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Utdrattur

Vettvangur fosturrannsokna 4 islandi hefur 1itid verid rannsakadur en i ritgerdinni mun ég
skoda ahrif og afleidingar fosturrannsoknia fyrir Downs heilkennum hja pungudum konum
& Islandi. Madravernd er svipud & islandi og i 68rum l6ndum Evropu par sem konur sakja
hana innan heilbrigdiskerfisins og er norraent velferdarkerfi fyrirmynd islendinga i pessum
eins og fleiri heilbrigdismalum. Fra arinu 1978 hefur konum sem taldar eru i &hattuhdpi
vegna aldurs verid bodin legvatnsastunga til ad greina litningafravik hja fostri. Med
aukinni pekkingu og teekni & vettvangi fosturrannsokna er haegt ad skima fyrir fraviki hja
fostri & fyrsta hluta medgdngu. Slik adferd bydur upp & likindamat sem gefur 70-90%
oryggi um ad um fravik sé ad reeda. Rannsdknin er druggari adferd en legvatnsastunga sem
hefur i for med sér 0.5 til 1,5% haettu & fosturlati en & moti gefur legvatnsastunga
areidanlegri nidurstodu. Hatt hlutfall verdandi foreldra piggja snemmskodun og velja ad
enda medgongu pegar jakveett svar Ur greiningu er fengid um fravik hja fostri. Hvada peettir
i umhverfi foreldra hefur ahrif & val peirra? Er haegt ad greina dkvedna styringu valds og
bekkingar hja yfirvéldum heilbrigdiskerfis Islands pegar pessi nidurstada er skodud? | dag
er snemmskodun hluti maedraverndar pé verdandi foreldrar beri kostnad sjalfir.Vettvangur
fésturrannsoknia er flokinn og um afar viokvemt malefni er ad reeda sem endurspeglast i
umraedu sem fjallar um sidfreedilegar spurningar malaflokksins, sem snuast gjarnan um
tilverurétt barna med Downs heilkenni. Einnig hefur verid deilt um ad sidfraedileg og
gagnrynin umrada hafi ekki verid nagilega markviss samhlida teekniframférum og aukinni

pekkingu i fosturrannsoknum.
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1. Inngangsord og sjalfsryni

1.1. Lifteekni, erfoa- og fosturrannsoknir

[ pessari ritgerd skoda ég ahrif og afleidingar fosturskimunar og greiningar fyrir Downs
heilkennum hja 6friskum konum & Islandi. Eg skoda vidhorf gagnvart einstaklingum med
Downs heilkenni i natima samfélagi og birtingarmynd pess vid skimun fyrir heilkenninu i
maodurkvidi. En af hverju erum vid komin i pa stddu ad skima fyrir akvedinni gerd lifs i
modurkvidi til pess ad geta komid i veg fyrir fedingu pess? Oneitanlega verda
sidferdislegar spurningar aberandi enda um afar viokveemt malefni ad reeda. Fjallad er um
nokkra peetti sem vid koma malefninu eins og hvad felst i pvi ad vera med Downs
heilkenni, hvernig rannsoknir fésturskimunar og greiningar fyrir Downs heilkennum fara
fram, s6guskodun og markmid pessara rannsokna. Vidhorf foreldra barna med Downs
heilkenni, fagfolks og samfélagsins. Einnig verdur umfjéllun freedimanna eins og
mannfraedinga, félagsfreedinga, 1josmodur og heimspekinga skodud.

Teaekni og aukin pekking tengd axlun, erfdafraedilegri skimun, liffeeraflutningum og
tilhlidrun erfdafraedilegra patta & milli lifvera voru medal annars afrek leeknavisinda & 20.
old (Rose, 2007: 1-45). Samkveemt ameriska edlis- og lifefnafreedingnum Walter Gilbert
(1992) téldu ymsir visindamenn & sidari hluta aldarinnar ad laeknisfraedilegt kraftaverk
hefdi litio dagsins 1jés med kortlagningu & erfdamengi mannsins. Litid hefur pokast afram
vid pa framkveemd og hafa ventingar og vonir manna brostid (Lock, 2007: 192). Menn
toldu ad stérkostlegir hlutir tengdir erfdafraedi og lifteekni veeru & naesta leiti. Talad var um
uppgdtvanir i sambandi vid klénun lifvera og leekningu & erfdafreedilegum sjukdémum sem
geetu medal annars komid i veg fyrir pjaningu manna. Jafnvel var talid ad haegt yrdi ad
hanna akvedid hugarastand, tilfinningar, langanir og vitsmuni. En sidfraedilegar spurningar
og efasemdir um teekniframfarir og hagkveemni peirra hafa einnig verid til umraedu (Rose,
2007: 1-4).

Adur fyrr notudu leeknar einfalda adferd til ad fa vitneskju um fstur i modurkvidi.
peir fengu upplysingar fra verdandi médur um lidan og heilsu og gerdu likamsskodun &

henni (Oakly, 1986: 155). Timarnir hafa breyst og var birting myndar Lennart Nilson sem
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syndu latid féstur i modurkvidi arid 1965 i timaritinu Life, einn af mérgum ahrifamiklum
atburdum i soégu rannsokna um lif okkar fyrir fedingu. Myndirnar voru kynntar sem
Drama of Life Before Birth og & peim birtist ménnum hulin veréld modurlifsins (Rapp,
2007: 620). Liklega var tilkoma sonarteekis sem vard hluti medraverndar & 8. aratug
sidustu aldar, byltingarkenndasta framforin i fésturrannsoknum (Hildur Kristjansdottir,
2001; Oakley, 1986: 155). ba var haegt a akvedinn hatt ad na sambandi vid fostrid, 6dlast
upplysingar um liffraedilega peetti fostursins og skoda umhverfi pess i médurkvidi. Laeknar
geta pvi aflad sér upplysinga um lidan, heilbrigdi og kyn féstursins 16ngu adur en pad
feedist (Oakley, 1986: 155).

I dag er vaxandi umraeda um pad hvernig madurinn getur stjornad lifinu, skipulagt
(engineer), beett og motad hefileika mannskepnunnar. Rose (2007: 4) telur pessa umraedu
vera politiskan vettvang mannsins sem fjallar um lifid sjalft. Fosturskimun og greining sem
hluti maedraverndar er einn péttur & pessum vettvangi. I aratugi leitudu leeknar leida til ad
geta greint mismunandi fravik hja fostrum en med tilkomu sénartaekis og aukinnar
bekkingar og teekni i erfdavisindum var haegt ad rannsaka og sundurlida erfdaefni fosturs.
Med slikum rannséknum opnadist moguleiki til ad skima & skipulagdan hatt fyrir fravikum
hja fostri hja flestum pungudum konum. Litningafravik sem veldur Downs heilkenni er
algengasti faedingargalli barna og er oft talinn sa alvarlegasti (Birke, Himmelweit og Vines,
1988: 156-163).

1.2. Hlutverk mannfraedi & vettvangi fésturrannsékna

Mannfraedin spannar breidan vettvang sem i faum ordum sagt fjallar um lifid sjalft og
hvers vegna madurinn er eins og hann er. Mannfraedingurinn Christina Toren (2002: 105-
107) segir medal annars ad mannfraedi rannsaki sérkenni menningar og liffreedi mannsins
og vinnir ad heildreenum skilningi um mannveruna og hvernig vid urdum eins og vid erum.
Hun segir einnig ad upplifun manna & heiminum sé mismunandi og pvi geti verid erfitt ad
kenna 6drum merkingu hluta i kringum okkur. En pratt fyrir pad upplifir madurinn ekki
heiminn i einangrun. Vid veroum fyrir ahrifum fra umhverfinu sem gefur okkur merkingu
& fyrirbserum heimsins. I minum huga eru pessir peettir medal annars grundvéllur pess ad

mannfraedi skodar ahrif og afleidingar fosturrannsokna & mismunandi samfélog. Nokkrir
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mannfraedingar hafa gert rannsoknir a pessum vettvangi sem allar tengjast vestreenum
samfélogum (sja kafla 3). | rannséknunum ma medal annars sja umraedu um floknar
adstedur sem tengjast malefninu, ekki sist ahrif og afleidingar fyrir fjolskyldur sem piggja
fosturrannsoknir. Einnig hefur vidhorf samfélaga til gilda og virdingar fyrir foétludum
einstaklingum verid skodad (Ingstad og Whyte, 2007:19-20). Rapp (1999: 16-18) telur teeki
mannfraedinnar henta vel til ad skoda sidfreedileg vandamal eins og pau sem birtast i kjélfar
teekniframfara i fosturrannsoknum. Med vettvangsrannsokn og vidtélum upplifdi hdn
dagleg vandamal, &hrif og afleidingar fosturrannsdknar & starfsfolk sem vann ad
fésturrannsoknum og pa sem padu peer. Med vettvangsrannsokninni gat hdn safnad
gégnum, mismunandi talkunum og atskyringum sem spannar vidamikla umfjéliun

fosturrannsoknia.

1.3. Sjalfsryni

Vidfangsefni pessarar ritgerdar tengist fyrra nami minu og starfi med fétludum. Fyrir rétt
teepum 16 arum Gtskrifadist ég Ur bProskapjéalfaskola islands og fra arinu 1989 hef ég unnid
med fotludum og geri enn samhlida nami minu vid Haskéla islands. broskapjalfun felur i
sér umonnun, uppeldi og pjalfun fatladra og er 16gverndad starf. broskapjalfun er medal
annars markviss nalgun i ad auka alhlida proska fatladra og er gengid Utfré pvi ad hver
einstaklingur geti nytt sér reynslu sina, leert og proskast. Logd er ahersla & skyldur
samfélagsins vid fatlada einstaklinga og ad samfélagid meeti porfum peirra (sja 16g nr.
18/1978 um proskapjélfa og reglugerd nr. 215/1987 um storf, starfsvettvang og starfsheetti
proskapjalfa). An efa hefur reynsla min i starfi og nami ahrif & val vidfangsefnis og mun ad

Ollum likindum lita umraedu mina hér & eftir.

1.4. Skipulag ritgerdarinnar

Annar kafli ritgerdarinnar skiptist i tvo hluta. par er &tlunin ad tengja saman tvo olika pola
sem i timans ras hafa tengst saman, pad er teeknipréun mannsins i erfda- og
fosturrannsoknum og Downs heilkenni. | kaflanum er @tlun min ad auka skilning &

maoguleikum mismunandi fosturrannsokna og inngripa i medgdngu. SU umraeda tengist
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vaentingum foreldra og samfélagsins til 6fedds barns og framtidar pess. I pridja kafla er
farid yfir umraedu ymissa freedimanna og kenningar skodadar sem tengjast umfjollunarefni
ritgerdarinnar. Eg beini athygli ad hugmyndum feminista sem ad minu mati hafa 68ruvisi
syn & proun fésturrannsokna en pa er sjénarhorn kvenna skodad. Eg fjalla um hugmyndir
franska heimspekingsins Michel Foucault um vald, sem hann kalladi lifvald (biopower) og
hugmyndir hans um normaliseringu. Flokkun hefur verid vidfangsefni margra freedimanna
eins og mannfraedinga. Eg skoda tveer hugmyndir mannfraedinga um flokkun og mata paer
vid hugmyndir um fdsturrannsonir. Einnig er hugmynd félagsfreedinganna Nikolas Rose og
Carlos Novas um , liffreedilegan rikisborgara“ skodud og ahrif smeettarhyggju
sameindaliffreedinnar & fosturrannsdknir. Ad lokum er litid & rannséknir mannfraedinga &
vettvangi fosturrannsokna i Bandarikjunum og rannsokn ljosmadur & islandi.

Fjordi kafli skiptist i tvo hluta. I fyrri hluta er farid yfir ymis atridi hvad vardar
fosturskimun og greiningu & Islandi. Farid er yfir freedslu og radgjof til verdandi foreldra,
baedi fyrir skimun og greiningu og eftir ad fostur hefur verid greint med Downs heilkenni. |
6drum hluta er rynt i bladagreinar Morgunbladsins og rit broskahjalpar fra arunum 1998-
2010 sem fjalla um vidfangsefnid. Eg velti fyrir mér sidfreedilegri ordraedu fjélmidla um
malefnid. Einnig er leitast vid ad 6dlast innsyn i vidhorf peirra sem taka afstoou i malinu &
Islandi og varpa ljosi & sidfreedilegar spurningar sem brenna & foreldrum barna med Downs
heilkenni, heilbrigdisstarfsfolks, almennings og félagasamtaka fatladra. Fimmti kafli
inniheldur sidfraedilega umraedu um fésturskimun og greiningu Gtfra stddu pessara malefna
& Islandi. [ sjotta kafla er nidurstada og umraeda par sem ég tengi efnispeetti ritgerdarinnar
og par sem ég skoda hvada ahrif og afleidingar fosturrannséknir fyrir Downs heilkenni
hafa & samfélag Islendinga.

