.66 Rannsókn Miranda og Fantz 

(1973) á skynþroska leiddi í ljós að átta mánaðar gömul börn með Downs–heilkenni 

litu á mynstur lengur og sýndu færri viðbrögð á milli mynstra en heilbrigð börn. Samt 

 
64 Álfheiður Steinþórsdóttir 1996: 37 
65 Álfheiður Steinþórsdóttir 1996:37 
66 Lewis, Vicky 1987: 107 
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sem áður sýndi ítarlegri rannsókn, gerð af sömu rannsakendum að börn með Downs– 

heilkenni þroska sömu viðbrögð og heilbrigðu börnin þegar mynstur eru í formum en 

eru eldri en heilbrigð börn þegar kemur að þessu.67 

Rannsókn Lewis og Bryant (1982) leiddi í ljós að ung börn með Downs- 

heilkenni eiga mjög erfitt með snertingu og eiga einnig erfitt að muna hluti sem þau 

hafa séð áður. Niðurstaða rannsóknarinnar leiddi í ljós að þau eiga erfitt með annað 

hvort að sundurgreina hluti, muna form hluta eða tengja saman form og sjónrænar 

upplýsingar. Einnig komust Krakow og Kopp (1982) að því að börn með Downs– 

heilkenni eru líklegri til að þurfa að snerta hluti heldur enn heilbrigð börn.68 

Þegar litið er á þær rannsóknir á skynþroska sem hafa verið nefndar hér að 

ofan leiða þær í ljós að skynþroski barna með Downs–heilkenni fylgir sama mynstri 

og heilbrigðra barna en er hægari. 

 

3.5 Hreyfiþroski  

Á fyrstu æviárunum er hreyfiþroski barna hraðastur. Með hverri viku sem líður bæta 

börn við færni sína. Barnið fer að setjast upp, skríða og getur loks gengið og hlaupið. 

Á fyrstu æviárum nær barnið að stjórna vöðvum og samhæfing augna og handa eykst. 

Hvert barn þroskast á sínum eigin hraða og á sinn hátt ekki er hægt að hafa áhrif á 

þessa þróun. Öll börn ná þroska í svipaðri röð en þau ná samt ekki nýjum áfanga fyrr 

en þau ráða við þann sem á undan kom. Það má segja að hreyfiþroski lúti tveimur 

lögmálum. Í fyrsta lagi þroskast efri hluti líkamanns á undan neðri hlutanum, sem sést 

best á því hve höfuð ungbarna er stórt miðað við aðra hluta líkamans. Síðan breytist 

þetta og hlutföllin verða líkari því sem þau verða seinna meir. Þróunin er frá höfði til 

fóta. Í öðru lagi breiðist þroskinn frá miðju líkamanns til útlima. Þetta má sjá til 

dæmis á því að ungabarn með mun meiri styrk í vöðvum upphandleggs en í höndum.  

Helstu einkenni hreyfiþroska ungra barna er að í byrjun eru heildarhreyfingar 

og síðar verða hreyfingarnar sérhæfðari. Fyrst hreyfir barnið allan handlegginn en 

síðar getur það náð meiri leikni við að hreyfa eingöngu hendur eða fingur. 

Hreyfiþroski barna skiptist í grófhreyfingar og fínhreyfingar.69 Grófhreyfingar eru 

hreyfingar á öllum líkamanum eða stóru hluta líkamanns. Börn nota stóra vöðvahópa, 

reyna að krjúpa, skríða, velta, hlaupa, kasta eða hoppa. Hreyfingar sem krefjast 
 
67 Lewis, Vicky 1987: 108 
68 Lewis, Vicky 1987: 109 
69 Álfheiður Steinþórsdóttir 1996:39-40 
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jafnvægis, liðleika, samræmingar, sveigjanleika, styrks, hraða og þol auka þroska 

grófhreyfinga.  

Við fínhreyfingar notar börn litlu vöðva líkamanns og útlimi. Þessar 

hreyfingar krefjast leikni, nákvæmni og handleikni, s.s. að grípa, rétta, halda, smella, 

ýta, snúast og snúa sér eru hreyfingar sem krefjast þessara leikni.70 

Það er ljóst að börn með Downs–heilkenni ná margvíslegum hreyfingum 

seinna en heilbrigð börn. Samt sem áður er það enn á huldu hvort þroskinn fylgi sama 

mynstri og þroski heilbrigðra barna eða hvort mynstrið sjálft er öðruvísi. Börn með 

Downs–heilkenni eru innan eðlilegra marka í hreyfiþroska að 3ja mánaða aldri en 

fella frá því viðmiði um 6 mánaða aldur.71 

Rannsóknir sem gerðar hafa verið á þjálfun og þroska barna með Downs–

heilkenni hafa allar sýnt að fyrrnefndur vöðvaslappleiki (hypotoni) stendur mest í vegi 

fyrir þroska og samhæfingu hreyfinga og skynjunar. Þetta eru forsendur fyrir 

eðlilegum hreyfiþroska og þess vegna er grófhreyfiþjálfun mikilvæg. Nýfædd börn 

með Downs–heilkenni eru vöðvaslöpp við fæðingu. Þetta hefur áhrif á getu þeirra við 

að sjúga brjóst og pela, getu þeirra til að halda höfði og skynja heiminn og hreyfa sig 

úr stað. Rannsóknir benda til sambands milli greindarþroska og vöðvaslappleika við 

fæðingu. Því linara sem nýfætt barn er þeim mun meiri líkur eru á seinum þroska í 

framtíðinni. Vöðvaslappleikinn er umfram allt vandamál á fyrstu æviárunum. Fyrir 

vöðvaslappt barn geta æfingar í vatni haft umtalsverð áhrif á almenna hreyfigetu, þó 

ættu börn með meðfæddan hjartagalla ekki að taka þátt í venjulegu barnasundi í kafi.72 

Hreyfiþjálfun þarf að vera í formi leiks og markmiðið það að virkja barnið og 

örva það til nýrrar hreyfifærni og búa til rétt hreyfingarmynstur.73 Við þjálfun 

barnanna geta margir tekið þátt; sjúkraþjálfarar, talmeina-fræðingar, talkennarar, 

sálfræðingar, sérkennarar og þroskaþjálfarar.74 

Mörg börn með Downs–heilkenni eru óvirk og þurfa hjálp við að fara af stað 

en önnur eru virk og annast sjálf mikið af þjálfuninni. Þjálfun barna með Downs–

heilkenni þarf að fylgja ákveðnum grundvallarreglum. Nauðsynlegt er að endurtaka 

æfingar svo að athöfnin gangi fljótar og auðveldar fyrir sig. Þetta örvar 

skynhreyfiþroska barnsins það er að segja stjórn hreyfingar með hjálp skynjaðra boða. 

