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Svar

heilbrigdisradherravid fyrirspurn Gudfridar Lilju Grétarsddttur og Kristins H. Gunnarssonar
um fosturgreiningu og fraedslu um Downs-heilkenni.

1. Hvernig er upplysingum og radgjof til verdandi foreldra hattad um snemmomskodun,
hverjir sja um slika freedslu og med hvada hatti hafa hagsmunasamtok fatladra komid
ad motun sliks freedslustarfs?

I tilmaelum landlaeeknisembeettisins nr. 9/2006 um fésturskimun & medgéngu er meelst til
pess ad 6llum barnshafandi konum/verdandi foreldrum verdi bodnar upplysingar um skimun
fyrir Downs-heilkenni og 6drum pristeedum og 16gd rik dhersla & mikilveegi pess ad foreldrar
fai dvilhalla radgjof og upplysingar. Pegar kona verdur barnshafandi leitar hin ymist til
fedingar- og kvensjukdémalaknis & stofu eda a heilsugaslustéo, til heimilisleknis og/eda
ljésmadaour, par sem henni eru bodnar pessar upplysingar munnlega og far einnig afhenta eda
er benta freedslubaklinga um efnid. Fésturgreiningardeild LSH hefur gefid Gt baeklinga badi
um fosturskimanir og fésturgreiningar & islensku og ensku. pessir baeklingar eru & heimasidu
deildarinnar. Enn fremur eru par skriflegar upplysingar (ekki & baklingaformi). Einnig var
2006 gefinn Gt beeklingur um fésturskimun og fésturgreiningar i samvinnu landlaeknisemb-
&ttisins, Midstédvar madraverndar hja Heilsugaslu hofudborgarsvadisins og Landspitala.
par er ad finna greinarg6dar upplysingar um per skodanir sem standa til boda og einnig
hvers konar fravikum er verio ad leita ad. Leitad var m.a. til Félags ahugaf6lks um Downs-
heilkenni pegar hann var unninn. Beklingurinn hefur verid i endurskodun sem na er lokid
og verdur hann endurdtgefinn & nastunni.

2. Hvers konar adstod er i bodi til verdandi foreldra eftir ad i 1j6s kemur ad fostur greinist
med Downs-heilkenni, hvernig er peim hjalpad ad taka akvoroun um framhaldid og
hvernig hefur st adstod verid byggd upp?

A Landspitala hafa Fosturgreiningardeild og Erfdasameinda — laknisfraeedideild préad
akvedio vinnuferli sem farid er eftir. begar fostur greinist med Downs-heilkenni fa foreldrar
vidtal vid erfdaradgjafa og fedingar- og kvensjukdomaleakni & fosturgreiningardeild LSH.
Peim er bodid vidtal vid fulltrda fra félagi ahugafolks um Downs-heilkenni, salfreeding, prest
og félagsradgjafa. Einnig stendur peim til boda baklingurinn ,,Bérnin okkar* sem er ttgefinn
af Félagi ahugafolks um Downs-heilkenni og myndbandsspéla um bérn med Downs-heil-
kenni og fj6lskyldur peirra. A Akureyri fer svipad ferli af stad ad 6dru leyti en pvi ad ekKi
er erfoarddgjafi til stadar og feer konan/parid vidtal vid 1jdésmadur og fedingar- og kven-
sjukdomalaekni. Verdandi foreldrum er syndur baklingurinn ,,Bérnin okkar og peim bodin
viatol hja salfreedingi, félagsraogjafa, presti og/eda djakna.
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3. Telur radherra koma til greina ad lata gera kénnun a félagslegum adstedum ein-
staklinga med Downs-heilkenni og lifsgeedum fjélskyldna peirra, m.a. i peim tilgangi ad
veita verdandi foreldrum nanari og betri upplysingar i tengslum vid snemmémskooun?

Pad er mjog verdugt og parft ad gera kénnun a félagslegum adstaedum einstaklinga med
Downs-heilkenni og lifsgeedum peirra og fjolskyldna peirra og peaer upplysingar eru gagnlegar
pegar verid er ad radleggja verdandi foreldrum um fésturskimun. Benda méa & ad sérstok
freedigrein innan Haskola Islands, fotlunarfraedi, hefur stundad rannsoknir medal fatladra og
seinfzrra einstaklinga & Islandi. Nam proskapjélfa fer fram innan Kennarahaskola islands.

4. Hvernig hyggst radherra beita sér gegn fordomum i gard barna og fullordinna med
Downs-heilkenni og i samstarfi vid hvada adila telur radherra pad best gert?

Leidir til ad draga ur fordémum almennt, og i pessu tilviki i gard barna og fullordinna med
Downs-heilkenni, eru vandadar og 6vilhallar upplysingar og fraedsla. Enn fremur er mikil-
vaegt ad samfélagid i heild sé snidid ad porfum pessara einstaklinga hvad vardar t.d. adgengi
ad nami og atvinnu.