Eg tel mannskepnuna vera 6vaegna po ad erfitt sé ad vidurkenna pad. bad er erfid stada
begar verdandi foreldrar purfa ad meta geaedi lifsins sem pau bjuggu til, pegar jakveed
nidurstada fosturgreiningar liggur fyrir. Sumir akveda ad binda enda a medgongu pegar su
stada er uppi en adrir taka akvoroun um ad taka & moti barninu og undirbla faedingu pess.
En er skilningur til stadar hja almenningi ef foreldrar akveda ad binda endi & lif sem hefur
meelst med fravik fra pvi edlilega? Er eitt barn meira velkomid en annad i pennan heim?
Eiga verdandi foreldrar ad purfa ad meta geedi barns sins og lifs pess fyrir faedingu? Hver

er réttur barnsins til eigin lifs?
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Umfjéllun um réttleetingu fosturskimunar og greiningar sem hluta meaedraverndar a
Islandi er enn i gangi. Deilur & milli adila sem lata sig malefnid varda sndast um
sidfraedilegar spurningar og telja nokkrir ad pessum spurningum sé enn Gsvarad. A vissan
héatt endurspeglar pessi deila hversu lagveer pessi umraeda hefur verid i pjodfélaginu og
hversu bryn han er. Sidfredileg umraeda er naudsynleg, hun hefur verid i gangi en meetti
vera Utbreiddari, medal annars vegna pess ad vid vitum ekki hvert aukin pekking og
teekniframfarir i leeknavisindum leida okkur i framtidinni. Fyrir hvada eiginleikum verdur
skimad naest? Er almenningur upplystur um mdguleika fosturrannsdkna og teeknina sem
henni fylgir og hvadan a pessi upplysingagjof ad koma?

Afar faar rannsoknir hafa verid gerdar & pessum vettvangi & Islandi og pvi stydst ég vid
upplysingar fra feedingarskra Landspitalans, ymsar bladagreinar sem heilbrigdisstarfsfolk,
foreldrar sem eiga barn med heilkennid, fulltriar félagssamtaka fatladra og fleiri hafa
skrifad. Eg nota einnig rannsoknir mannfraedinga i Bandarikjunum og doktorsverkefni
ljosmodur & Islandi, sem fjalla um ahrif og afleidingar fosturrannsékna i heimaléndum
peirra. Einnig mata ég ymsar kenningar og hugmyndir freedimanna vid umreedu mina. Eg
tel verulega porf & ad rannsaka og skoda frekar ahrif og afleidingar fosturrannsdkna fyrir
Downs heilkennum & pungadar konur & Islandi. Oftast er heilbrigdi fosturs stundum metid
sem besti grundvollur fyrir farsaela framtid pess og verdandi foreldra. En af hverju velja
flestir verdandi foreldrar & islandi ad fara i fostureydingu pegar fostrid hefur verid greint
med Downs heilkenni? bad er sannfaering min ad préatt fyrir jakvaedar breytingar sidustu ar
i radgjof og upplysingum sem veitt er i maedravernd meetti taka tillit til fleiri patta. pad
verdur ad leggja frekari grunn med rannséknum um flokin vettvang fosturrannsdknia, til ad

siofreedileg umrada verdi markvissari og ahrifarikari.
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2. Fosturrannsoknir og Downs heilkenni

2.1. Saga fésturrannsékna

Upphaf fésturskimunar mé rekja til &rsins 1950 pegar byrjad var ad nota 6msja i
feedingaleekningum med pad markmid ad greina fravik hja fostri og meela medgdéngulengd
(Helga Gottfredsdottir, 2009: 13-14). Arid 1959 lysti skoski leeknirinn lan Donald og
félagar fyrst notkun hatidnihljodbylgna vid fosturgreiningar. Aratug sidar vard slik teekni
almenn i feedingaleekningum en med téluverdum breytingum par sem han var audveldari i
notkun og nakveemari. Sidan pa hefur skimun og greining eflst med tilkomu
legvatnsastungna, fylgjusynatokum, erfdaradgjof og svokalladri hreyfiomun (Reynir
Tomas Geirsson, 2001b).

Arid 1978 var byrjad ad gera legvatnsastungur & 6friskum konum eldri en 35 ara vegna
fylgni milli haekkandi aldurs modur og aheettu & litningafraviki i fostri (Johann Heidar
Johannsson, 2001: 451) og kvenna i &haettuhopi vegna fyrri sogu (Helga Gottfredsdottir,
2009: 14). Tekid er syni ar legvatni og legvatnsfrumur eru skodadar, pad er ad segja lifandi
frumur sem fljota i legvatninu og eru taldar vera fra fostrinu. Legvatnssyni eru tekin med
legastungu vid 15-16 viku medgdngu (Johann Heidar Jéhannsson, 2001: 451).
Legvatnséastunga hefur verid hluti madraverndar fra arinu 1978, a flestum Nordurléndum,
Bretlandi og Bandarikjunum fyrir verdandi madur eldri en 35 ara (Mennuti og Driscoll,
2003; Egan og Borgida, 2002; Helga Gottfredsdottir, 2009:14). | pessu samhengi verdur ad
taka tillit til pess ad préun i fésturgreiningu eins og legvatnsastungu var grundvollud &
auknum sveigjanleika i stefnumdrkun féstureydinga i mérgum I6ndum eins og Bretlandi,
Bandarikjunum og Kanada (Helga Gottfredsdéttir, 2009: 14-15). Slik rannsékn gefur
areidanlega nidurstédu en henni fylgir 0,5 til 1,5 % haetta a fosturlati (Egan og Borgida,
2002). Midad vid vinnulag a Nordurléndum i upphafi 21. aldar deyja fleiri heilbrigd fostur
vegna legvatnsastungu en born sem greinast med heilkennid (Linn Getz, 2001: 55).
Legvatnsastunga hefur litil ahrif & faedingahlutfall Downs barna vegna pess ad 80 %
foreldra sem eignast barn med heilkennid eru yngri en 35 ara og teljast ekki i ahattuhopi.

A0 jafnadi eignast konur yngri en 35 ara fleiri born sem skyrir haerra hlutfall i peim hopi.

10
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Tekid er tillit til pess ad legvatnsastunga er dyr rannsokn og ahatta & fosturlati aukin
(Birke, Himmelweit og Vines, 1988: 163).

Arid 1960 var byrjad ad gera fylgjuvefsprof (CVS), sem hafdi sama tilgang og
legvatnsastunga en var haegt ad framkvaema fyrr & medgongu eda vid 10.-12. vikna
medgongu. Frumur i fylgjuvef médur hafa sému litningagerd og frumur fosturs (Jéhann
Heidar Johannsson, 2001: 45; Helga Gottfredsdottir, 2009: 15). Hagt er ad rekja notkun
omskodunar & fosturstigi til fyrri heimsstyrjaldarinnar par sem slik teekni var medal annars
notud til ad skima eftir kafbatum i hafdjapi. Hins vegar var dmskodun fyrst notud i
leeknisfreedilegum tilgangi & fimmta aratug sidustu aldar en vid feedingalekningar aratug
sidar. Arid 1978 vard 6mskodun hluti maedraverndar en eftir toluverdar breytingar og
préun tekja var haegt ad skoda og meta fosturvoxt og fosturproska (Hildur Kristjansdottir,
2001). Med tilkomu émskodunar vard legvatnsastungu éruggari par sem hagt var ad sja
stodu fosturs og ndkvemlega hvar atti ad taka legvatnssyni. bvi minnkadi hlutfall fosturlata
toluvert i kjolfarid (Rapp, 2007: 611).

Arid 1984 skyrdu Merkatz og samstarfsfélagar fra tengslum & milli litningagalla i
féstrum og lags alpha-fetoproéteins i sermi (blodvokva) médur. Med pvi ad meela alpha-
fetoprotein, aldur médur og fleiri tengda peetti er haegt ad reikna Ut ahaettusnid fyrir
heilkenninu. Pessi rannsokn hafdi i for med sér beetta greiningu a alvarlegum
litningag6llum (Benn, 2003:794). Skimun fyrir midtaugakerfisgollum hafdi verid pekkt
adur med malingu & haekkun alpha-fetoproteins i bl6di modur (Hildur Hardardéttir, 2002).
Sidar a niunda aratugnum var byrjad ad nota svokallad pripréf sem er einnig gert a 6drum
hluta medgongu. pPriprof samanstendur af meelingu & premur lifefnavisum i sermi médur,
alpha-fetoprotein (AFP), estriol (E3) og human chorionic gonadotropin (hCG), einnig var
tekid tillit til aldurs modur og medgongulengdar (Egan og Borida, 2002). Slik nalgun gefur
89% naemi fyrir pristeedu 21 og 5% hlutfall jakvaedra nidurstada sem reynast falskar
(Malone og D*Alton, 2003: 1066).

Vid sidustu aldamot hafst skimun fyrir fostrum med Downs heilkenni og 6drum
fravikum fyrr @ medgongu en pekktist adur. Slik skimun fer fram vid 11.-14. viku
medgdngu og felur i sér hnakkapykktarmalingu & fostri med 6msja, blodrannsékn og tekid
er mid af aldri madur og medgéngulengd (sampaett likindamat). | blédrannsékninni er maelt

magn tveggja lifefnavisa (proteina) beta-hCG og PAPP-A sem berast fra fostri og fylgju
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yfir i bl6d modur. Breytingar & magni peirra geta gefid visbendingar um auknar likur &
litningafravikum hja fostrinu (Mennuti og Driscol, 2003; Anna Bjorg Aradottir, Arnar
Hauksson, Gudlaug Torfadéttir, Hildur Hardardéttir, Jon J6hannes Jonsson og fleiri, 2008).
I hnakkapykktarmzlingu er maeldur vokvi sem safnast saman rétt undir hid aftan i hnakka
fosturs. Aukin hnakkapykkt er visbending um hjartagalla og litningafravik (Rubin, 2005).
Einnig syndu rannséknir ad fostur med pristeedu 21 eru med litid eda ekkert nefbein a
fyrsta hluta medgongu. Pessar tveer dmskodanir krefjast verulegrar pekkingar og pjalfunar
pess sem framkvamir hana. Medal annars verdur fostrid ad liggja i réttri stellingu til ad
geta fengid nakvaema nidurstoou (Malone og D*Alton, 2003; Rubin, 2005). Rannsoknir
hafa synt ad skimun vid 11.-14. viku medgongu getur greint 82 - 87% tilfella Downs
heilkenna med 5% hlutfall jakveedra nidurstada sem reynast falskar (Rabin, 2007).

2.2. Markmid og tilgangur fésturrannsokna

Fyrst og fremst er fosturskimun rannsokn sem byggir & leeknisfraedilegum grunni par sem
sost er eftir upplysingum um lif og heilsu fostursins (Hrodmar Helgason, 2001 : 395-6;
Gudlaug Torfadéttir og Jon Jéhannes Jonsson, 2001: 431). Markmid skimunar er ad vernda
lif og greina alvarleg vandamal hja fostri, innri og ytri likamsgalla, til ad geta veitt adstod
sem studlar ad betra lifi fyrir einstaklinginn. Flestir foreldrar hafa anaegju af
fésturskimuninni pegar han veitir peim géoar upplysingar um heilbrigdi barnsins (Hrédmar
Helgason, 2001: 395-6).

Legvatnsastunga felur i sér erfdarannsdkn par sem leitad er eftir greiningu a
litningafravikum og er pristeeda 21 algengust (Egan og Borgida, 2002). | 6mskodun & 18.-
20. viku fer fram greining fleirbura og edlilegs fosturs, medgéngulengd metin og
stadsetning fylgju og innra legumhverfi. Einnig er almennt Gtlit fosturs skodad eins og
hofudlag, heilahdlf, midheilasvaedi, hryggur og stadsetning hjarta i brjostholi. Jafnframt er
skodadur magasekkur, pind, garnautlit, pvagbladra, Gtlimir, legvatnsmagn og hreyfingar
fostursins (Reynir Tomas Geirsson, 2001b).

Fosturskimun vid 11.-14. viku medgdngu felur i sér dmskodun og blodprufu par sem
rannsakad er medal annars medgongulengd, fjoldi fostra, stadfesting lifandi fosturs og

skopunargalla eins og hjartagalla. Einnig eru likur & litningafraviki hja fostri metnar, pad er
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ad segja pristeedu 21,13 og 18. bad er gert med pvi ad mala hnakkapykkt, skoda nefbein og
meela lifefnavisi i bl6di modur (Anna Bjorg Aradéttir, Arnar Hauksson, Gudlaug
Torfaddttir, Hildur Hardardottir, Jon Johannes Jonsson og fleiri, 2008; Morgunbladid 23.
agust 2001). Algengasta asteeda fyrir frekari rannsoknum eins og legvatnsastungu eda
fylgjusynist6lu er ef nidurstada Gr skimun synir auknar likur a pristeedu 21 hja fostri
(Rubin, 2005). Likindamat med tillit til litningagalla er byggt a forriti sem reiknar Gt
tolfreedilegar likur & pristeedu 13,18 og 21. Tekid er mid af aldri moédur og meeld lengd
fosturs og hnakkapykkt, en i pessari rannsokn verdur fostursterd ad vera a bilinu 45-84
mm (Kristin Rut Haraldsottir, 2001, 422-423).