 
70 Gordon, Ann Miles 1996:368 
71 Lewis, Vicky 1987:106-107 
72 Annerén, Göran 1996:41-42 
73 Annerén, Göran 1996:43-44 
74 Annerén, Göran 1996:41-42 



Lokaritgerð til B.Ed.-prófs        Downs-heilkenni 

23 
 

Það þarf að gera viðbrögð greinileg þannig að barnið tengi þau í huganum við sínar 

eigin hreyfingar og koma þarf eðlilega fram við barnið. 

Hin sérstaka þjálfun beinist að því að ná fram eðlilegum þroskamarkmiðum í 

áföngum, s.s. stjórnun á höfði, að liggja á maganum og lyfta sér upp á beina 

handleggina. Eins þarf að æfa að snúa sér af baki á maga og aftur til baka, sitja með 

og án stuðnings, setjast upp, skríða, standa, ganga, hlaupa, klifra, hoppa, hjóla og 

synda. Sérhvert barn með Downs–heilkenni er sérstakt eins og önnur börn, það þýðir 

að hvert barn verður að fá einstaklingsmiðaða þjálfun.75 

75 Annerén, Göran 1996:43-44 
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4. kafli Könnun 

 

4.1 Markmið 

Markmið með könnuninni var: 

(1) að kanna stöðu foreldra barna með Downs-heilkenni;  

a. hvernig þeim var mætt þegar barnið fæddist,  

b. hvernig daglegt líf gengur fyrir sig hjá fjölskyldum sem eiga fatlað 

barn, 

c. hvort heimilislíf fjölskyldunnar hafi breyst við að eignast fatlað barn, 

d. viðbrögð ættingja og vina við því að barn með Downs-heilkenni hafi 

fæðst í fjölskyldunni eða vinahópnum.  

e. hvort viðhorf í þjóðfélaginu hafi breyst eitthvað gagnvart fötluðum 

einstaklingum. 

 

4.2 Þátttakendur, mælitæki, ferli og greining 

Ákveðið var að taka viðtöl við foreldra sex barna með Downs–heilkenni.  

 Eftir skrif fræðilega kaflans voru settar saman spurningar sem lagðar voru 

fyrir  foreldrana (fylgiskjal I). Áhersla var lögð að fá fram upplýsingar í samræmi við 

markmið könnunarinnar. Þegar spurningalistinn var tilbúinn var hann forprófaður með 

viðtölum við eitt foreldri barns með Downs-heilkenni. Spurningalistinn reyndist vel 

og sagði foreldrið að það væri ánægð með spurningarnar. Einnig var leitað álits um 

uppröðun spurninganna. Þá var haft samband, bréflega við Félag áhugafólks um 

Downs-heilkenni og óskað eftir liðsinni þeirra við að finna foreldra sem væru 

reiðubúnir til að taka þátt í könnuninni. Félagið tók fyrirspurn okkar afar vel og vildi 

allt gera fyrir okkur og hafði samband við foreldra. Börn foreldranna sem talað var 

við voru 3ja, 5, 8, 15, 20 og 25 ára. Þetta aldursbil var valið  til þess að fá samanburð 

og skoða hvort einhver breyting hafi orðið á þáttum er varða stöðu foreldra og barna 

með Downs-heilkenni. Þrír foreldranna bjuggu á höfuðborgarsvæðinu og aðrir þrír á 

landsbyggðinni. Viðtölin voru ýmist tekin í húsnæði Sjónarhóls eða í heimahúsum.   
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Viðtölin voru öll skrifuð upp hvert fyrir sig. Að því loknu var hver spurning 

greind, svörin borin saman og flokkuð.     

 

4.3 Niðurstöður 

Viðtöl voru tekin við sex foreldra. Börn þessara foreldra voru 3ja, 5, 8, 15, 20 og 25 

ára, fjórir drengir og tvær stúlkur. Fimm mæður og þrír feður tóku þátt í viðtölunum. 

Einn feðranna hafði verið einn með barnið í nokkur ár og hann mætti einn í viðtalið. 

Foreldrarnir voru spurðir hvar í röðinni barnið væri í systkinahópnum eða hvort þetta 

væri þeirra fyrsta barn. Barnið var þriðja barn tveggja foreldranna, annað barn þriggja 

og hjá einum var þetta fyrsta barn móðurinnar en þriðja barn föðurins. Þrjár 

mæðranna voru á milli tvítugs og þrítugs þegar þær eignuðust börnin og þrjár 

mæðranna voru á milli þrítugs og fertugs. Yngsta mamman var tuttugu og þriggja ára 

og elsta mamman var þrjátíu og sjö ára.  

Þrjú barnanna fóru heim á fyrstu viku eftir fæðingu, tvö þeirra fóru heim í 

hálfgerða gjörgæslu í þrjá mánuði og eitt barnið var í mánuð og annað barn var í þrjá 

mánuði á vökudeild. Eitt barnanna fæddist með mikla fæðingargalla og var meira eða 

minna á vökudeild fyrsta árið eftir fæðingu. Eitt barnið þurfti ekkert að meðhöndla á 

vökudeild og það var ekki með neina fæðingagalla og annað barn þurfti að fá sondu til 

að nærast. Hin börnin fjögur þurftu að fara til útlanda í hjartaaðgerð.  

Þegar foreldrarnir voru spurðir hvort þeir hefðu vitað að eitthvað væri að áður 

en börnin fæddust sögðu allir nema einn að þeir hefðu ekki haft neina vitneskju um að 

eitthvað væri að barninu. Ein konan var komin á sjöunda mánuð þegar hún komst að 

því að barnið væri með Downs–heilkenni. Þá var henni gert ljóst að ef hún vildi enda 

meðgönguna þá væri það hægt. Þetta var fyrir átta árum. Önnur kona sem átti barnið 

fyrir 25 árum spurði í þrjá sólarhringa eftir að barnið fæddist hvort eitthvað væri að 

barninu því henni fannst ekki allt vera í lagi. Hún fékk alltaf einhver svör sem stóðust 

ekki og svo gekk fólk frá henni. Henni fannst að sumar ljósmæðurnar vildu ekki tala 

við hana vegna þessara spurninga um hvort eitthvað væri að og það mætti ekki segja 

henni sannleikann.  

Þegar foreldrarnir voru spurðir hvernig þeim var sagt að barnið þeirra væri 

með Downs–heilkenni komu ólík svör. Mamman sem átti barn fyrir 25 árum var 

kölluð upp í hátalarakerfi sjúkrahússins og beðinn að koma inn á stofu þar sem börnin 

voru. Það var búið að klæða barnið hennar úr öllum fötunum og læknir sem þar var 
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spurði hana af hverju hún væri að spyrja hvort það væri eitthvað að barninu. Hún 

sagði að sér fyndist ekki allt vera í lagi, barnið væri ekki eins og það ætti að vera. 

