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Reykjavik, 09.01.2019.

Vegna frumvarps um pungunarrof, 393.mal.

Eg heiti Maria Jonsdottir og er proskapjalfi og med MA-gradu i fotlunarfredi. Eg er einnig faedd
med klofinn hrygg, eda hryggrauf eins og sumir kalla pad i dag. Su fétlun greinist yfirleitt i

20.vikna sonar.

pegar ég feddist arid 1978 pa sast petta ekki i 6mskodun & medgodngu. Pegar kom i ljés ad ég
vaeri med klofinn hrygg, pa var foreldrum minum sagt ad ég myndi aldrei geta gengid eda verid
sjalfbjarga og ad ég myndi ekki verda langlif. Eg geng med spelkur upp ad hnjam og hef alltaf
gert.

Fyrir um 20 arum frétti ég fyrst af pvi ad haegt veeri ad greina klofinn hrygg i 20.vikna sénar. pad
var afall ad heyra ad flestum féstrum med pessa fotlun veri eytt eftir greiningu. Mér hefur eftir
petta fundist ég purfa ad réttleta tilverurétt minn. Skilabodin sem vid faum eru ad lif okkar séu
ekki pess virdi ad pvi sé lifad og vid séum betur komin dain. Eg Gtskrifadist sem proskapjélfi fra
KHI arid 2004 og BA-verkefni mitt voru lifsségur priggja einstaklinga sem feeddust med klofinn
hrygg. Vid vinnslu pess fékk ég par upplysingar fra Greiningar-og radgjafarstéd rikisins ad
yngsta barnid sem faeddist med klofinn hrygg veri fett 4rid 1998. A sama tima fékk ég per
upplysingar fra Kvennadeild Landspitala ad sex fostur greindust bara i Reykjavik & &runum
2000-2003. begar ég spurdi yfirlekni & Kvennadeild um péa fredslu sem verdandi foreldrar fengju
var mér sagt ad pad veeri engin stédlud fraedsla heldur feeri pad eftir pvi hvad verdandi foreldrar
vildu vita. Eg hef i kjolfarid velt pvi fyrir mér hvernig verdandi foreldrar eigi ad vita um hvad

beir eigi ad spyrja ef peir hafa aldrei heyrt & pessa fotlun minnst.

Pegar ég for i meistaranam i fotlunarfreedi dkvad ég ad byggja ofan & verkefnid med pvi ad gera
eigindlega rannsékn um sama efni. Eg Gtskrifadist haustid 2017 og ritgerdin ber heitid “Eg hefdi
ekki viljad missa af pvi ad fedast” - Reynsla folks sem er fett med hryggrauf/klofinn hrygg.
Nafn ritgerdarinnar er tilvitnun i einn patttakanda en ég tel ad allir sem ég raeddi vid hefou getad
sagt pad sama. Markmid rannsoknarinnar var ad afla pekkingar og 6dlast skilning & upplifun og
reynslu folks sem faddist med hryggrauf/klofinn hrygg, a lifi sinu og adstedum, Gt fra peirra

eigin sjonarhorni.
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Vid erum um 50 talsins sem erum feedd med pessa fotlun & sidustu 50 arum & islandi. Vid gerd
MA-rannsoknarinnar reeddi ég vid 7 fullordna einstaklinga med fétlunina og gaf einnig demi ur
eigin lifi svo pad er ordid frekar hatt hlutfall af heildarhdpnum, pessum teplega 50. Af pessum
sjo, sem ég raeddi vid, gengu allir i almennan grunnskéla, allir nema einn h6fu nadm i
framhaldsskéla og prir h6fou hafio nam i haskdla. Allir voru fluttir ad heiman, fimm voru i

sambUd og prir attu born.

Eg reeddi einnig vid nokkrar madur barna sem feddust med pessa fotlun, konur sem fengu
greininguna & medgoéngu en nokkur bérn hafa feedst & islandi med klofinn hrygg & sidustu arum.
Ein mo6dirin sagdi mér ad pau, verdandi foreldrarnir, voru spurd & medgdngunni hvort pau attu
heima i adgengilegu hisnadi fyrir hjolastola, en barnid peirra parf ekki ad nota hjélastél. Onnur
madir taladi um ad hun hafdi haft frest fram & 22.viku til ad fara i féstureydingu en svo pegar hin
var & fedingardeildinni var énnur kona ad feda fyrirbura & 24.viku og allt var reynt til ad reyna
ad bjarga pvi barni. bad er einmitt pad sem mér finnst oft gleymast, ad pad gerist ymislegt i
feedingunni sjalfri og i lifinu. P6 svo ad einhverjum o6rfaum fotlunum sé “Gtrymt” & medgdngu, pa
er svo margt sem greinist ekki & medgongu og ymis veikindi og slys sem folk getur lent i &

&vinni pannig ad vid verdum aldrei 6ll eins, 6l 6f6tlud.

Fyrir mér, og mérgum 6orum med sému fotlun, pa er klofinn hryggur ekki astaeda til pess ad
bjoda fostureydingu. Frekar parf ad tryggja pad ad verdandi foreldrar fai réttar upplysingar og
freedslu og standi til boda ad tala vid adra foreldra sem hafa stadid i sému sporum, sem og
einstaklinga med fotlunina. betta fannst patttakendum i meistararannsékn minni einnig
mikilvagt. beir vildu koma pvi & framfzri ad pad ad faedast med klofinn hrygg veeri ekki eins

sleemt og margir halda.

Y mislegt bendir til pess ad verdandi foreldrar fai ekki réttar upplysingar, t.d. birtist vidtal vid
foreldra drengs med klofinn hrygg i Vikunni par sem kemur fram ad peim var sagt ad barnio yroi
baedi proskahamlad og i hjdlastl. Stadreyndin er s ad skerdingin getur lyst sér 4 mjog
fjolbreyttan hatt 4 milli einstaklinga og ekki er haegt ad segja til um pad & medgdngu hvernig
ahrifin munu verda. Sumir eru med pad veega skerdingu ad peir purfa ekki ad nota nein
hjalparteki og yfir i ad vera alvarlegri skerding. I rannsékn minni fjalla ég um nidurstédur
erlendra rannskna um fétlunina. Eg fann grein par sem tveir leeknar, Bruner og Tulipan (2004)

segja ad rannsoknir bendi til pess ad heilbrigdisstarfsfolk gefi misvisandi upplysingar og dragi



upp dékka mynd af astandi barnsins, segi ad barnid muni verda proskahamlad, muni aldrei geta
gengid og verdi med pvag- og haegdavandamal, pratt fyrir ad nylegar rannséknir syni mikla
breidd i getu einstaklinga med fotlunina. Peir itreka mikilveaegi pess ad heilbrigdisstarfsfolk Iati

ekki eigin pekkingarskort magna otta verdandi foreldra um barnid sem er i vendum.

I tvigang hefur yfirleknir fdingarpjonustu Landspitala nefnt klofinn hrygg i fréttum, pegar ratt
er um petta frumvarp, sem astedu til ad framlengja timann fyrir féstureydingu fra 18.viku og
fram & 22.viku par sem fétlunin greinist i 20.vikna sénar. betta lysir ad minu mati fordémum og

ytir undir fordéma hja 6drum gagnvart folki med pessa fotlun.
Eg hvet ykkur til ad lesa ritgerdina mina & vefslodinni https://skemman.is/handle/1946/29074
Einnig get ég komid med Utprentad eintak til ykkar ef ahugi er fyrir pvi.
Virdingarfyllst,
Maria Jonsdottir, kt.190878- 34109.

Netfang mariajons@hotmail.com
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