Kostir fosturskimunar & fyrsta hluta medgéngu eru nokkrir. Til deemis er minni
kostnadur vid pessa rannsokn en legvatnsastungu og fylgjusynistoku og engin ahatta er
tekin sem geeti skadad heilbrigt fostur sem fylgir astungu (Benn, 2003: 795). Ef verdandi
foreldrar akveda fostureydingu fyrr & medgdngu er han éruggari og ekki eins erfid
likamlega og andlega. Einnig gefur pessi skimun verdandi foreldrum meiri tima til ad
undirbua sig tilfinningalega fyrir feedingu barns med fravik. Han gefur stadfestingu fyrr &
medgdngu ad barnid sé heilbrigt og kemur i veg fyrir margra vikna kvida hja foreldrum
(Stein, 2005; Birke, Himmelweit og Vines, 1988: 163; Hildur Hardardottir, 2001a).

2.3. Downs heilkenni

Listmunir sem tilheyrdu Tumaco-La Tolita folki sem bjo & svaedi sem vid kéllum i dag
Kolumbia og Ekvador og lifdu par adur en Spanverjar numu land, syna medal annars a
raunseajan hatt likamleg einkenni nokkurra fatlana. Medal pessara listmuna er hdggmynd af
manni med Downs heilkenni (sjd mynd 1; Bernal og Briceno, 2006). Pessir listmunir og
fleiri heimildir er visbending um ad einstaklingar med Downs heilkenni hafa alla tid verid

hluti samfélaga manna.
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Mynd 1.

I erfdamengi mannsins eru 23 litningapdr sem skiptist i 22 por svokalladra almennra
litninga og 1 par kynlitninga. Hver einstaklingur hefur pvi 46 litninga. Downs heilkenni er
eitt algengasta genafravikid og er orsokin auka eintak & 21. litningi, sem kallad er pristeda
21, pess vegna hafa einstaklingar med heilkennid 47 litninga ( sja mynd 2, Birke,
Himmelweit og Vines, 1990:159).

Mynd 2.

Arid 1866 skradi leeknirinn John Langdon Haydon Down (1828-1896) nakvaema lysingu
a utlitseinkennum einstaklinga med Downs heilkenni. En & peim tima voru adeins til tveer
heimildir med eldri lysingar sem gerdar voru arin 1838 og 1844. Down var virtur og mikils

metinn laeknir sem atti langt ndm ad baki i lyfjafraedi og sidar leknisfraedi. Eftir ndm sitt
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var honum bodin stada yfirleeknis a stofnuninni the Royal Earlswood Asylum for Idiots i
Surrey. bad vakti umreedu margra ad hann skyldi piggja petta starf og eftirtektarvert potti
hversu vel var stadid ad allri umonnun og pjalfun einstaklinga med proskafravik &
stofnuninni. Down stdd fyrir miklum endurbdtum par og skradi nidur lysingar sinar og
hugmyndir um einstaklinga sem hann kalladi Mongolian idiocy eda mongoliti. Hann
byggdi pessar lysingar & meaelingum & hofai, efri gom og ljosmyndum sem hann tdok sjalfur.
Hann velti fyrir sér hversu margir af ibGum stofnunarinnar heféu petta sama sérstaka utlit
og svipad andlegt &stand (Ward, 2004).

A pessum arum var flokkun kynpétta pyska mannfradingsins, leeknisins og
lifedlisfreedingsins Blumenbach (1752-1840) vinsal. Mongolitar (Asiublar) voru einn
kynpattur 4 medal fimm i flokkun hans. bessi flokkun Blumenbach og préunarkenning
Darwins hofdu ahrif & palingar Downs um sérstakt utlit einstaklinga med heilkennid og
leiddi hann ad flokkun hans & Mongolian idiocy (Ward, 2004). Eftir pessi skrif Downs um
mongolita vard heitid utbreitt um einstaklinga med Downs heilkenni. Pad var ekki fyrr en
ario 1961 ad umrada for af stad um ad breyta heiti pessa heilkennis. Pad var fimm arum
eftir ad seensku visindamennirnir Levan og Tio syndu fram & ad madurinn hefur 46 litninga
(Anneren, Johansson, Kristiansson, og Fridrik Sigurdsson, 2000: 15) og tveimur arum eftir
ad franski laeknirinn Jerome Lejuene syndi fram & ad folk med Downs heilkenni ber einn
aukalitning 4 litningapari nimer 21 (Birke, Himmelweit og Vines, 1988: 161). Levan og
Tio d&samt nokkrum 8drum virtum erfdafreedingum skrifudu &skorun i leeknatimaritid The
Lancet pess efnis ad breyta nafngift Mongolian idiocy (Annerén, Johansson, Kristiansson,
og Fridrik Sigurdsson 2000:16 ). beim fannst fyrrgreint heiti villandi og visa til neikveeda
vidhorfa gagnvart kynpatti Asiubua. Peir stungu upp a fjérum 6érum mdégulegum heitum
og ritsjori bladsins valdi Downs Syndrome. Alpjoda heilbrigdisstofnunin (WHO)
sampykkti heitid arid 1965 (Ward, 2004). Eftir uppgdtvun Jerome Lejuene for jafnframt af
stad leit visindamanna ad teekni til ad greina litninga fravik eins og Downs heilkenni &
medgongu. Legvatnsastunga var fyrsta rannsoknin sem verdandi madrum var bodid
(Birke, Himmelweit og Vines, 1988: 162).

pad eru til fjogur afbrigdi af litningum i tengslum vid Downs heilkenni. Algengust er
pbristeeda 21 en 94% tilfella Downs heilkenna ma rekja til hennar. Slik pristeeda tengist aldri

modur (Annerén, Johansson, Kristiansson, og Fridrik Sigurdsson, 2000: 18). Einstaklingar
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med pristeedu 21 hafa audkennandi svipgerd (Johann Heidar Johannsson, 2001, 452), og
getur einstaklingur med Downs heilkenni verid med morg eda fa eftirtalinna Gtlitssérkenna.
Andlitid getur verid breitt og flatt, hnakki flatur og mikil hnakkahid. Augun skasett,
varirnar pykkar og tungan 16ng, pykk og mjog hrjaf. Ennid getur verid hallandi, litill
eyrnarskurdur, lagsett eyru og nefid flatt. Hendur eru stuttar, mjikar og breidar, med eina
rak pvert yfir 16fann og stort bil er a milli storu taar og taar numer tvo (Arshad, 2007: 38).
Downs heilkennum fylgir dverglaga likamsbygging, haegari efnaskipti og leegri
vOdvaspenna sem gerir pad ad verkum ad pau eru gjarnan pyngri en jafnaldrar. Vegna
pessara utlitssérkenna greinast bérn med Downs heilkenni venjulega mjog fljott eftir
fedingu (Gislina ErnaValentinusardottir, Johanna Olafsdéttir, Gudran Kristjansdottir og
Margrét Eypdrsdottir, 2004).

[ 6llum tilfellum fylgir Downs heilkennum einhver seinkun i hreyfiproska og tali
(Arshad, 2007: 38). Greindarvisitala er lzegri en medalgreindarvisitala almennings sem er
100 stig. Til ad flokkast greindarskertur parf greindarvisitala viokomandi ad vera undir 75
stigum (Gislina Erna Valentinusardottir, Johanna Olafsdéttir, Gudrdn Kristjansdottir og
Margret Eyporsdottir, 2004). Um pad bil 85% einstaklinga med Downs heilkenni eru med
greindarvisitdlu a milli 35 og 70 sem telst vera mild til midlungs proskaskerding.
Greindarskerding & bilinu 20-34 stig er fatidari (Arshad, 2007: 38). Kynproski verdur &
svipudum tima og hja 6drum unglingum en ahrifa éldrunar geetir snemma i ymsum
liffeerum og & fertugs til fimmtugs aldri eru auknar likur & Alzheimer sjakdémnum.
Nokkrir medfaeddir liffreedilegir gallar eru algengari hja bérnum med Downs en 6drum
(Gislina Erna Valentinusardottir, Johanna Olafsdottir, Gudrdn Kristjansdottir og Margrét
Eypdrsdottir, 2004). Medal annars 30-50 % aukin heetta & hjartasjukdomum og ymiss
einkenni fra stodkerfi eru algengari, meiri sjon- og heyrnarvandamal, veikara 6naemiskerfi
og tidari sykingar i tannholdi (Arshad, 2007: 38).

Umhverfispeettir virdast ekki auka likur & tidni barna med Downs heilkenni. b6 er pekkt
ad haettan eykst med aldri modur. Talid er ad eitt barn med heilkennid feedist i hverjum
1250 feedingum lifandi barna hja 25 ara madrum en eitt barn i hverjum 160 fedingum vid
40 ara aldur médur. Vegna tilkomu betri lyfja, umoénnunar og heilsugaslu hefur
medalaldur einstaklinga med Downs heilkenni haekkad. I kjoIfar stofnunar ymissa

hagsmunafélaga fatladra hafa vidhorf almennings breyst gagnvart fétlunum og lifsgeedi
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barna med heilkennid batnad verulega (Rabin, 2007).Talid er ad eitt barn med heilkennid
feedist ad medaltali i hverjum 800 faedingum, svo ad bdast ma vid ad fimm bérn med
heilkennid faedist & ari & islandi midad vid 4000 faedingar (Hildur Hardardottir,
2001b:457).
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3. Umfjollun fredimanna og kenningar

pad er athyglisvert ad skoda umfjéllun bandarisku mannfreedinganna Rayna Rapp, Carole
H. Browner og Nancy Ann Press sem fjalla um fosturrannsoknir. Rannsoknir peirra fjalla
um vidhorf verdandi foreldra til fosturskimunar og greiningar, sem tengist
menningarlegum og samfélagslegum pattum fosturrannsdkna. Rapp (1999) gerdi vidamikla
etnografiu i New York par sem han tok vidtol vido mismunandi adila sem tengjast
fésturrannsoknum. Vinnuferlid tok 18 ar, fra pvi han tok fyrstu vidtélin og bokin kom ut
arid 1999. Fyrir utan ad bokin er vel skrifud og uppsett gefur pessi rannsékn gdda syn &
vidhorf pungadra kvenna til fosturrannsokna. pPad er ahrifamikid ad Rapp gekk i gegnum
pbéa reynslu sjalf ad fa jakvaett svar ar nidurstodu legvatnsastungu og akvad asamt manni
sinum ad binda endi & medgonguna. Ad morgu leyti er han litud af peirri reynslu og pad
kom henni & 6vart hversu olikt viomelendur hennar upplifdu slika reynslu og héfou
mismunandi vidhorf gagnvart rannséknunum. Han taldi mismunandi menningarlegan og
félagslegan bakgrunn hafa mikil ahrif & skodanir folks. Verdandi foreldrar sem padu eda
héfnudu fosturskimun eda greiningu h6fdu mismunandi asteedu. Rapp greindi &hrif
stéttarskiptingar sterkt hvad vardar vidhorf manna til fésturrannsokna. Einnig voru
heilbrigdisstarfsmenn hraeddir vid 16gsokn ef pjonusta, radgjof og upplysingagjof peirra
pbeetti ekki fullneegjandi og hefdu afdrifarika afleidingu, en slik 16gsdkn er pekkt i
Bandarikjunum. bess vegna taldi Rapp ad efnadar og vel menntadar konur fengju
vandadari og betri pjonustu en fatekari og verr menntadar.

Mannfraedingarnir Browner og Press (1995: 307-322) segja ad vinsealdir
fésturskimunar i Bandarikjunum megi ad hluta rekja til vaxandi vidhorfa manna par i landi
sem segja galla, veikleika og takmérkun mannsins grunndvallada i erfédavisindum. Einnig
er haegt ad greina akvedna mannbdtastefnu tengda fosturrannsoknum, par sem eina
leekningin vid fravikum er fostureyding. En pratt fyrir pessi undirliggjandi ahrif er teekni
tengd fésturgreiningu markadssett sem akvedinn sannleikur. Par sem pungadar konur fa
fullvissu um heilbrigdi barnsins i gegnum teeknina sem er einnig markmid visindanna.

Hofundarnir draga pa alyktun ad par sem engin leekning eda medferd er i bodi fra
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samfélagslegu sjonarhorni sé pad mun odyrara fyrir konur ad fara i fostureydingu heldur en
fyrir almenningssjodi ad abyrgjast lifstidar félagslega pjonustu.

Helga Gottfredsdottir 1josmodir vardi doktorsritgerd sina arid 2009, sem fjallar um
fosturskimun & Islandi, og markmid hennar var ad skoda akvedna umhverfispztti i islensku
samfélagi sem hefdu ahrif & val verdandi foreldra & fosturskimun. HUn notadi eigindlega
rannsoknaradferd og tok vidtol vid 20 verdandi maedur og 20 verdandi fedur, par sem
helmingur peirra padi skimun og hinn helmingurinn hafnadi henni. Helga skodadi einnig
ordraeedu nokkurra fjolmidla um malefnid og lagdi &herslu & hvernig, hverjir og hvada peetti
var deilt um.

An pess ad fara Ut i nakvaem atridi rannsoknarinnar var nidurstada Helgu st ad nanast
6llum vidmelendum hennar fannst peir byggja akvérdun sina a eigin vali. Aftur & moti var
akvoroun tekin af mismunandi asteedum. Konurnar sem padu skimun héfou téluverdar
veentingar og karlmennirnir vildu 6dlast vissu, hafa stjorn @ medgéngunni og af
efnahagslegum asteedum. Meirihluti peirra sem hafnadi skimun héfou reynslu af eda
pekkingu & fotlunum. Einnig var athyglisvert ad nokkrum fannst skimunin ekki areidanleg
og Veitti peim ekki 6ryggi um heilsu og Iif fostursins. I ordreedugreiningu Helgu i
fjoImidlum snérist umfjéllunin um teekniframfarir eins og sampeett likingamat (NT). Einnig
voru sidfraedilegar spurningar tengdar fésturskimun og var folk efins og ahyggjufullt um
afleidingar hennar. Starfsfolk fosturgreiningardeildar Landspitalans voru talsmenn
innleidingar teekninnar og fjolludu medal annars um kosti hnakkapykktarmelingar midad
vid legvatnsastungu préf. Einnig var umada um ad porf veeri & markvissri og gagnrynni
umradu og radgjof og upplysingar til verdandi foreldra meetti endurskoda.