„Nei“, sagði læknirinn, „barnið er líka mongólíti“. Mömmunni var ekki boðið sæti og 

á milli hennar og læknisins var gler. Þetta gerðist þremur dögum eftir fæðinguna. Hún 

sagði að hún hefði viljað að sér hefði verið boðið sæti og ekki hefði verið gler á milli 

sín og læknisins. Eftir að hún fékk þessar fréttir hringdi hún í manninn sinn og bað 

hann að koma. Þegar hann kom vissi hann ekki hvað var að, hvort eitthvað væri að 

konunni sinni eða barninu. Þegar hann kom inn hitti hann ljósmóður á ganginum og 

spurði hvort eitthvað væri að konunni sinni og fékk þau svör að það sé ekkert að 

henni, en barnið þeirra væri mongólíti. Þetta átti sér stað á ganginum þar sem allir 

ganga um.  

Mamman sem átti barn fyrir rúmlega þremur árum var kölluð inn í herbergi 

þar sem viðtöl við mæður fer fram og þar tóku á móti henni um tíu manns. Hún 

sagðist hafa fengið áfall við að sjá allt þetta fólk. Þetta var sama dag og barnið 

fæddist. Henni fannst fráleitt að allt þetta fólk væri til staðar þegar henni var sagt af 

fötlun barnsins síns. Pabbi sem á ungling sem fæddist í Danmörku sagði að um einum 

og hálfum tíma eftir að barnið fæddist hefði hjúkrunarfræðingur komið til hans og 

mömmunnar og sagt þeim að grunur léki á að barnið þeirra væri með Downs– 

heilkenni. Blóðprufa yrði tekin til að fá það staðfest. Pabbinn er sáttur við hvernig 

þeim var sagt frá þessu.  

Mamman sem átti barnið fyrir um það bil fimm árum sagðist hafa séð það sjálf 

að barnið væri með Downs–heilkenni. Nokkrum mínútum eftir að barnið fæddist 

sögðu þau, foreldrarnir frá grun sínum og þá kom í ljós að læknunum grunaði þetta 

líka. Hálftíma eftir að barnið fæddist kom læknir inn til að ræða við foreldrana.  

Mamman sem á átta ára gamalt barn var kölluð upp á sjúkrahús á skírdag. Hún 

sagðist hafa hugsað með sér hvað í ósköpunum gæti verið svona alvarlegt úr því hún 

væri kölluð upp á deild á þessum degi. Henni var sagt að þetta væru hræðilegar fréttir 

og læknirinn var miður sín. Hann sagði að barnið væri með mikla galla; hjartagalla, 

lungnaþrengsli, með lokað magaop og snúnar garnir. Móðirin þurfti fljótlega að fara 

til Reykjavíkur og tala við alla flóruna af læknum þar. Hjartalæknir barnsins tók þessu 

með meiri ró og sagði að þetta væri ekki eins alvarlegt og virtist  í upphafi. Hann 

sagði mömmunni að fyrst yrði magaopið lagað svo barnið gæti nærst, svo hjartað og 

síðan sníður þú lífið eftir þörfum barnsins og gerir þetta eins fallegt og gott og þú 

getur. En þarna töluðu við mömmuna tveir fæðingarlæknar sem töluðu sig saman um 
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að hún gæti látið klára þetta. Barnið myndi hvort eð er ekki lifa nema til 8 – 10 ára 

aldurs.  

Mamman sem eignaðist barn með Downs–heilkenni fyrir 20 árum sagði að 

það hefði verið frekar ömurlegt hvernig henni var sagt frá fötlun barnsins. Þetta var 

hennar fyrsta barn og mikil tilhlökkun að eignast barnið. Maðurinn hennar treysti sér 

ekki til að vera viðstaddur fæðinguna svo æskuvinkona hennar var viðstödd og 

ljósmóðirin var skólasystir hennar. Barnið fæddist snemma morguns og hún sagðist 

hafa strax séð að eitthvað var að en henni fannst svo alvarlegt að tala um það. Hún 

sagðist hafa fengið óbeint sjokk, varð óglatt og það þurfti að gefa henni ógleðilyf. Þau 

sem tóku á móti barninu sáu líka strax að eitthvað var að en sögðu henni það ekki 

strax. Hún sagði að maðurinn hennar hefði komið en hún fékk sig ekki til að segja 

honum að eitthvað væri að þótt hún vissi það. Henni leið illa inni í sér og fannst svo 

alvarlegt að segja eitthvað sem henni fannst hún ekki hafa neina vissu fyrir. Þá kom 

aðstoðarlæknir inn og tók barnið af henni og skoðaði það inni hjá þeim, rétti henni 

barnið svo aftur og sagði að þetta væri bara frískt og fínt barn. Henni fannst hún vita 

að ljósmóðirin vissi að það væri eitthvað að og var ekki hress með þessi  viðbrögð. 

Ljósmóðirin fór frá henni og talaði við barnalækninn og sagði að það hafi trúlega 

fæðst barn með Downs–heilkenni og bað hann að tala við foreldrana. Eftir smá stund 

rýkur læknirinn inn á stofuna til foreldranna og spurði móðurina hvort hún væri  

eitthvað óánægð með barnið sitt. Hún sagðist hafa svarað neitandi en vissi ekki hvað 

hún átti að segja. Hann tók barnið og skoðaði það og sagði svo að öllum líkindum 

væri barnið með Downs–heilkenni. Hann sagði þeim frá öllum einkennum Downs-

heilkennanna. Þetta var á föstudagsmorgni. Læknirinn sagði að það yrðu teknar 

blóðprufur úr barninu og sagði að þau skyldu ekki segja neinum frá þessu fyrr en eftir 

helgi þegar niðurstöður yrðu komnar úr blóðprufunum. Þau áttu að halda þessu bara 

fyrir sig sem þau gerðu ekki. „Við sátum svo bara uppi með þessar fréttir og fengum 

þær hranalega“. Eftir þetta fór þessi læknir í frí og hún sagði að þau hefðu fengið 

annan lækni sem tók þau að sér og hann hefði verið alveg yndislegur. Enn þann dag í 

dag á maðurinn hennar erfitt með að sjá þennan kuldalega lækni sem talaði við þau 

fyrst.  

Foreldrarnir voru spurðir hvernig viðbrögð þeirra við fregninni um að barnið 

þeirra væri með Downs-heilkenni hefðu verið. Mamman sem á elsta einstaklinginn 

(25 ára) sagðist ekki alveg hafa gert sér grein fyrir því strax hvað var að en hefði svo 

gert sér ljóst um hvað var verið að tala. Á þessu tíma voru einstaklingar með Downs– 
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heilkenni ekki mikið sjáanlegir og henni voru boðin eyðublöð til að fylla út svo það 

væri hægt að senda barnið á Sólborg sem var stofnun fyrir fatlaða einstaklinga. 