I feminiskum fredum ma gléggt greina adeilu & breytt samskipti leekna vid pungadar
konur, en tilkoma ymissa inngripa eins og s6narteekis hofou gridarleg ahrif & samskiptin.
Sumir vilja meina ad laeeknar sneidi hja frasogn og upplifun kvenna & medgéngunni en
vitneskja um féstrio og medgdnguna sé einkum metin Utfra upplysingum fra sénartaeki,
blodprufum og legvatnsastungu (Rapp, 2000: 29 og 2007: 611). Umfjollun feminista snyst
gjarnan um teekni eins og legvatnsastungu sem profar 6feedd born fyrir litrofi
erfoafraedilegra fravika. Eda umfjéllun um dmskodun sem gerir foreldrum og
sérfreedingum Kkleift ad sja imynd 6feedds barns i legi konunnar, gefur stadfestingu & kyni

pbess og tengir fostrid vid nafn og félagslega sjalfsmynd. Feminiskir freedimenn telja einnig
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mikilveegt ad skoda pa stadreynd ad medganga og faeding hja konum i natima samfélagi er
undir stjorn leeknastéttar sem skipar hatt hlutfall karla (Morgan, 2009: 160).

Er stefnt ad pvi ad skapa fullkomin bérn med teekni fosturrannsokna? Hverjir saekjast
eftir slikri fullkomnun? Feminiskir freedimenn velta fyrir sér hvort pad séu konur sem finna
prysting fra samfélaginu, leeknum sem eru hvattir &fram med metnadi og valdi, eda
stjornvoldum sem leita eftir fullkomnum rikispegnum (Birke, Himmelweit og Vines, 1988:
184).

Margir feminiskir freedimenn telja ad leeknar pvingi konur til ad taka patt i gaedastjornun
fosturrannsokna. Samskipti & milli leekna og kvenna eru oft 6fullnaegjandi pvi sumar konur
skilja ekki tolfraedi eda leeknisfraedileg ord laeknisins. Til demis halda sumir ad ungar
konur séu ekki i aheettuhopi ad eignast barn med Downs heilkenni. En hugtokin sem eru
notud til ad greina i sundur muninn a relative eda hlutfallslegri &hattu (sem er heerri hja
eldri konum) og attributed eda eignar ahattu (flest bérn med Downs heilkenni eiga unga
modur) er ef til vill ekki skiljanleg fyrir leikmann. A islenskum vettvangi fosturrannsokna
er eflaust erfitt fyrir leikmann ad skilja falska neikveeda nidurstodu (ef nidurstada sem synir
ekki fravik hja fostri reynist rong) eda falska jakveaeda nidurstddu (ef jakvaed nidurstada
rannsoknar er roéng). Af pessari asteedu hafa feminiskir freedimenn lagt aherslu & ad skoda
hvernig upplysingagjof um fosturrannséknir er hattad. paer telja ad slik radgjof eigi alls
ekki ad lita &kvordun verdandi foreldra og eigi ad vera sett fram & hlutlausan hatt. Einnig
hefur verid umreeda um mikilveegi pess ad radgjafar hafi pekkingu & fétlunum og hvernig
sé ad ala upp fatlad barn, en slik radgjof er afar sjaldgeef (Birke, Himmelweit og Vines,
1988: 183-188).

Rapp (2007: 620-621) segir medal annars ad teekni fosturskimunar sem sjonraennar
leidar til ad veita verdandi foreldrum &naegju og gledi geti einnig haft i for med sér kvida.
pegar fostrid verdur raunverulegt og er persdnugert i gegnum myndgerd sénarsins og pegar
foreldrar fa ad heyra hjartslatt fostursins, verdur fostrid einnig seeranlegt og berskjaldad.
Einn vidmelandi Rapp vildi halda akvedinni fjarleegd vid fostrid til vonar og vara ef
nidurstodur fosturgreiningar skyldu syna einhver fravik, og hun pyrfti ad standa frammi
fyrir vali um ad halda &fram eda enda medgdnguna. SGnarmynd og hjartslattur persénugera

fostrid & akvedinn hatt en haegt er ad segja ad legvatnsastunga setji Iif fostursins i efa. A
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sama tima og féstrid verdur synilegt foreldrunum hefst bidtimi ef pau hafa pegid
fosturskimun eda greiningu. Bedid er eftir leeknisfraeedilegu aliti geedastjérnunar.

Feminiskir fredmenn tala um ad laeeknar pvingi konur til ad taka pétt i geedastjornun
fésturrannsoknia sem metur galla og fravik hja fostri. Ef fostrid reynist sidan gallad standa
foreldrar frammi fyrir pvi ad taka akvoroun um framhaldid. Petta er pad sem franski
heimspekingurinn Michel Foucault kalladi lifvald (biopower). Fyrir Foucault var lifvald
akvedid sjonarmid en ekki hugtak, pad tekur mid af tilraunum mismunandi yfirvalda til ad
eigna sér tilveru mannsins sem einstaklings og hluti &kvedinnar heildar. Sjonarmid sem
tekur mid af likama einstaklinga sem faedist og proskast, haegt er ad pjalfa og baeta, sem
veikist og deyr (Rose, 2007: 54). Foucault taldi lifvald vera valdatengsl likama einstaklinga
og félagslegs likama. Hann skilgreindi félagslegan likama sem vidfang akvedins
stjornkerfis eda fyrirkomulags (Hewitt, 1991: 230-232).

Bandariski mannfraedingurinn Janelle S. Taylor (2000: 148-151) fjallar um hvernig
likaminn hefur verid gerdur ad verslunarvoru. En pad er algeng alyktun margra annarra
feminista. Han likir likama konunnar og medgongu hennar vid framleidslu verslunarvara.
Leikmenn framleidslunnar eru pungadar konur par sem likami peirra er framleidslutaeki og
han sjalf er verkamadur framleidslunnar (eexlunar), fésturvisir er verdmaet afurd og laeeknar
eru umbodsmenn eda stjornendur framleidslunnar (sexlunarinar). Hlutverk leekna er ad
byggja upp leknisfredilega medferd aexlunar. Samkvaemt pessari skilgreiningu efla
markvissar fosturrannsoknir vald leekna sem stjérnenda og umbodsmanna axlunar.
Samkveemt pessu eykur einnig fosturskimun og greining fyrir fravikum i fostri verdmeeti
bess sem afurdar og eykur frekari firringu kvenna sem vinnuafl &xlunar.

Hlutverk leekna sem umbodsmanna framleidslu er ad meta gaedi afurdar, sem sagt
fosturvisa, med adstod taeekni fosturrannsokna. I pessum rannsoknum er haegt ad fa
upplysingar um misalvarleg vandamal i proska og heilsu fostursins. Leeknar hampa pessari
teekni & peim forsendum ad han sé hattulaus leid til ad afla mikilveegra og nakveemra
upplysinga um fostrid. Pad er hins vegar athyglisvert ad moguleikar fosturrannsokna til ad
afla upplysinga um fostur utskyra ekki hvers vegna pessar upplysingar eru verdmeaetar og
gagnlegar. Til deemis er ekki til nein medferd eda laeekning vid pessum vandamalum nema
val foreldra um féstureydingu. Er haegt ad tala um ad visindi saki fram pegar greining fyrir

fraviki hja fostri leidir til fostureydingar? bad er varla haegt ad telja ad slik medferd teljist
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abotasom fyrir konuna eda leeknavisindin. Ad mati Taylor endurspeglar si medferd adeins
geedatjornun sem fostur ganga i gegnum i framleidsluferli exlunar undir stjorn leekna
(Taylor, 2000: 148-151).

Umfjollun félagsfreedinganna Rose og Novas (2003: 1-10) um liffreedilega rikispegna
(biological citizenship) er ahugaverd i sambandi vid umraedu um fésturrannsoknir i
samféldgum sem eru med préad heilbrigdiskerfi eins og er & islandi. Rose og Novas telja
ad ny gerd einstaklinga hafi ordid til i kjolfar aukinnar pekkingar og tekniframfara i
liflekningum, lifteekni og erfdamengjagreiningu (genomics) sem peir kalla liffreedilegan
rikisborgara. Med tilkomu rikisborgararéttar, politiskra borgararéttinda og félagslegra
réttinda gatu yfirvold fundid ser leid til ad flokka mismunandi einstaklinga sem goda eda
sleema borgara. Einnig var petta akvedin leid stjérnvalda til ad hafa ahrif & borgarana. Til
deemis voru byggingar og almenningsrymi hénnud og skipuldgd a akvedinn hatt i peirri
von ad studla ad akvedinni hugsun, skodunum og athéfnum. A 21. 6ld hafa ekki allir sama
rétt til rikisfangs a grundvelli liffreedilegs rikisborgararéttar. Mismunandi hugmyndir
liffreedinnar segja okkur hvad jafngildir pvi ad vera mannlegur (human worth) og hefur i
for med sér valbundna fostureydingu, erfdafraeedilega skimun og val & fosturvisum.
Birtingamynd pess er medal annars fosturrannsoknir ndtimans.

Margir sérfreedingar & vettvangi fosturrannsokna segja ad markmid erfdafraedilegrar
radgjafar sé ekki ad koma i veg fyrir ad folk eignist bérn med erfdasjukdéma eda
erfdafravik, radgjof med hluttekningu veitir foreldrum kost & upplystu vali um nidurstédu
fésturrannsoknia. Breski erfdafreedingurinn R. Harris segir ad upplyst val an
utanadkomandi pvingunar etti ad adgreina leeknisfraedilega erfdafraedi fra mannbotastefnu
sem hefur gagnsteed markmid, ad beeta samfélagslegan arfstofn (Koch og Svendsen,
2005:823). bad er greinilegt ad slik radgjof reynir ad fordast tengingu vid hugtakid vald og
mannbotastefnu. Pess vegna hefur radgjof sem tengist akvordun folks um akvedna valkosti
lagt aherslu a ad gefa 6pvingandi radgjof til ad fordast tengingu vid mannbotastefnu (Koch
0g Svendsen, 2005:823-824).

Pad er ekki nytt i sdgunni ad stjornvold leggi aherslu a freedslu almennings svo peir taki
abyrgd a erfdafraedilegri exlun. Fraedsla i erfoafraedi var mikilveeg @ ymsum timabilum
arfbotastefnu, pekktasta deemid er liklega timabil nasista i Pyskalandi. Arfbétasinnar hafa

hvatt almenning til ad velja rétt vid makaval og med hverjum pau eignast born a grundvelli
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arfbota. | gegnum freedslu vard erfdafraedilegur rikisborgari ad taka abyrgd & arfleifd sinni.
[ dag midast maelingar og politisk domgreind i fosturgreiningum enn vid liffreedilegan patt
mannsins. Tilvist markvissra fosturrannsokna eins og sonar, legvatnsastungna og
fylgjuvefsprofa synir ad skimun fyrir akvednum gaedum eda hefileikum hja einstaklingum
hefur ordid oumflyjanleg. En pratt fyrir pad eru pad verdandi foreldrar og jafnvel
fjolskyldur peirra sem taka abyrgd & valinu pegar peim eru feerdar nidurstddur melinga og
Utreikninga um ofeett barn sitt (Rose og Novas, 2003: 1-10)

Oft mé heyra i ordreedu fjolmidla ad sjukdoma, hefileika, einkenni kynpétta, kynja og
kynhneigdar sé heaegt ad utskyra eingéngu Gtfra liffreedi eda erfdavisindum.
Mannfraedingarnir Susan McKinnon og Sydel Silverman (2005: 1-2) gagnryna & vissan hatt
adferd smeettarhyggju sameindaliffreedinnar, pé ad adferdin sé gdd i vissum visindalegum
tilgangi. bau gagnryna hvernig smeettun og alheims utskyring um liffreedi mannsins og
félagsleg samskipti hefur verid buin til. Slik uppbygging par sem forsenda eiginleika
mannsins, og par med sannleikurinn um manninn, sé ad finna i ranns6knum
erfdafreedinnar. pad er pess vegna &litid ad algengustu einkenni i liffélagslegu (biosocial)
lifi mannsins hljoti ad vera liffreedilega eda erfdafreedilega akvedid. Slikt sjonarhorn hefur
tvennskonar afleidingar i for med sér. | smeattarhyggju sameindaliffreedinnar er tilvera
mannsins ekki sett i samhengi vid steerri og fjdlbreyttari menningu, pdlitisk og hagfraedileg
ofl. Ekki er heldur tekid tillit til mismunandi eiginleika og ferla sem hafa félagslegan
uppruna.

Meadal annars er leitad eftir litningafravikum i fésturrannsoknum og er skimun fyrir
Downs heilkennum algengast. Tekid er tillit til skilgreindra vandamala sem eru liffredilegs
edlis sem sagt haefileika (til deemis greindarskerding), einkenni og svipgerd einstaklingsins.
Pad er hins vegar ekki tekid mio af félagslegum hafileikum mannsins, og ad skoda
litningafravik sem grundvallast af liffreedilegri byggingu einstaklings segir adeins brot um
einstaklinginn sjalfan sem persénu, félagslegs einstaklings og tilfinningaveru (Birke,
Himmelweit og Vines, 1988; Reynir Tomas Geirsson, 2001a; McKinnon og Silverman,
2005; Ingibjorg Lara Skaladéttir, 2008).

Flokkun hefur lengi verid rannséknarefni ymissa fredimanna og er slik umfjollun
ahugaverd a vettvangi fosturrannsdékna. Normalisering (normalization) var mikilveegt pema

i verkum Foucault. Hann sa normaliseringu sem ferli, sem kemur medal annars ad haldi vid
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ad merkja meirihluta ibGa samfélaga (vid) fra minnihluta (hinir) (Leitch og Motion, 2007).
Rapport og Overing (2000) telja ad pad sé vitsmunaleg kunnatta mannsins ad flokka
heiminn i adgreinda hluti og samskipti, merkja folk, hugtok, sambénd og fleira. Med
flokkun skapar madurinn sér reglu i umhverfinu, sjalfsimynd og 6ryggi. Flokkun er
edlisleeg manninum til ad 6dlast pekkingu og skilning. Akvedna métsdgn ma finna i
flokkunarkerfi mannsins par sem mismunandi sjénarhorn maetast og pess vegna er ekKi
heegt ad telja pau endanleg eda fyrirsjdanleg (Rapport og Overing, 2000: 32-33; Jonina
Einarsdéttir, 2008).

Durkheim og Mauss (1963, 1903) t6ldu ad samfélagsgerd veeri akvedin fyrirmynd
flokkunarkerfis mannsins. Peir téldu ad hug mannsins skorti nattrulega hafileika til ad
bada til flokin kerfi flokkunar eins og ma greina i samfélogum manna. beir adgreindu i
sundur mismunandi formgerdir samfélaga og fjélludu um mis préud samfélog, fra
frumstaedum og einféldum til floknari og préadra samfélaga. I einfoldum samfélogum
upplifa ibdar 1ifid & sama hatt vegna sameiginlegs skilnings & hépnum. I préadri
samfélogum er félagsleg formgerd floknari. Par hafa einstaklingar samfélagsins
mismunandi adgang ad félagslegum eignum og upplifun lifsins. bess vegna er samstada
par ekki grundvoéllud af sameiginlegum pattum heldur af tengslum mismundandi afla
samfélagsins sem verda ad vinna saman, vegna pess ad samvinna er naudsynleg ef
samfélagid & ad ganga. Durkheim og Mauss tengja pvi proun flokkunar vid préun
samfélaga par sem félagsleg umhyggja i frumsteedum og einféldum samfélégum minnkar i
préadri samfélégum og thugul hugsun tekur vid, sem pydir ad madurinn leggur aherslu a
ad auka skilning og pekkingu manna med flokkunarkerfinu (Durkheim og Mauss, 1963;
Jonina Einarsdottir, 2006).

Mea tilliti til ranns6kna Rapp (1999) og Helgu (2009) ma segja ad fosturrannséknir
byggjast & flokkunarkerfi sem flokka fostur i tvo andsteeda hopa og er afleiding pess
stundum akvordun um lif og dauda fosturs. Fosturskimun felur i sér skimun fyrir Gtliti
likamans og umhverfi barnsins i madurkvidi og leitast er eftir akvednu 6ryggi fyrir
verdandi foreldra um lif og framtid fostursins. Flokkunarkerfi fosturrannsoknia felur i sér
nokkrar flokkanir eins og stadfestingu a kyni, heilbrigdi og fraviki hja fostrinu sem gefur
jakveaeda eda neikveeda nidurstodu. bad er skimad fyrir geedum og géllum sem leidir af sér

flokkun um askilegt eda 6askilegt lif, gledi eda pjaningu og engin vandamal eda
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vandamal, sem leidir sidan af sér akvordun um lif og dauda féstursins. Pad er sidan i
hondum verdandi foreldra ad velja & milli flokka sem leidir pa ad akvérdun um lif og
dauda fosturs. pPad er pvi haegt ad hugsa sér tvo hdpa verdandi foreldra sem piggja eda
hafna fosturskimun og greiningu. Val peirra byggist & akvednu flokkunarkerfi pekkingar &
fotlunum og fafraedi og hins vegar & trausti og vantrausti & rannsoknirnar.Flokkun er
gjarnan pydingarmikil til ad auka skilning og goa til ad stydjast vid pegar meginreglu er
leitad. HUN getur baedi lagt aherslu & margbreytileika og leynt honum, jafnframt gerir
flokkun stundum ekki rad fyrir pattum sem fellur utan flokks og pvingad fravik i flokk
(Jénina Einarsdottir, 2006: 464). pad mé greina flokkunararrattu mannsins & vettvangi
fosturrannsoknia. Flokkunarkerfi er notad til ad auka skilning og pekkingu og einnig til ad
vera radgefandi um adgerdir sem hafa sidan ahrif og dkvednar afleidingar um Iif fostursins.
Anrif og afleidingar fosturrannsoknia er sidan sett i hendur verdandi foreldra um akvérdun
sem grundvallast & upplystu vali peirra. Ad vissu leiti ma sja ad flokkunarkerfid sé
fyrirsjaanlegt og endanlegt a grundvelli patta liffraedis og erfdafraedis fostursins en ekki
hvad vardar felagslegan patt pess i framtidinni. Deilt er um réttmeeti fosturrannsokna og
einnig ma greina akvedid 60ryggi um areidanleika peirra (Rapp, 1999; Helga
Gottfredsdattir, 2009; Jonina Einarsdottir, 2006).

[ kaflanum hef ég tekid saman umfjéllun nokkurra freedimanna um fésturgreiningar
fyrir frAvikum. bad ma greina dkvedna ordraedu i umraedunni, hvernig pungudum konum er
stjornad med teekni og pekkingu leeknisfredinnar sem grundvallast & liffreedilegum pattum

vettvangsins og arattu mannsins ad flokka lifverur, adsteedur og athafnir mannsins.
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4. Fosturrannsoknir a Islandi

4.1. Fésturskimun og greining & Islandi

Madravernd hofst & Islandi arid 1928 ad tilstudlan godgerdarfélagsins Liknar. A sjéunda
0g attunda aratug sidustu aldar feerdist pjonustan til heilsugaslu um land allt. Madravernd
er svipud & Islandi og i 63rum léndum Evropu par sem konur sa&kja hana innan
heilbrigdiskerfisins eda heilsugaeslunnar og steersti hluti kvenna feedir bornin sin a spitala.
Fyrirmynd Islendinga i heilbrigdismalum er norrant velferdarkerfi sem bydur upp &
hagaeda rikisrekna heilbrigdispjéonustu (Helga Gottfredsdéttir, 2009: 6-9). Samkvaemt
islenskri Feedingaskra feeddust 5014 born arid 2009, par af voru 4993 bérn lifandi feedd i
4939 feedingum og er pad svipadur fjoldi feedinga og sidstu arin (Landlaeknisembeettid,
faedingaskra, 2010). | dag eiga allar verdandi madur & Islandi kost & ad saekja
medgonguvernd peim ad kostnadarlausu og ad jafnadi a fyrsta skodun ad fara fram vio 12.
viku medgongu. Markmid medraverndar er, ,, ad geeta ad og efla heilsu, voxt og proska
maédur, barns og fjolskyldu med eftirliti, studningi og fraedslu. Einnig ad greina og
medhdndla fravik fra edlilegri medgdngu og veentanlegri faedingu sem fyrst
(Landlaeknisembeettid, 2009).

Fra arinu 1978 hefur 6llum konum eldri en 35 ara verid bodin legvatnsastunga vegna
aukinnar ahattu & litningafravikum (Reynir Témasson, 2001b). A islandi hafa 90-95%
kvenna & pessum aldri pegid slikt prof en sambeerilegt vid Noreg er hlutfallid adeins 40%
par i landi (Linn Getz, 2001: 55). Arid 1975 kom fyrsta dmtaekid til islands 4 kvennadeild
Landspitalans (Reynir Tomas Geirsson, 2001b) og fra arinu 1986 hefur 6llum konum &
Islandi stadid til boda 6mskodun vid 19. viku medgdngu og 98% kvenna hafa pegid hana
(Maria Hreinsdottir, 2002). I peirri ranns6kn er medgéngulengd metin, fjoldi fostra,
fylgjustadsetning og 6edlilegt atlit fosturs. Skodun ahaettuhopa gefur takmarkadan arangur
par sem flest tilfelli fosturgalla verda ekki i peim hopi. bess vegna pétti timabaert ad bjoda
6llum konum émskodun vid 19. viku medgdngu (Reynir Témas Geirsson, 2001b). A
pessum timamaotum var buinn til freedslubaklingur atladur verdandi foreldrum um pessa
rannsokn. I honum kemur fram markmid, tilgangur og framkvaemd rannsoknarinnar. bar er

tekid fram ad slik rannsokn sé upplyst val verdandi foreldra og pau taki endanlega

Ragnhildur borsteinsdéttir



Umfjdllun um fésturskimun og greiningu fyrir Downs heilkennum 4 islandi Ragnhildur borsteinsdéttir

27

akvordun um hvada rannsoknir pau vilji gangast undir (Reynir Tomas Geirsson, 2001b;
Maria Hreinsdéttir, 2001).

A &runum 1989-1997 var smam saman beett vid betri skodun & nyrum, augum, litla
heila, gérnum, andliti, naflastrengseedum, héndum og fotum, hjartagéllum og minnihattar
merkjum um litningagalla. Omgreiningin nadi p6 adeins til peirra sem voru med alvarlega
skopunargalla og peirra sem hofdu miklar likur a dauda eda fotlun (Reynir Témas
Geirsson, 2001b). I byrjun 21. aldar var 6llum konum bodid likindamat vid 18.-20. viku
medgongu, sem felur i sér skimun fyrir litningagdllum. Slikt fyrirkomulag hefur aukid
greiningu a litningag6llum & fosturstigi og dregid ar astungum i kjolfarid (Hildur
Hardardottir, 2001c).En ef nidurstddur dr likindamati syna 0.3% eda meira ahattu fyrir
fraviki er bodid upp & astungu eda fylgjusynatoku (Maria Hreinsdoéttir, 2001). Sumarid
2001var pungudum konum bodin lifefnavisamealing og hnakkapykktarmaling til ad meta
likur & litningagdllum og voru synin send til Bretlands. Pessi pjonusta var kostud af
foreldrum. A pessum tima var mikil umrada um ad bjéda 6llum verdandi maedrum upp &
snemmomun & 12. viku medgdngu (Hildur Hardardéttir, 2001d).

I dag bydur fosturgreiningardeild Landspitalans og Kvennadeild Sjukrahtssins &
Akureyri 6llum verdandi madrum skimun til pess ad meta likur & litningagdllum vid 11.-
14. viku sem peer greida sjalfar fyrir. Omskodun vid 19.-20. viku er gerd vidsvegar um
landid peim ad kostnadarlausu. Fré arinu 2001 hefur 6llum verdandi maedrum verid bodid
sampeett likindamat og piggja um pad bil 90% verdandi foreldrar & htfduborgarsvaedinu
bad bod. A vefsidu heilsugeeslu héfudborgarsvadisins er ad finna upplysingar um markmid
og framkvaemd fésturskimunar og fosturgreiningar. Sérstok umfjollun er um mikilvaegi
upplysts sampykkis verdandi foreldra (Heilsugeeslan, 2009).

Baklingur um fésturskimun og fésturgreiningu @ medgdngu var gefinn ut i febrtar
2008 i samstarfi Landlaeknisembeettis, Landspitalans og Midstodvar maedraverndar
(Arsskyrsla landlzeknisembaettis 2008). bessi baeklingur gefur verdandi foreldrum
upplysingar um rannsoknirnar sem gerdar eru vio 11.-14. viku, 18.-20. viku
medgongulengdar og fosturgreiningu med litningarannsokn. Farid er yfir tilgang
rannsoknanna, markmid og framkvaemd. Tekid er fram ad fosturskimun og fosturgreining

eru upplyst val foreldra. Radgjof fra fagadilum stendur 6llum til boda og veittar
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upplysingar um stofnanir og félog (Anna Bjorg Aradottir, Arnar Hauksson, Gudlaug
Torfadéttir, Hildur Hardardottir, Jon Johannes Jonsson og fleiri, 2008).

Ef verdandi foreldrar f4 jakveett svar Ur legvatnsastungu geta pau sétt radgjof til
sérfreedinga Kvennadeildar Landsspitalans sem eru ljosmadur, leeknar, prestur,
erfoafreedingar og hjukrunarfreedingar (Anna Bjorg Aradottir, Arnar Hauksson, Gudlaug
Torfadottir, Hildur Hardardéttir, Jon Johannes Jonsson og fleiri, 2008). A vef heilsugaslu
héfudborgarsvaedis (Heilsugaeslan, juni 2009) er farid yfir valkosti ef nidurstada Ur
fosturgreiningu er jakveed.