Mamman sem á yngsta barnið (3ja ára) spurði lækninn hvort barnið væri að deyja 

þegar hann sagði henni að barnið væri með Downs–heilkenni. Hún sagðist ekki hafa 

haft hugmynd um hvað þetta þýddi. Læknirinn útskýrði fyrir henni hvað fælist í því 

að vera með þessa fötlun. Pabbinn sem á unglinginn sagði þetta hafa verið áfall, þetta 

var blanda af gleði og áhyggjum á sama tíma. Foreldrar fimm ára barnsins brugðust 

ekki eins við. Pabbinn sagðist hafa verið alveg miður sín og í rusli en mamman varð 

dofinn. Hún sagði að hún hefði fengið áfall seinna. Mamma 10 ára barnsins sem fékk 

að vita þetta á meðgöngunni varð ekki fyrir vonbrigðum með barnið heldur hefði reiði 

hennar fyrst og fremst verið gagnvart fæðingarlæknunum. Hún sagðist strax hafa tekið 

þessu vel og ætlaði að gera sitt besta fyrir barnið og sagðist alltaf hafa getað verið 

jákvæð vegna þessa. Eina sorgin sem hún fann fyrir var vegna veikinda barnsins. 

Foreldrarnir voru spurðir hvernig dagleg samskipti foreldra barna með 

Downs–heilkenni væru við börnin. Elsti einstaklingurinn (25 ára) býr ennþá heima hjá 

foreldrum sínum. Foreldrar yngsta barnsins (3ja ára) segjast koma fram við það eins 

og eðlilegan einstakling en barnið þarf stífan ramma sem þarf að haldast allsstaðar. 

Faðir unglingsins (15 ára) sagði að það væru góð og sterk tengsl á milli þeirra. Hann 

var  2ja ára þegar faðirinn tók hann einn að sér og hann sagði að þau væru mjög náin. 

Unglingurinn þarf öðruvísi fyrirmæli en gengur og gerist og þarf að heyra hlutina 

oftar en hefur góðan skilning. Foreldrar fimm ára barnsins sögðu að fjölskyldutengslin 

væru eðlileg. Umgjörð þess væri einfaldari, þau gerir sömu kröfur við öll börnin en á 

einfaldari hátt við barnið með Downs–heilkenni og móðirin sagðist ekki rökræða af 

hverju þetta væri svona eða á hinn veginn. Tvítugi einstaklingurinn er ennþá heima og 

móðirin sagði að hann væri þrjóskur, en sagði að faðir hans næði betri tökum á honum 

en hún sjálf. Hún sagði: „Það þarf alltaf að vera að kenna þessum einstaklingum, það 

kemur ekkert sjálfkrafa eins og gerist oft hjá heilbrigðum einstaklingum. Þegar maður 

er að biðja hann að gera eitthvað þarf að biðja oftar en einu sinni, hann er ekkert að 

gera hlutina strax“. Barnið sem er 10 ára býr heima og tekur þátt í öllu sem þarf að 

gera. Fer með móður sinni í búðina og eldar matinn með henni. Það þarf stífan ramma 

og ákveðnar reglur. 

Þá voru foreldrarnir spurðir hver viðbrögð ættingja og vina hefðu verið þegar 

þeim var sagt að barnið væri með Downs–heilkenni. Allir foreldrarnir voru sammála 

um þegar þau sögðu vinum frá því að barnið væri með Downs–heilkenni, að þá hefði 
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komið í ljós hverjir voru vinir þeirra og hverjir ekki. Sumir hurfu alveg en aðrir komu 

aftur þegar þeir voru búnir að ná áttum og vissu hvernig þeir áttu að koma fram. 

Foreldrar elsta einstaklingsins (25 ára) fengu ekki mikla aðstoð frá ættingjum og þeir 

tóku þessu frekar illa. Sumir foreldranna sögðust hafa fengið nýja sín á lífið og það 

væri ekki sjálfgefið að öll börn fæddust heilbrigð. Foreldrar yngsta barnsins sögðu að 

þetta hefði verið áfall fyrir fjölskylduna í byrjun en svo hafi hún tekið þessu vel. 

Foreldrar unglingsins sem fæddist ekki hér á landi fundu fyrir góðum stuðningi þó að 

ættingjar og vinir væru ekki til staðar og viðbrögð nánustu aðstandenda voru góð. 

Foreldrar tvítuga einstaklingsins fundu fyrir jákvæðum stuðningi, aðstandendum 

fannst eðlilegt að elska barnið eins og það var og sögðu það hreint út. Foreldrar 

barnsins (8 ára) sem fæddist með alla gallana fann að fólk vissi ekki alveg hvernig 

það átti að koma fram og voru hrædd um að barnið myndi ekki lifa. Mamman lét fólk 

vita að það væri allt í lagi að óska þeim til hamingju með þetta fallega barn og hringja 

til að vita hvernig þeim liði, þá breyttist allt og fólk varð léttara. Við eignuðumst fullt 

af nýjum og góðum vinum. Foreldrar fimm ára barnsins sagði að fólk hefði brugðist 

ólíkt við fréttunum. Sumir þóttust ekki taka eftir þessu en aðrir áttu auðveldara með 

koma eðlilega fram við barnið með Downs–heilkenni. „Við erum það misjöfn af 

eðlisfari og högum okkur eftir því“.   

Í heildina tóku systkini barnanna því vel að eiga systkini með Downs– 

heilkenni. Í fjölskyldunni þar sem barnið með Downs–heilkenni var annað barn tók 

systkini þess því vel að eignast þetta systkini. Fram kom að það reyndist erfitt hjá 

tveimur systkinum að eignast fatlað systkini að því leyti að barnið með Downs– 

heilkenni var mikið inni á spítala fyrsta árið og þurftu bæði þessi börn að fara erlendis 

í hjartaaðgerð.  Eitt systkinið var 2ja ára og horfði á hann með sínum 2ja ára augum 

og þegar hann fór að lýsa honum á leikskólanum sagði hann: „hann er með pínulítil 

augu og lítið tippi en risa stóra tungu“.  

 Foreldrarnir voru spurð á hvern hátt þetta hefði breytt fjölskyldulífinu.  Ein 

móðirin sagði: „Já, þetta breytti heimilislífinu, ekki bara af því barnið var með 

Downs–heilkenni heldur að eignast barn, við vorum bara tvö áður. Önnur móðir 

sagði: „Þetta breytti miklu, barnið var með mikla galla og við gátum ekki unnið úti 

fyrsta árið vegna veikinda þess, maðurinn var alltaf á sjó og það er ekki eins auðvelt 

að fá pössun fyrir svona einstaklinga. Við þurftum að flytja suður fyrstu þrjá 

mánuðina og fara svo út með barnið í aðgerð“  Faðir sagði: „Í sjálfu sér breytti þetta 

ekki miklu en þegar við fluttum aftur til Íslands fórum við í gegnum skilnað og þá 
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varð breyting á en að öðru leyti breytti þetta ekki miklu“. Enn aðrir foreldrar sögðu: 

„Já þetta breytti miklu og það til hins betra, maðurinn minn vann mikið og barnið var 

mikið veikt fyrst svo maðurinn minn minnkaði vinnuna og hefur tengst fjölskyldunni 

miklu betur“. 

Þegar okkur var tilkynnt þetta hefði verið notalegra að einhver hefði sest niður 

með okkur og útskýra þetta fyrir okkur og það hefði átt að segja okkur þetta saman en 

ekki í sitt hvoru lagi. Ekki má hafa of marga viðstadda þegar manni eru sagðar svona 

fréttir. Það er nóg að hafa lækninn og hjúkrunarfræðinginn þau sem maður er í 

mestum tengslum við. Einir foreldrar voru ánægð hvernig þeim var tilkynnt þetta og 

fannst líka gott að fá að eiga heilbrigðan einstakling í nokkrar mínútur. Koma þarf 

upp ákveðnu teymi til að tilkynna foreldrum svona og fræða þau í leiðinni hvað sé 

hægt að gera.  

 Foreldrarnir voru spurðir hvort þeir líti á barnið með Downs–heilkenni og 

heilbrigða barnið/börnin sem mjög ólíka einstaklinga. Einir foreldranna sögðust reyna 

að gera það ekki og gera alla hluti með sínum börnum. Aðrir foreldrar sögðu að þeim 

þættu þetta barn ekkert meira ólíkt en hvert annað barn. Ein mamman sagðist hafa 

fyrsta árið horft á heilkennin sem aðalatriði en ekki að barnið væri með heilkennin. 

Ein mamman sagðist ekki líta á barnið neitt öðruvísi. Tvær mömmur sögðu að hver og 

einn væri ólíkur öðrum og hver hefði sín sérkenni.  

 Fram kom að eitt barnanna er inn í sig og gefur ekki mikið af sér við ættingja á 

meðan annað barnanna er í mjög góðu sambandi við ættingja. Þá kom fram að eitt 

barnanna gerir greinarmun á fólki, er í góðu sambandi við suma eða þá sem sýndu 

honum hlýju í byrjun. Yngsti einstaklingurinn (3ja ára) sem er tekinn fram fyrir 

systkini sitt og hefur það orðið til þess að mamman þurfti að tala við ættingja því 

systkinið gleymdist og talaði um það sjálft. Eitt barnanna er í eðlilegum tengslum við 

sína nánustu og tekur þátt í öllu sem er gert og enn eitt barnanna í góðum samskiptum 

við sitt allra nánasta fólk en ekkert við aðra, hann er ekki mannblendinn.  

Spurt var hvort barnið með Downs–heilkenni væri ráðandi í systkinahópnum. 

Fram kom að fjögur barnanna eru ekki ráðandi en tvö þeirra eru ráðandi. Ein 

mamman sagði að hann (5 ára) væri stundum keyptur af systkinum sínum án þess að 

gera sér grein fyrir því en væri samt ekki ráðandi í hópnum. 

 Að lokum var spurt hvort fólk kæmi öðruvísi fram við barnið með Downs– 

heilkennið en heilbrigðu börnin. Fram kom að sumir koma fram viðbörnin eins og þau 

væru „hálfvitar“. Einni mömmunni fannst fólk ekki eins upptekið af heilbrigða 
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barninu þegar það fæddist og barninu með Downs–heilkenni. Það vantar upp á 

tjáskipti hjá börnum með Downs–heilkenni svo ósjálfrátt eru tjáskiptin minni en það 

er ekki endilega að fólk vilji það heldur  gerir hömlunin það að verkum.    

 Foreldrar elsta einstaklingsins (25 ára) töluðum um að það væri kannski komin 

tími til að hann færi að heiman en þeim fannst samfélagið ekki vera búið að þróa nógu 

vel hugmyndina að fatlaðir geti búið út af fyrir sig með umsjónarmann sér til halds og 

traust.   
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5. kafli Umræða 

Markmið með könnunni var að kanna stöðu foreldra barna með Downs-heilkenni, 

hvernig þeim var mætt þegar barnið fæddist, hvort breytingar hafi orðið í 

fjölskyldunni vegna barnsins og hvernig daglegt líf gengur fyrir sig hjá fjölskyldum 

sem eiga fatlað barn. Þá var einnig ætlunin að skoða viðbrögð ættingja og vina við því 

að barn með Downs-heilkenni hefi fæðst í fjölskyldunni. Þá var skoðað hvort sjá 

mætti að viðhorf í þjóðfélaginu hafi breyst gagnvart fötluðum einstaklingum.  

 

Helstu niðurstöður voru: 

1. Ekki virðist samræmt hvernig staðið er að upplýsingum til foreldra um að barnið 

þeirra sé með Downs–heilkenni. Foreldrum er tilkynnt þetta með ólíkum hætti.  

2. Allir foreldrarnir sem talað var við voru jákvæðir yfir því að eiga barn með Downs– 

heilkenni, þó að það hafi verið visst áfall í upphafi að eignast barnið. Foreldrarnir 

tókust á við viðfangsefnið með jákvæðu hugarfari og ákváðu að gera sitt besta til að 

eiga gott og heilbrigt líf með börnunum. 

3. Ættingjar og vinir brugðust misjafnlega við og foreldrarnir töluðu um að þeir hafi 

komist að því hverjir voru vinir þeirra í raun og veru. 

4. Foreldrar voru með ólíkar skoðanir á því hvort viðhorf í þjóðfélaginu hafi breyst 

gagnvart fötluðum einstaklingum. 

 

Ljóst er að hér var ekki um viðamikla könnun að ræða en þrátt fyrir það vekja 

niðurstöður umhugsun og gefa ákveðnar vísbendingar.   

Á Norðurlöndum sér teymi lækna og hjúkrunarfræðinga um að tilkynna 

foreldrum  að barn sé fætt með Downs–heilkenni og foreldrunum er boðið að tala við 

þroskaþjálfa og foreldra sem hafa eignast barn með Downs–heilkenni.76 

Hér á landi virðist einhver breyting hafa orðið á hvernig upplýsingum er 

komið til foreldra um að fatlað barn sé fætt, þótt erfitt sé að draga ályktanir frá svo 

fáum svörum sem hér fengust. Þegar við berum saman svörin frá foreldrum sem eiga 

25 ára einstakling með Downs-heilkenni og foreldra sem eiga 3ja ára barn er 

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

þeim er sagt frá og þau fengu upplýsingar frá fólki á hlaupum.  Þegar móðurinni var 

 
76 Lára Garðarsdóttir. Viðtal, 10.mars 2005 
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sagt þetta var gler á milli hennar og læknisins og henni var ekki boðið sæti. Þegar 

pabbinn kom til sjúkrahússins var honum sagt frá atburðinum frammi á gangi þar sem 

allir gengu um. Foreldrarnir sem eiga yngsta barnið fannst óþægilegt hvað  margir 

voru viðstaddir þegar þeim var sagt að þau hefðu eignast fatlað barn. Ljóst er að í 

fyrra tilfellinu var ekkert tillit tekið til foreldranna, ekki hlustað á móðurina og 

tilfinningar föðurins hundsaðar. Í seinna tilfellinu voru foreldrarnir þó í sérherbergi en 

með alls tíu manns allt um kring. Það má velta því fyrir sér hvaða áhrif allur þessi 

fjöldi hefur haft á foreldrana, á möguleika þeirra til að tjá sig og fá útrás fyrir 

tilfinningar og hugsanir. 