Pad er athyglisvert ad skoda nidurstoou feedingarskraningar Landsspitalans sem er hluti
Arskyrslu Landsspitalans (Landsspitali, feedingarskra, 2010) med tilliti til greiningar &
pbristeedu 21 & fosturstigi fra arunum 2004 til 2007. Pessi skraning er yfirlit frd LHS og FSA
sem tekur til meirihluta fésturrannsokna a 6llu landinu. Samkvamt skraningu par akvadu
19 por ad enda medgongu eftir jakvaeda nidurstddu greiningar, eitt par missti fostur med
heilkennid og eitt barn med Downs heilkenni faeddist. bad voru pvi 90.5 % foreldra & pessu
timabili sem &kvadu ad fara i fostureydingu vegna jakveaedrar nidurstddu. Pessi nidurstada
samraemist ad vissu leyti ,,vidum* lagaramma um fostureydingar & islandi fra arinu 1975.
Samkveaemt rannsokn Helgu Gottfredsddttur (2009: 18-20) feeddust tvo til prjd bérn med
Downs heilkenni & timabilinu 2004-2007. Aftur & méti ef litid er & hlutfall feeddra barna
med heilkennid & timabilinu 2000 -2004 sem eru fjogur ar &dur, faeeddust fjogur til fimm
born med heilkennid. Pad er haegt ad greina hlutfallslega feekkun feeddra barna med
heilkennid & milli pessara tveggja timabila. Pad ma jafnframt greina feekkun barna feeddra
barna samkvaemt Hildi Hardardottur (2001b) sem segir ad bldast ma vid ad fimm born
feedist med heilkennid ad medaltali &r hvert midad vid 4000 faedingar. Einnig er haegt ad
greina feekkun feeddra barna med heilkennid ef litid er & lengra timabil, fra arinu 1983 til
2009 sem spannar 27 ar feeddust ad medaltali fjogur bérn med heilkennid. Tidasta gildid &
timabilinu voru tiu bérn sem feeddust med heilkennid arin 1992 og 1997. Er haegt ad meta
utfra slikri tolfredi ad fosturskimun og greining & Islandi hafi ahrif a hlutfall feeddra barna
med heilkennid?

Samkvaemt dreifibréfi Landleeknisembeettisins arid 2006 (sja dreifibréf landlaeknis 2006)
um foésturskimun fyrir Downs heilkennum, sem sent var til Midstodvar madraverndar,

leekna og ljosmaedra & heilbrigdisstofnunum, heilsugaeslustédvum og sjukrahisum,
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sjalfsteett starfandi kvensjukdomalakna og ljosmadra, er landlaeknir ad velta fyrir sér
sidfraedi tengda fosturrannsoknum og mikilveegi upplysts vals verdandi foreldra fyrir
skimun. Landlaknir segir medal annars i bréfinu, ad mikil umraeda hafi verid um pessi mél
hérlendis. Innan sidfradi, fotlunarfredi og gudfreedi hafa komid fram hugmyndir um ad
vaxandi notkun a skimun fyrir fravikum hja fostri setji verdandi foreldra i afar erfida
adstoou, auk pess sem slikar rannsoknir geta leitt til mismununar i samfélaginu gagnvart
einstaklingum sem eru fatladir. Mikilvaegt er ad verdandi foreldrar hafi val um skimun og
fai hlutlausa radgjof og upplysingar, medal annars um pad hvad jakveett skimprof pydir og
maoguleika a falskt-jakveedum og falskt-neikvaedum nidurstédum. Einnig hvada valkostir
standa til boda ef likur & litningafravikum eru auknar og pa akvéroun sem folk stendur
frammi fyrir, greinist litningafravik hja fostrinu.

Dreifibréfid gefur til kynna ad sidfraedilegrar umraedu um fosturrannsoknir & islandi sé
porf og nokkur atridi sem varda slika umraedu verdi ad skoda frekar. Eins og gloéggt ma sja
hér ad ofan hefur verid 16gd ahersla & peatti eins og upplyst val verdandi foreldra um
skimun og greiningu, baklingar hafa verid endurnyjadir og radgjof og upplysingagjof
endurskodud & peim arum sidan dreifibréfid var sent.

A sama tima og breytingar i fosturrannsoknum & islandi attu sér stad, var ymislegt ad
gerast i samfélaginu sem hefur bein eda ébein ahrif & fosturrannsoknir tengdar Downs
heilkennum. Fyrst er ad nefna ad lagasetning um féstureydingar var sett arid 1975 sem
hefur 6neitanlega ahrif & hrada préunar i fosturgreiningum hér & landi. A 7. og 8. aratug
sidustu aldar var sa rammi gerdur ,,vidari hvarvetna i vestrenum lydradisrikjum (Rapp,
1999: 39-43), par med talid & Islandi. Miklar breytingar i malefnum fatladra & islandi attu
sér stad & pessum arum. Ny og betri busetuform fatladra urdu vidurkennd eins og
einstaklings buseta og famenn sambyli. Landssamtokin broskahjalp voru stofnud haustid
1976 og eru sameiningartakn mismunandi félaga sem vinna ad malefnum fatladra.
Markmid félagsins er ad tryggja fotludum fullt jafnrétti & vid adra pjodfélagspegna. Medal
annars toku samtokin patt i gerd heildarléggjafar um malefni fatladra sem tok gildi 1.
jandar 1984 og endurskodun peirra laga arid 1992 (Landssamtokin broskahjalp, 2010;
Annerén, Johansson, Kristiansson og Fridrik Sigurdsson, 2000). Eitt adildarfélag
Landssamtakanna er Félag ahugafélks um Downs heilkenni, sem var stofnad arid 2000
(mbl.is/frettir. 2009).
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Eins og fram hefur komid hafa vidhorf almennings gagnvart fétludum breyst verulega
til batnadar, med tilkomu félagssamtaka, breyttri adstédu fatladra, lagaramma um malefnid
og vidurkennds jafnréttis fatladra. PO ad fyrrgreindir peettir hafi dunnist i barattu fatladra
um betra lif er téluverd vinna eftir til ad tryggja fotludum vidunandi adstod og jafnrétti
(Landssamtok broskahjalpar, 2010).

4.2. Umfjéllun i fjlmidlum & Islandi

[ pessum kafla er atlunin ad skoda umfjdllun um ahrif fosturskimunar og fosturgreiningar
& Islandi i fjolmidlum. Rynt er i vidtél og frasagnir adstandenda barna med heilkennid,
heilbrigdisstarfsfolks, fulltria félagssamtaka og annarra sem lata sig malid varoa.
Greinarnar birtust i Morgunbladinu og riti Proskahjélpar & &runum 1998 til dagsins i dag.
Skiptar skodanir eru um markmid fésturskimunar, hvernig stadid er ad radgjof og
upplysingagjof til verdandi maedra og hvort snemmadmun eigi ad vera hluti madraverndar.
Sidfraedilegar spurningar eru p6 mest til umradu og synist sitt hverjum.

Foreldrar barna med Downs heilkenni virdast ahyggjufullir um préun mala og finnst
opinber umraeda snuast of mikid um jakvada peetti teekniframfara i leeknavisindum en
sidferdismal sem spretta upp i kjolfario hafi verid sett Gt i kuldann (sja til deemis Indridi
Bjornsson, 2000 og 2004). Er lifid ekki dyrmeetara en raun ber vitni? Er lif fatladra minna
virdi en peirra sem teljast heilbrigdir? Pau rokstydja mal sitt & mismunandi hatt en haegt er
ad greina raudan prad i gegnum allar frasagnirnar. bau telja ad markmid fésturskimunar og
fésturgreiningar sé ad atryma einstaklingum med Downs heilkenni an umhugsunar. Ad
ekki hafi att sér stad markviss og uppbyggjandi sidfredileg umraeda i samfélaginu. Pad
verdur ad baeta radgjof fagadila til verdandi foreldra og kerfisbundin flokkun barna &
fosturstigi samraemist ekki vaxandi umradu og bettu vidhorfi almennings gagnvart
fotludum.

Legvatnsastunga ein og sér vio fosturgreiningu fyrir Downs heilkenni hefur litil ahrif a
hlutfall feeddra barna med heilkennid og er varla haegt ad skilgreina sem markvissa
fjoldaskimun (Birke, Himmelweit og Vines, 1988: 169). Med tilkomu fésturskimunar a

fyrsta hluta medgongu og i kjolfar umraedu um ad slik pjonusta yrdi hluti maedraverndar
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fyrir allar verdandi meedur, virdist umraeda i fijolmidlum um Gtrymingu barna med Downs
heilkenni aukast.

Ingibjorg Lara (2008) veltir medal annars fyrir sér hvort pad seé ekki skynsamlegri lausn
ad adlaga samfélagid ad mismunandi porfum einstaklinga en ad Gtryma peim & fosturstigi.
Indridi Bjornsson (2000) bendir a ad samhlida teekniframférum hafi vidhorf til fatladra
breyst verulega til batnadar og med tilliti til pess sé ekki haegt ad rokstydja fosturskimun
fyrir alla verdandi foreldra & grundvelli tekniframfara. Hann telur jafnframt
umhugsunarefni ad nota skattpeninga almennings i herferd gegn fétludum med pvi ad
skima fyrir peim i médurkvidi til pess ad geta eytt peim. Med pessu er samféelagid ad gefa
pau skilabod ad fatladir séu mistok nattarunnar. Guomundur Palsson heimilislaeknir (2008)
segir medal annars ad leknar sem taka patt i pessum fosturrannséknum séu pess umkomnir
ad verja einstaklinga med Downs heilkenni og geti notad neitunarvald sitt til ad komast hja
pessari vinnu. Landssamtokin broskahjalp (2001) sendu fra sér alyktun um snemmskodun.
par segir ad tilgangur skimunnar sé ad gefa sem flestum foreldrum teekifeeri til ad enda
medgongu ef um fravik hja fostri er ad reeda. bad vidhorf sem liggur ad baki
fésturrannsokna er pess edlis ad pad eykur ekki virdingu fyrir fétludum og & pad
sérstaklega vid um einstaklinga med Downs heilkenni. Landssamtokin proskahjalp telja
bad ekki verkefni heilbrigdisyfirvalda ad leita ad einstaklingum med laga greind i
modurkvidi.

Heilbrigoisstarfsmenn sem vinna vid fésturskimun og greiningu undirstrika ad pessar
rannsoknir séu upplyst val verdandi foreldra. baer midast ad pvi ad foreldrar fai vitneskju
um fravik hja féstri en pad er sidan i peirra hdndum hvernig pau nyta sér pau gogn.
Heilbrigdisstarfsmenn lita ekki & snemmomun sem hluta madraverndar par sem verdandi
foreldrar purfa ad greida fyrir rannsdknina. Einnig benda pau & ad markmid fosturskimunar
sé vidtaekara en ad greina litningagalla og ekki ad utryma bérnum med Downs heilkenni
(Reynir Témas Geirsson og Hildur Hardar, 2008). Nokkrum arum adur fjallar Reynir
Tomas Geirsson (2001a) um ad snemmskimun sé jakved viobot i fosturrannsoknum,
jafnframt ad unnid sé ad pvi ad gefa 6llum pungudum konum skimun fyrr & medgdngu en
tiokadist a peim tima. Med nyju teekninni er meira val fyrir verdandi foreldra ad styra
a&xlun og framtid sinni. Hann bendir jafnframt 4 ad hnakkapykktarmaling og

lifefnaskimun gefi visbendingar um fravik eda adferdin hefur 6ryggi upp & 70-90% pvi er
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pad afar éraunhaeft ad &tla ad born med Downs heilkenni heetti ad feedast en liklega & peim
eftir ad feekka nokkud.

Forystusveit heilsugaeslunnar & hofudborgarsveaedinu (sjd Morgunbladid 20. jandar 2004)
skrifar um ad fosturskimun eigi fyrst og fremst ad vera valkostur foreldra og ekki eigi ad
pvinga neinn til ad gangast undir fosturskimun. Einnig er talid ad fosturskimun eigi ekki ad
vera hluti kerfisbundinnar madraverndar nema fyrir konur sem eru i aukinni hattu hvad
vardar litningagalla. Tekid er fram ad akvordun um hvort fésturskimun eigi ad falla undir
maedravernd flokkist i raun ekki undir heilbrigdismal, pvi slik &kvordun tengist 6drum
gildum en eing6ngu heilbrigdismalum.

Umreda foreldra barna med heilkennid tengdist oft upplysingagjof og radgjof fagadila
til verdandi foreldra. bau telja pennan patt hafa verid vanreektan ef tekid er mid af
teekniframférum og pjonustu sem bodid er upp & i madravernd i dag. Medal annars efast
Indridi Bjornsson (2000) um hlutleysi heilbrigdisstarfsfolks sem veitir radgjof og telur
jafnframt ad freedsla um fatlanir og rannsdknir a fosturstigi sé bagborin (sja einnig Kolbrun
Erla Pétursdottir og Bjorn Sveinlaugsson, 2001: 15). Sigurbara Ruanarsdottir og Einar
Hjalmarsson (2008: 12) telja ad haegt sé ad baeta radgjafapjonustu med betri fraedslu
fagfdlks og til deemis ad bjdéda verdandi foreldrum sem hafa fengid jakveeda greiningu
vidtal vid foreldra sem eiga barn med heilkennid. Pau benda a fyrirkomulag skimunar i
Noregi en par er adeins bodid upp & fosturskimun fyrir konur eldri en 35 &ra. Pau tengja
saman goda freedslu fagfélks og lagt hlutfall kvenna par i landi sem fara i fostureydingu
eftir jakvaeda greiningu. A Islandi fara langflestar konur i fostureydingu ef fostrid greinist

med pristaedu 21, sem pau telja vera i samraemi vid lélega freedslu og radgjof fagfolks.