Inga-Lill Kristiansson segir að margir spyrji hvort það sé nauðsynlegt að segja 

foreldrum strax frá því að þeir hafi eignast fatlað barn. Ástæða geti verið til að gefa 

foreldrunum tíma til að vera glöð og stolt yfir því að eignast barnið áður en þeim er 

sagt að það sé grunur um að eitthvað sé að barninu. Hins vegar má 

heilbrigðisstarfsfólk ekki leyna grunsemdum sínum þótt foreldrarnir sjái ekki að neitt 

sé að barninu. Ef fólk fær ekki hlutdeild í þeim upplýsingum sem fyrir hendi eru getur 

traustið á heilbrigðiskerfinu beðið alvarlega hnekki. Mikilvægt er að fyrirgera ekki því 

trausti, síst við þær aðstæður þar sem foreldrarnir eru sérstaklega veikir fyrir. 

Foreldrar skynja á viðbrögðum starfsfólksins að eitthvað er ekki í lagi þó það sé ekki 

sagt með orðum.77 Í ljós hefur komið með rannsóknum að foreldrum finnst dýrmætur 

stuðningur af góðu starfsfólki á fæðingardeild. Hins vegar segja sumir foreldrar frá 

einmanaleika sínum og að þeim finnist hjúkrunarfólkið sneiða hjá þeim. Fram kom 

hjá móður sem hafði eignast barn með Downs-heilkenni, að henni fannst það vera 

óendanlega mikils virði ef einhver spurði hana hvernig henni liði eða leit af áhuga á 

barnið í návist hennar eða föðurins.78 Ljóst er að nauðsynlegt er að bæði starfsfólk, 

ættingjar og vinir sýni foreldrum sem eignast fatlað barn meir virðingu, skilning og 

hlýju en öðrum foreldrum. Þessir foreldrar þurfa á enn meiri skilningi að halda og 

allra síst þurfa þeir að upplifa höfnun og hræðslu annarra á erfiðum tímamótum.  

Charles Hannan telur að í flestum tilvikum hafi foreldrum verið miðlað á 

klaufalegan hátt vitneskju um vanþroska barns sem er nýlega fætt. Samt sem áður er 

aldrei hægt að koma í veg fyrir áfall sama hversu varfærnislega foreldrum er sagt frá. 

Þegar foreldrar segja frá því að þeir hafi eignast fatlað barn eru þeir sjaldnast tilbúnir 

til að taka á móti þessum tíðindum;  
 
77 Annerén, Göran 2000:7-8 
78 Annerén, Göran 2000:10 
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„gremja þeirra sprettur fram af því að þeir eru neyddir til að sætta sig við óþægilegar 
staðreyndir. Það er ekki til nein „góð” aðferð, sem hægt er að nota. Þegar foreldrum er sagt frá 
því að barnið þeirra verði fatlað, engu að síður hlýtur að vera unnt að skýra foreldrum frá 
þessu á þann hátt að þjáningar þeirra verði ekki meiri en efni standa til“. 79 

Foreldrar verða að geta borið fullt traust til lækna, annars er hætta á að þeir veigri sér 

síðar meir við að leita til þeirra.80 Mikilvægt er að foreldrum sé sagt satt og rétt frá 

ástandi barnsins eftir því sem unnt er.81 Um leið og vitneskja liggur fyrir eiga 

foreldrar rétt á að fá upplýsingar um þroskahömlun barnsins. Aðilinn sem miðlar til 

foreldra verður að vera þessum vanda vaxinn. Gruni lækni að eitthvað sé að barninu, 

þarf að ræða málið við foreldrana hvort sem þeir spyrja eða ekki. Rangt er að blekkja 

kvíðafulla foreldra og eyða grunsemdum þeirra með því að gera lítið úr áhyggjum 

þeirra. Frekar á að ræða hreinskilnislega við foreldra og gefa þeim góðan tíma til að 

átta sig á staðreyndunum og skilja þær. Til að upplýsingar komi foreldrum að gagni er 

mikilvægt að læknarnir noti ekki óskiljanlegt fagmál.82 

Segja má að rétt sé gefa foreldrum tíma með barninu og leyfa þeim að upplifa 

að hafa eignast barnið en það má ekki líða langur tími og alls ekki einhverjir dagar ef 

vitneskjan liggur fyrir um fötlunina. Ef foreldrar spyrja og tala um það af fyrra bragði 

þarf að koma hreint fram við þá.  

Algengt er að foreldrar fatlaðra barna séu ósáttir við þá opinberu þjónustu sem 

þeim býðst.83 Viðbrögð foreldra við fregninni voru misjöfn þó að foreldrarnir hafi 

allir verið á því að taka þessu jákvætt og gera sitt besta til að eiga hamingjusamt líf 

með börnunum sínum. Móðir elsta einstaklingsins (25 ára) var boðið að setja barnið 

beint á stofnun og móðir yngsta barnsins (3ja ára) hélt að barnið væri að deyja því 

henni fannst orðir Downs þýða að deyja. 

 Rangt er að bjóða foreldrum að setja barnið sitt á stofnun. Það er ekki gert 

lengur hér á landi enda hafa íslensk stjórnvöld tekið upp aðra og betri stefnu. 

Nauðsynlegt er að fræða foreldra fljótt um hvað Downs–heilkenni felur í sér. Annað 

hvort þegar verið að tilkynna þeim að barnið þeirra hafi fæðst með þessa fötlun eða í 

kjölfar þess. Ekki má álykta að allir viti hvað Downs–heilkenni þýðir. Það er ekki 

notalegt að koma inn í herbergi þar sem er fullt af ókunnugu fólki og fá síðan þær 

 
79 Hannan, Charles 1975:30 
80 Hannan, Charles 1975:35 
81 Hannan, Charles 1975:45-46 
82 Hannan, Charles 1975:47 
83 Anna Margrét Pálsdóttir 1997:41 
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fréttir sem maður er ekki tilbúin að heyra. Vanda þarf vel valið á þeim sem eiga að 

vera viðstaddir þegar verið er að flytja foreldrum þessar óumflýjanlegu fréttir.  

Inga-Lill Kristiansson telur að einn af mikilvægustu atburðum í lífi manns er 

að eignast barn. Á meðgöngunni búa foreldrar sig undir hinar nýju aðstæður. Að 

eignast barn felur líka í sér breytingu á lífsháttum. Eigin þarfir verða að víkja því 

barnið krefst mikils af athygli og kröftum foreldranna. Foreldrunum geta fundist þau 

útslitin og þreytt, en á sama tíma finna þau fyrir gleði vegna barnsins, að horfa á 

barnið og sjá það þroskast vegur upp á móti álaginu. Annað er ef barnið er þroskaheft. 

Venjulega uppgötvast fötlunin þegar í stað þegar um Downs–heilkenni er að ræða og 

þá er öllu snúið við. Öryggi heimurinn splundrast á nokkrum sekúndum, draumar og 

væntingar foreldra hrynja. Flestum foreldrum finnst þau missa fótfestuna, eru 

vonsvikin og örvilnuð.  

 Á margan hátt verður vitneskjan um að barnið sé með Downs–heilkenni 

foreldrum erfið. Oftast í framhaldi af fæðingu fá foreldrar þessar upplýsingar, svo eitt 

af því fyrsta sem foreldrar fá að vita um barnið er að það sé þroskaheft. Foreldrarnir fá 

ekki tækifæri til að „uppgötva“ barnið, að kanna eiginleika þess og ná tengslum við 

það áður en skilaboðin um að grunur leiki á að eitthvað sé að komi.84 

Fólk gengur með margar fyrirfram hugmyndir um þroskahömlun og það er ein 

ástæða þess hvað margir taka það nærri sér að vita að barnið sé með Downs–

heilkenni. Foreldrum geta fundist þau vera rænd framtíðinni. Þegar foreldrar komast 

að því að barn þeirra sé þroskaheft á einhvern hátt bregður þeim illa. Vitneskjan um 

að barnið þeirra sé með ævilanga þroskahömlun verkar eins og lost. Ómögulegt er að 

meðtaka og skilja þessar upplýsingar og þeir reyna með öllum tiltækum ráðum að 

halda þeim frá sér. Sjáanleg ytri viðbrögð þeirra sem hafa orðið fyrir losti eru afar 

mismunandi; að virðast afar ringlaður, mjög reiður eða líta út eins og maður á að sér 

að vera. Hugsanlega eru viðbrögðin margs konar, en undir yfirborðinu er allt á 

ringulreið. Skjöldurinn gegn sársaukafullum veruleikanum er einhvers konar 

lostviðbrögð.  

Inga-Lill Kristiansson segir að losttímabilið eins og það er kallað vari oftast 

stuttan tíma eða allt frá nokkrum sekúndum til nokkurra daga. Smám saman fara 

foreldrarnir að meðtaka og gera sér grein fyrir því hvað hafi komið fyrir. Þeir fara 

jafnan að bregðast við þeirri vitneskju sem þeir hafa fengið. Foreldrarnir eru daprir og 

 
84 Annerén, Göran 2000:7 
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vonsviknir. Allt sem var einfalt og sjálfsagt rétt áður en barnið fæddist er allt í einu 

umsnúið. Sjálfsálitið minnkar. Stundum lýsa foreldrar sterkri tilfinningu fyrir því að 

þetta sé þeim um megn það að annast þetta barn valdi þeim öryggisleysi, hryggð og sé 

þeim ekki staðfesting á sjálfum sér né lífi sínu og veki ekki neinnar gleði. Það er 

ákaflega trúlegt að ástandinu fylgi ákafur kvíði og að foraldrarnir hafi ekki bolmagn 

eða geti staðist þær kröfur sem gerðar eru til þeirra. Annað vandamál foreldra er að 

þau bregðast mismunandi við barninu sem nýbakaðir foreldrar. Fólk hefur ólíkan 

persónuleika og reynslu sem veganesti í lífinu og við þessar aðstæður kemur 

mismunurinn oft skýrt í ljós. Hugmyndir eru líka um að karlmenn og konur bregðist 

misjafnlega við kreppuaðstæðum. Reynslan bendir á að karlmenn líti á það sem sitt 

mikilvægasta hlutverk við þessar aðstæður að vernda konuna og barnið. Það sem gerst 

hefur ráðist beint og umsvifalaust að innri veröld konunnar. Viðbrögð konunnar geta 

virst sterkari og greinilegri en karlmannsins í upphafi, stundum er dregin sú ranga 

ályktun að karlmaðurinn taki þetta ekki nærri sér. Feðurnir geta verið hindraðir af 

sínum eigin reglum, þeim finnst að einhver þurfi að vernda fjölskylduna, vera sterkur 

og það sé bannað að láta tilfinningar í ljós. Ólík viðbrögð hjónanna geta reynst 

sambandinu erfið þolraun.85 Sá sem er í losti meðtekur ekki allt það sem honum er 

sagt og því er mikilvægt að endurtaka veigamiklar upplýsingar.   

Stundum segja foreldrar að lýsingin á Downs-heilkenninu hafi torveldað þeim 

að koma auga á barnið sitt, að þeim líði eins og barnið „verði að” heilkenninu. Það er 

mikilvægt að læknar og starfsfólk opni augu foreldra fyrir því að þau voru fyrst og 

fremst að eignast lítið barn, strák eða stelpu með sömu þörf fyrir ást og umhyggju og 

önnur börn. Nauðsynlegt er að þau fái fljótt vitneskju um að það hafi verið byggður 

upp stuðningshópur úti í þjóðfélaginu.  

Foreldrar sem eignast barn með Downs–heilkenni hafa mismunandi bakgrunn, 

mismunandi lífsreynslu og mismunandi persónuleika og skapgerð. Að sama skapi 

verða viðbrögðin gagnvart þessu öðruvísi foreldrahlutverki og gagnvart barninu 

mismunandi og einstaklingsbundin. Þessir foreldrar eiga kröfu á virðingu samborgara 

sinna fyrir því hvernig þau bregðast við. Það eru ekki til nein stöðluð viðbrögð þegar 

maður eignast þroskaheft barn.86 

Cliff Cunningham taldi að flestir foreldrar verði fyrir sjokki þegar þau komast 

að því að barnið sé með Downs–heilkenni. Oftast finnst þeim eins og það sé kippt 
 
85 Annerén, Göran 2000:8-9 
86 Annerén, Göran 2000:10-11 



Lokaritgerð til B.Ed.-prófs        Downs-heilkenni 

37 
 

undan þeim fótfestunni og trúa ekki að þetta séu réttar upplýsingar sem er verið að 

færa þeim. Cunningham  fann að sjokkið fór eftir upplifun foreldranna, persónu 

þeirra, lífsviðhorfi og viðhorfi til barna. Foreldrar geta haft margskonar viðbrögð fyrir 

fæðingunni. Þau geta haft sterkar tilfinningar til að vernda barnið og fjölskylduna. 