Ragnhildur borsteinsdéttir



Umfjdllun um fésturskimun og greiningu fyrir Downs heilkennum 4 islandi Ragnhildur borsteinsdéttir

5. Siofreedi

Ymsir telja natima préun i liflekningum, pa sérstaklega tengda erfdafraedi, muni fela i sér
hugmyndir um gildi mannlegra eiginleika og hafni og utiloki pa sem eru taldir éedlilegir
eda galladir. EkKi er tekid mid af margbreytileika mannsins og samfélagsins i heild. pessir
somu adilar vara vid naudhyggju erfdafreedinnar sem peir telja ad leidi af sér mismun og
adgreiningu. Slikur vettvangur gildisviomida, valkosta og vonar um lifid sjalft er
vettvangur politiskra umraedna um lifid (Rose, 2007; 50-52). Réttleeting fostureydingar i
kjolfar greiningar & litningafraviki hja fostri felur i sér akvedna hofnun a tilverurétti
fatladra i samfélagi. Ef fosturrannsoknir eru notadar sem teeki til ad losna vid einstaklinga
med fotlun pa flokkast pad undir mismunun gagnvart folki med fotlun, peirra sem lifa med
fotlun og peirra sem hugsanlega hefou fedst med fotlun. Nyja erfdateknin par med talin
fésturrannsonir og sidan fostureyding eru i edli sinu teekni undirokunar og stjornunar sem
koma ad haldi vid ad koma i veg fyrir faedingu barna sem skilgreind eru med fotlun
(Gilliam, 1999; Vilhjamur Arnason, 1990:9-30).

Vilhjalmur Arnason (1990: 9-50) telur ad menn purfi stundum ad 6dlast reynslu og
upplifa jafnvel pjaningu og sorg til ad sja hvad er eftirsoknarvert i lifinu. I ljosi pessa hafa
einstaklingar med fotlun eda akvedinn sjukdém forskot & pa sem eru likamlega eda andlega
heilbrigdir. Utfra pessu er haegt ad segja ad erfitt er ad draga einhverja akvedna linu i
mannbdtaskyni pvi erfoabatur tryggi ekki eiginlegar mannbaetur eins og fallegt og gott
mannlif.

Fésturrannsoknir grundvallast & teekniframférum og aukinni pekkingu i leeknisfraedi.
pad er pvi eflaust haegt ad velta fyrir sér af hverju madurinn vidurkennir teekni. Hefur teekni
skapad vandamal hja manninum? Peter Augustine Lawler professor i stjiornmalafreedum
(2005) telur a0 mannskepnan geti ekki verid an teekninnar og telur ad han geri manninn
baedi betri og verri. Madurinn hefur hafileika og vitsmuni til ad bla sér til verkfaeri og
teekni og med pvi er haegt ad breyta manninum og adstseedum hans. Vid erum stolt af
verkum okkar en viljum jafnframt losa okkur undan byrdi teekniframfara. Svo okkur finnst
pad ogjorningur ad dema hvers kyns og hversu mikil teekni henti okkur. Vid e&ttum ad vera

frjals ad piggja eda hafna mismunandi teekniframférum. pad er jafnframt ekki vitad um
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nein samfélog sem hafna teeknilegum breytingum sidustu aratugi en samfélag Amish félks
er pé undantekning. Samkvaemt pessu erum vid had tekni en eigum jafnframt erfitt med ad
hafna henni p6 han leidi til paegilegrar umfjollunar eda adstedna, sem sagt pegar teeknin
stendur frammi fyrir sidfreedilegum spurningum eins og a vettvangi fosturrannsoknia. pad
er pvi ef til vill rad ad velta fyrir sér hvad siofraedi fjallar um.

Hagnyt sidfraedi fjallar nanast um allt sem snyr ad daglegum ath6fnum, skodunum og
valmoguleikum mannsins (Singer, 1993. vii). Samkvamt skilgreiningu Pals Skalasonar
(1987:221-222) snyst sidferdi um veruleika par sem hegdun og samskipti manna luta
akvednum reglum umhverfisins. bessar reglur tengjast ath6fnum a milli manna sem leida
af sér akvedin samskipti, umgengni, vidhorf til annarra, umhverfisins og sjalfra okkar.
Madurinn er pvi sifellt ad taka akvardanir um hegdun sina og skodanir. Hvort sem
akvoroun er rétt eda rong verdur hann ad temja sér ad leita pekkingar a vidfangsefni og
nyta sér hana. Sidferdi sem grundvallast af eigin sidferdispekkingu er ekki talin ihugud og
venjulega er folk ekki medvitad um hana. Oft parf folk ad kynnast annars konar sioferdi en
bad pekkir adur til ad pad ihugi eigid sioferdi. Med 6drum ordum er gagnrynin hugsun ekki
edlisleeg manninum en med pvi ad kynnast adsteedum, hugmyndum og reynslu sem ekki er
kunnug adur 6dlast madurinn vettvang til ad gagnryna.

Pegar greining & litningafraviki hja fostri liggur fyrir er eina medferdin fostureyding og
flestir islenskir foreldrar virdast nota pad Urraedi. bad segir manni ad fostureyding vegna
galla/litningafréaviks hjé fostri pykir nokkud sjalfségd adgerd hér a landi. Peter Singer
(1993: 182-190) préfessor i siofreedi vid Princeton haskola i Bandarikjunum vill gefa
foreldrum aukid frelsi og teekifeeri til ad velja og hafha gélludu barni. Singer veltir medal
annars fyrir sér rétti nybura til lifsins og telur ad par sem nybura skorti skynsemi,
démgreind, sjalfsforraedi og sjalfsvitund sé ekki haegt ad leggja ad jofnu ad deyda pau og
venjulega manneskju. Med teekni fosturskimunar og greiningar er ekki enn haegt ad greina
oll fravik eda galla mannskepnunnar. Til deemis eru ekki allar fatlanir til stadar a fosturstigi
heldur getur eitthvad gerst vid eda eftir feedingu barns sem leidir til fétlunar pess. Til
daemis eins og strefnisskortur vid fadingu eda i tilfellum fyrirbura. I dag geta verdandi
foreldrar valid ad eiga eda eyda fostri med fotlun a fosturstigi. Pad er i raun enginn rokvis
grundvollur fyrir pvi ad takmarka val foreldra vid ad velja sérstakar fatlanir. Peter Singer

stingur upp & ad ef litid veeri svo a ad fotlud born ettu ekki rétt & ad lifa nema viku eda
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manud eftir feedingu pa geefi pad foreldrum tima til ad akvarda framtid barnsins i samradi
vid leekni. Pau myndu péa velja a grundvelli pekkingar um astand ungabarnsins sem er ekKi
mogulegt fyrir faedingu. Ef til vill er pé erfid reynsla fyrir mddur ad ganga i gegnum
medgdngu og feedingu og pvi vildu konur ef til vill velja frekar fosturskimun, greiningu og
fostureydingu. Singer telur pvi ad ef sidari hugmyndin er ekki sidferdislega verri en su fyrri
pbéa etti pad ad geta verid frjalst val kvenna.

Eftirlit med heilsu og heilbrigdi hja bornum & fosturstigi er margbrotid vidfangsefni.
Adalmarkmid teekniframfara og aukinnar pekkingar i leeknavisindum er ad koma i veg fyrir
bjaningar. Samhlida pvi skapast spurningar um sidfraedi og lifid sjalft (Linn Gerz, 2001:54;
Lock. 2007: 190; Gillam, 1999). Ein af grundvallar réttleetingum leeknisfraedinnar pegar
bungudum konum er bodin fosturskimun i madravernd er ad ef fostur greinist med fravik
er haegt ad koma i veg fyrir feedingu pess (Taylor, 2000: 150). Stér vandi fosturrannséknia
er hvernig stadid er ad skodununum, og par skiptir mestu ad virda sjalfredi og velferd
pbeirra sem piggja pjonustuna. bad er mikilveegt ad verdandi foreldrar seu upplystir um
valkosti, markmid rannsoknanna, ahaettu og 6vissu sem henni fylgir (Vilhjalmur Arnason,
2001).

[ upphafi fosturrannsoknia var arangur eda afleiding hennar eflaust ekki hugsud sem
mismunun gagnvart einstaklingum med fotlun. En vegna akvedinnar motstodu gegn
rannséknunum hefur ménnum verid ljést neikvaedar afleidingar rannséknanna gagnvart
folki med fotlun. Ef fosturrannsdknir eiga ad halda afram & sidferdislegum grundvelli
verdur ad vidurkenna og sporna vid neikvaedum afleidingum hennar (Gillam, 1999). bad
sem liggur ad baki akvordun um ad enda lif er avallt mat & pvi, hvad atti ad vera
vidurkennt sem edlilegt og hvad sem 6edlilegt. Grundvollur slikrar sidferdislegrar
akvordunar hefur hins vegar ekki verid nakvemlega rannsakadur (Lock, 2007: 190).
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6. Niourstada

I umfjollun minni hér ad ofan hef ég farid yfir peetti sem tengjast fosturgreiningu en sa
vettvangur tengist floknu samspili félagslegra, mannlegra, samfélagslegra, teeknilegra og
sidfraedilegra patta. Eg hef reynt ad varpa ljosi & hugmyndir ymissa adila & Islandi og
erlendis sem tengjast & einhvern hatt fosturrannséknum. En hver eru ahrif og afleidingar
fésturskimunar og greiningar fyrir Downs heilkennum hjé 6friskum konum i islensku
samfélagi? Er akvedin mannbotastefna rikjandi i heilbrigdiskerfi islands, eda er
fésturskimun og greining fyrir Downs heilkennum adeins upphaf hennar? Hvada peettir i
islensku umhverfi valda pvi ad hatt hlutfall verdandi foreldra dkveda ad binda endi &
medgongu eftir ad hafa fengid jakvaeda nidurstddu ar fosturgreiningu?

Afleidingar og ahrif fosturskimunar og greiningar fyrir Downs heilkennum 4 Islandi
endurpeglast i goori patttoku verdandi foreldra og feekkun feeddra barna med heilkennid
sidustu arin. bad eru langflestir sem sem velja ad fara i fosturskimun og greiningu i kjolfar
jakvaedra nidurstadna Ur skimun. Einnig taka flestir verdandi foreldrar &kvérdun um ad
binda endi & medgdngu pegar jakveett svar ur fosturgreiningu liggur fyrir. Samkvaemt
umfjollun Helgu Gottfredsdottur (2009) virdist vera hlutfallsleg feekkun & feedingum barna
med Downs heilkenni sidustu ar midad vid aztlanir ymissa sérfreedinga og fjolda feeddra
barna med heilkennid arin a undan. Vettvangur rannsdknanna er afar flokinn og pvi parf ad
skoda ymsa peetti malefnisins til ad tengja saman hlutfall kvenna sem nota teeknina og
féstureydingu i kjolfarid vid hlutfall feeddra barna med heilkennid. Skoda verdur
undirliggjandi peetti sem hafa ahrif a akvorounartoku verdandi foreldra. Hér & ég vid paetti
eins og hvernig er stadid ad radgjof og upplysingastreymi fyrir verdandi foreldra og
sidferdislegan grundvoll fosturrannsokna sem fjallar um tilverurétt einstaklinga med
Downs heilkenni. P4 er att vid einstaklinga sem lifa med heilkennid og peirra sem hefou
feedst og munu faedast med heilkennid.

Nokkur deila hefur att sér stad & islandi um hvort bjéda eigi llum verdandi konum
skimun fyrir litningafravikum hja fostri. Landssamtok broskahjalpar og foreldrar barna
med Downs heilkenni eru helstu malsvarar um alvarleg ahrif slikrar pjonustu fyrir framtid

einstaklinga med heilkennid. bau telja ad ef slikt skref er tekid geti pad leitt medal annars
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til Utrymingar barna med heilkennid & islandi. I dag er skimun fyrir litningafravikum &
fyrsta pridjungi medgoéngu hluti af hefdbundinni maedravernd pé foreldrar beri kostnad af
henni. Ahersla er 16gd & upplyst val foreldra sem starfsmenn madraverndar eiga ad sinna.
Med pessu fyrirkomulagi er erfitt ad tengja heilbrigdisyfirvold sem abyrga adila ad
hugmyndum um atrymingu akvedinnar fétlunar eda mannbdtastefnu.