Margir geta fundið fyrir höfnun. Hjá sumum foreldrum eru tvær tilfinningar til staðar, 

hjónin samþykkja barnið en hafna fötlun þess. Margir foreldrar finna fyrir missi og 

sorg yfir því að eignast barn með Downs–heilkenni. Þeir eru reiðir og bitrir, þeim 

finnst þau þurfa að finna ástæðuna af hverju þau eignuðust barn með Downs–

heilkenni.  Tilfinningin um óvissuna er algeng, hvað á að gera og munu þau komast 

af. Þessar tilfinningar koma og fara á fyrstu vikunum. Hugsanlega minnka þær með 

tímanum og foreldrarnir sættast við þá staðreynd að barnið sé fatlað og fara að 

aðstoða barnið við að þroskast.  Að gera hluti sem hjálpar barninu getur líka hjálpað 

sumum foreldrum að komast yfir áfallið. Sömu tilfinningar og koma í byrjun geta 

komið aftur ef nýtt sjokk verður eða erfiðleikar koma fram. Þetta getur tengst barninu 

eða einhverju sem kemur barninu ekkert við. Foreldrar verða að vita að þessar 

tilfinningar eru algengar og eðlilegar.87 

Viðbrögð ættingja og vina við fregninni að barnið sé með Downs–heilkenni 

voru misjöfn í þessari könnun. Allir foreldrarnir voru sammála um að annað hvort 

styrktist vináttan eða hún hvarf. Ein mamman sagði að gamlir vinir hafi komið aftur. 

Önnur mamma talaði um að hún hafi eignast mikið af nýjum vinum í gegnum veikindi 

barnsins og að þeir væru ekkert síðri vinir heldur en vinirnir sem hurfu.  

 Ljóst er að við bregðumst við á misjafnan hátt. Margir hverjir hræðast það sem 

þeir þekkja ekki. Sumir yfirstíga þessa hræðslu en aðrir ekki. Anna Margrét Pálsdóttir 

segir í lokaritgerð í hjúkrunarfærðum að flestum reynist ekki erfitt að segja frá fötlun 

barnsins en sumum finnist það þó ekki átakalaust. Þar kemur bæði til að það veldur 

þeim sjálfum óþægindum og  þeir telja að aðrir eigi erfitt með að meðtaka vitneskju 

um fötlun barnsins. Flestir foreldranna sem Anna Margrét talaði við töluðu um að 

ættingjar og vinir hefðu almennt tekið fötlun barnsins vel og veitt þeim stuðning. 

Sumir af þeim nánustu sýndu þó óviðeigandi viðbrögð sem komu fram í því að þeir 

leituðust ekki við að mynda tengsl við barnið og jafnvel skömmuðust sín fyrir það. Í 

sumum tilfellum viðurkenndu ættingjar og vinir ekki fötlun barnsins og einnig kom 

fyrir að ættingjar afneituðu barninu og veittu því ekki þá athygli sem foreldrarnir 

 
87 Cunningham, Cliff 1982:41-42 
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vonuðust eftir. Sumir foreldranna álitu að slík óviðeigandi viðbrögð stöfuðu af 

þekkingarskorti fólks.88 

Inga-Lill Kristiansson telur að við eðlilegar aðstæður veki móðirin aðdáun, 

eftirtekt og athygli þegar hún hefur eignast barn. Þegar barnið reynist fatlað verður 

stundum hljótt í kringum fjölskylduna. Vinir og ættmenni verða óöruggir. Á að óska 

þeim til hamingju? Vilja þau hitta annað fólk? Oft kemur tímarúm í kringum 

foreldrana og barnið á fyrsta tímabilinu, á því tímabili þegar þau þarfnast þess mest að 

fólk sjái og styðji. Foreldrar lýsa því að vinahópurinn hafi breyst við fæðingu barns 

þeirra. Vinirnir sem treystu sér til að hafa samband og láta í sér heyra urðu  

fjölskyldunni til halds og trausts. Þeir urðu ennþá nánari vinir á meðan aðrir þokuðust 

fjær.89 

Charles Hannan telur að fæða barn sé atburður sem sameinar fjölskyldur og 

dregur að ættingja og vini. Hamingjuóskir streyma inn til foreldrana. Fólk gægist rétt 

undir skyggnið og dáist að litla krílinu og foreldrarnir ljóma af ánægju og stolti. 

Flestum mæðrum finnst smábörn töfrandi og ómótstæðileg. Tilfinning foreldrana 

bætist við þetta um að hafa skapað eitthvað fullkomið sem heldur ættinni við um 

ókomna framtíð.  

Barnsfæðing getur líka haft aðrar hliðar eins og þunglyndi foreldra, 

taugaspennu og frelsisskerðingu. Þetta eru innri vandamál sem fáir verða varir við. Ef 

fæðing hefur verið erfið og barnið virðist afbrigðilegt hefur það áhrif á foreldrana. 

Þeim finnst þeir hafa glatað stórum hluta af sjálfsmynd sinni. Mistökin hljóti að vera 

þeirra sök eða forlögin hafi leikið þá grátt. Vanmáttartilfinning og sektarkenndin 

yfirgnæfir allt og truflar að verulegu marki þá mynd sem foreldrar hafa byggt sér upp 

af eigin persónuleika.    

88 Anna Margrét Pálsdóttir 1997:43 
89 Annerén, Göran 2000:9 
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Spurningar 

1. Vissir þú/þið að það væri eitthvað að barninu þegar það fæðist? 

2. Hvernig var þér/ykkur tilkynnt að barnið væri með Downs–heilkenni? 

3. Getur þú sagt okkur hver voru viðbrögð þín við fregninni? 

4. Getur þú/þið sagt okkur hvernig dagleg samskipti þín/ykkar við börnin 

eru? 

5. Hvernig voru viðbrögð ættingja og vina þegar þú/þið sögðuð þeim að 

barnið væri með Downs–heilkenni? 

6. Var þetta fyrsta barn þitt/ykkar? 

i. Ef ekki fyrsta barn hvernig tóku systkini því? 

7. Á hvaða aldri varstu þegar þú áttir barnið? 

8. Getur þú/þið sagt okkur hvort þetta breytti heimilislífinu mikið? 

9. Hvernig hefðuð þið viljað að þér/ykkur hefði verið sagt frá þessu? 

10. Varð að meðhöndla barnið á vökudeild fyrst eftir fæðingu? 

i. Hvers vegna og hversu lengi? 

11. Af hvaða kyni er barnið? 

12. Telur þú að þú/þið lítið á barnið með Downs–heilkenni og heilbrigða 

barnið sem tvo ólíka einstaklinga? 

13. hvernig er tengslum þeirra við aðra ættingja háttað? 

14. Hvernig finnst þér/ykkur fólk koma fram við barnið með Downs– 

heilkenni? 

i. Hvernig finnst þér/ykkur fólk koma fram við heilbrigða 

barnið? (ef við á) 

15. Er barnið með Downs–heilkenni ráðandi í systkina hópnum? (ef við á) 

16. Er eitthvað annað um barnið sem þú/þið viljið seila með okkur? 

17. Til eru margar reynslu sögur um börn með Downs–heilkenni átt þú/þið 

einhverjar slíkar til að segja frá? 

 