I umfjéllun Reynis Témasar Geirssonar (2001a) bendir hann & ad hnakkapykktarmaeling
og lifefnaskimun gefi adeins visbendingar um fravik eda 70-90% 06ryggi. bar med er haegt
ad aatla ad feedingum barna med Downs heilkenni feekki sennilega nokkud en hugmyndir
um ad pau heetti ad faeedast eru verulega yktar. bad er hins vegar ahugavert ad velta fyrir sér
hver stadan verdi med aukinni pekkingu og tekniframférum i fosturrannséknum i
framtidinni. Hvad gerist ef/pegar teeknin gefur 100% likur & fraviki hja fostri eda 100%
oryggi og hlutfall pungadra kvenna sem piggja féstureydingu breytist ekki? Verdur pa
grundvollur fyrir pvi ad feedingar barna med Downs heilkenni heyri ségunni til? betta er
umhugsunarefni og pvi ekki rad nema i tima sé tekid ad huga ad sidferdislegum
spurningum sem pegar hafa vaknad i kjolfar fosturskimunar og greiningar fyrir Downs
heilkennum & Islandi.

Hvada peettir i umhverfi verdandi foreldra hafa ahrif & hatt hlutfall peirra sem taka
akvordun um ad binda endi & medgoéngu pegar jakvaed nidurstada Ur greiningu liggur fyrir?
Eg hef farid yfir umfjollun freedimanna um malefnid og pad er dhugavert ad mata peer vid
islenskan raunveruleika & vettvangi fosturrannsékna. Eins og fram kemur i umfjollun
Helgu Gottfredsdottur (2009) fannst nanast 6llum vidmalendum hennar peir byggja
akvordun sina & eigin vali. En pratt fyrir pa nidurstodu er ekki haegt ad &tla ad madurinn
upplifi heiminn i einangrun pvi ad vid verdum fyrir ahrifum fra umhverfinu sem gefur
okkur merkingu & fyrirbaerum i kringum okkur. pad er pvi haegt ad meta pad svo ad
akvedin ahrif i umhverfi foreldranna adstodi vid ad beina peim ad fyrrgreindri akvordun.
Foucault fjallar um svokallad lifvald sem tekur mid af tilraunum akvedins yfirvalds (i
pessu tilviki heilbrigdispjonustunnar) til ad eigna sér tilveru mannsins sem einstaklings og
hluta dkvedinnar heildar. Likami pungadra kvenna og fosturvisir sem berist i modurkvidi
eru sem sagt vidfang akvedins stjornkerfis og fyrirkomulags. Einnig er haegt ad velta fyrir
sér ad verdandi foreldrum sé styrt i att ad geedastjérnun fosturrannsdkna a grundvelli

liffreedi og erfdafraedi. | umraedu heilbrigdisstarfsmanna, upplysingum i baeklingi og &
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netinu sem ég las i heimildadflun minni grundvallast umradan a liffreedilegum peetti
fostursins, par a medal upplysingar um bérn med Downs heilkenni. bad vantar tengingu
vid ahrif félagslegs péattar rannsoknanna, sem ad minu mati skiptir miklu mali. pad ma sem
sagt greina ahrif smaettarhyggju sameindarliffreedinnar par sem ahersla er 16gd a ad
einkenni i liffélagslegu lifi mannsins hljoti ad vera liffredilega eda erfdafraedilega akvedid.
pad er hagt ad ®tla ad melingar og politisk domgreind i fosturgreiningum & islandi midist
vid liffreedilegan patt mannsins, og eins og Rose og Novas (2003) fjalla um hafa fostur sem
greind eru med litningafravik ekki sama rett til rikisfangs & grundvelli liffredilegs
rikisborgararéttar.

Pad er ahugaverdur vettvangur ad skoda sjonarhorn féstursins par sem lif pess virdist
had gildismati, getu og akvednu flokkunarkerfi fosturranns6kna sem skima fyrir
litningafraviki hja pvi. A Islandi virdast undankomuleidir hja fostri faar pegar farid er undir
smasja fosturrannsdkna og medferdar sem er i bodi. Adeins orlitid hlutfall fostra med
pristeedu 21 er éruggt um lif og virdist vera undir pvi komid hvort verdandi foreldrar eru
upplystir, reynslunni rikari um fatlanir og treysta ekki 6ryggi fosturrannsokna. bvi er haegt
ad segja a0 med fosturrannséknum sé verid ad efast um tilverurétt &kvedinnar gerdar fostra
i méaurlifi (Rapp, 1999 og 2007; Helga Gottfredsdattir, 2009; Reynir Témas Geirsson,
2001; Fridrik Sigurdsson, 2001).

Margir telja ad sidfreedileg og gagnrynin umraeda um malefnid a islandi hefdi matt vera
meiri og markvissari. Eg greini mjog malefnalega umraedu sem pegar hefur farid af stad
medal peirra sem malid vardar i fijolmidlum landsins po6 hdn teljist frekar fatio. Umraeda
sem atti sér stad i fylgiriti Laeeknabladsins arid 2001 er til demis mjoég g6d ad minu mati og
komu ymsir adilar par ad mali eins og laeknar, ljésmadur, foreldrar barna med Downs
heilkenni, fulltriar félagssamtaka fatladra, sidfreedingar og heimspekingar. Slika umraedu
meetti skipuleggja oftar og jafnvel i vidlesnari fjolmidli, pvi malefnid virdist ekki njota
ahuga medal almennings samkveaemt opinberri umradu 4 islandi. A3 minu mati er
undirstada umraedu um ahrif og afleidingar fosturrannsokna a Islandi rannsoknir sem fjalla
um flokid samspil ymissa patta sem tengjast malefninu. Slikar rannsoknir eru faar & islandi
en doktorsritgerd Helgu Gottfredsdottur (2009) er ein slik.

Samkvaemt nidurstddu ordraeedugreiningar Helgu Gottfredsdottur (2009) i fjéImidlum og
samkvemt umraedu minni hér ad ofan i kafla 4.2, virdist samfélagio ekki taka patt i
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skodanaskiptum um malefnid. Er haegt ad telja slika pogn sem sampykki fyrir ad eyda
akvedinni gerd lifs & fosturstigi med adstod fosturrannsdkna? Ef skilgreining Pals
Skulasonar um sidfraedi er skodud telur hann ad persénulegt sidgeedi breytist ekki nema
vidkomandi kynnist 6dru sidgeedi. pad er pvi ef til vill haegt ad segja ad med nyrri
pekkingu eda reynslu med fotludum einstaklingum breytist skodun manna um sidfraedilega
hlid malefnisins. Einnig er haegt ad mata pessa umradu Pals vid nidurstdou Helgu
Gottfredsdéttur par sem verdandi foreldrar sem hofnudu skimun héfou pekkingu &
maélefnum fatladra og métudu akvordun sina Utfra pvi. Pad veeri pvi athyglisvert ad skoda
grundvoll akvordunar islenskra foreldra ad enda medgdngu eftir jakvaeda nidurstéou
fosturgreiningar, en slik rannsokn er ekki til & islandi.

Er haegt ad Gtskyra hatt hlutfall kvenna & islandi sem akveda ad enda medgongu eftir
jakveeda nidurstddu ar fosturgreiningu, i 1josi 6fullnaegjandi upplysingargjafar og fraedslu
um rannsoknirnar? I umradu feminiskra fraeedimanna kemur fram ad 6jafnraedi myndist &
milli leekna og kvenna vegna pess ad konurnar skilja oft ekki laeknisfraedileg og tolfraedileg
hugtok laeknisins. Eg tek pessa umraedu feminista alvarlega. bvi reynsla min sem liggur ad
baki pvi ad skrifa pessa ritgerd og fjalla um markmid og tilgang fosturrannsokna, er st ad
mér pétti stundum erfitt ad atta mig & floknu og framandi umhverfi pessara mala. Hins
vegar hefur slikt 6jafnveegi i samskiptum leekna og pungadra kvenna ekki verid rannsakad
& Islandi en veeri verdugt rannsoknarefni. bad er ahugavert en eflaust erfitt verk ad skoda
hvernig fosturrannsoknir eru markadsettar sem &kvedinn sannleikur pratt fyrir
undirliggjandi sidfraedileg ahrif peirra, eins og fram kemur i umfjéllun Browner og Press
(1995). Ef litid er a baeklinga, umraedu heilbrigdisstarfsmanna i fjéImidlum og upplysingar
a netinu um fdsturrannsoknir virdist sannleikur (og akvedin forraedishyggja) rannsdéknanna
borin fram an sidfredilegrar umraedu. Akvordun um Iif fosturs sem greint er med
litningafravik er sett i hendur verdandi foreldra med upplystu vali.

Nokkur umraeda hefur att sér stad um upplysingagjof og radgjof til verdandi foreldra um
fosturrannsoknirnar. Pad er mikil ahersla 16gd a upplyst val foreldra i umreedu margra sem
ad malinu kemur sem er sjalfségd. En betur ma ef duga skal, mig langar ad reeda
sérstaklega tveer hugmyndir sem ad minu mati eru afar ahugaverdar. Su fyrri er hugmynd
Sigurbéru og Einars (2008) sem eru foreldrar straks med Downs heilkenni, pau benda & ad

foreldrar barna med heilkennid geetu til deemis gefid radgjof til peirra sem hafa fengid
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jakveaeda greiningu. Seinni hugmyndin er abending feminiskra fredimanna um mikilveegi
bess ad radgjafar hafi pekkingu & fétlunum og hvernig er ad ala upp fatlad barn. Eg get
ekki séd ad radgjof og upplysingar um fatlanir og veentanleg ahrif & fjolskyldulif
vidkomandi, sé hluti radgjafar sem madravernd & Islandi hefur ad bjoéda verdandi
foreldrum. Hins vegar fylgja upplysingar um samtok fatladra i baeklingi (Anna Bjorg
Aradottir, Arnar Hauksson, Gudlaug Torfadottir, Hildur Hardarddttir og fleiri, 2008) sem
verdandi foreldrar fa afhent i madravernd. En stora spurningin er eflaust, hver & ad leggja
til peer upplysingar og hver stendur straum af peim kostnadi sem fellur til ad fa pa
upplysinga6flun?

Nokkur umraeda hefur verid um afleidingar fosturrannsokna fyrir Downs heilkennum
sem leidir til Utrymingar peirra og mannbotastefnu Islendinga. Slik umraeda er algeng
medal foreldra barna med Downs heilkenni og félagssamtaka fatladra.
Heilbrigdistarfsmenn hafna hugmyndum um mannbotastefnu og utrymingu einstaklinga
med Downs heilkenni, a peim forsendum ad skimun og greining sé upplyst val verdandi
foreldra og skimun a fyrsta hluta medgongu sé ekki borgud ar sjodi almennings. Singer
(1993) telur ad pad eetti ad vera val kvenna ad meta geedi barns sins eftir faeedingu pess rétt
eins og gert er i modurkvidi. Pessi umraeda hans er 6hugnanleg en vekur mann til
umhugsunar um hversu rangt pad er ad meta geedi lifs fyrir feedingu. Pad er haegt ad velta
fyrir sér hvort verid sé ad beita bérn med Downs heilkenni & fésturstigi ofbeldi. Einnig er
heegt ad velta fyrir sér hvort haegt verdi ad greina flesta adra galla og fravik & fosturstigi i
framtidinni. Pess vegna er haegt ad spyrja hvort skimun fyrir Downs heilkennum sé eitt
skref i 4tt ad 4kvedinni mannbotastefnu islendinga.

Pad er 6hatt ad segja ad medganga og feeding pessarar ritgerdar hafi verid erfid en
ahugaverd. Eg sit eftir med 6endanlega margar spurningar, vangaveltur og aframhaldandi
verkefni & pessum vettvangi. Vissulega hafa taekniframfarir og aukin pekking i
leeknisfreedum og erfdavisindum leitt fosturrannsoknir a stad sem er 6paegilegur og
vidkvemur morgum adilum samfélagsins. begar ég akvad ad skrifa um fosturskimun og
greiningu a Downs heilkennum oradi mig ekki fyrir hversu flokid og vitt efni beid min. pvi
er ég medvitud um ad umraeda min hér er langt fra pvi ad vera temandi p6 ég hafi xtlad ad
gleypa heiminn { byrjun. Eg er undrandi & pvi ad umraeda um &hrif og afleidingar tekni er

skimar eftir fostrum med Downs heilkennum sé ekki meiri og hversu malefnid hefur verid
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litid rannsakad & Islandi. En ég gladdist yfir peim sterku vidbrogdum sem ég fékk hja folki
pegar méalefnid bar a gdéma. Flestir hofou akvednar skodanir og margir téldu ad téluverd
umraeda veeri bdin ad eiga sér stad um malefnid & islandi og s6gdu fra greinum og vidtélum
i ymsum fjoImidlum landsins sem peir hofdu sed. Allir reeddu sidfreedilegar spurningar
tengdar méalefninu og mannbotastefnu sem peir tengdu vid rannsoknirnar.

Umrada er enn i gangi um afleidingar og ahrif fosturrannsokna a islandi, sem byggjast
a sidfreedilegum spurningum sem vakna i kjolfar peirra, p6 ad litid fari fyrir henni &
opinberum vettvangi. Mér finnst ahugavert ad skoda frekar af hverju steersti hluti verdandi
foreldra taka somu akvordun i sambandi vid rannsoknirnar og feekkun faeddra barna med
Downs heilkenni sidustu arin. Ad minu mati parf ad framkvaema fleiri rannsoknir &
vettvanginum og eru teeki mannfraedinnar medal annars vel til pess fallin. pad verdur ad
eiga sér stad markviss og gagnrynin umraeda sem grundvallast af godum upplysingum og

rannsoknum um hugmyndir manna sem ad koma ad malum.
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