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Downs-heilkenni
Upplysingar fyrir foreldra

Einstaklingar med Downs-heilkennid hafa birst { listum, békmenntum og visindagreinum i mérg hundrud &r um
vida verdld. [ dag er tidni Downs-heilkennis 4 islandi um tvo born 4 hver 4500 feedd born. Talid er ad 4 bilinu
200-300 einstaklingar & islandi séu med Downs-heilkenni. Downs-heilkenni er ekki sjukdomur heldur heiti yfir
6lik og sértaek einkenni heilkennisins. Arid 1866 setti enski laeknirinn John Langdon Down fyrstur manna fram
lysingu & pessum einkennum, en hann hafdi mikinn dhuga 4 samfélagsmalum.

Pad var po ekki fyrr en arid 1959 sem franski laeknirinn Jéréme Lejeune uppgétvadi ad heilkennid sem Langdon
Down hafdi lyst, stafadi af aukaeintaki af litningi 21. Pessi algengasta gerd Downs-heilkennis (pristaeda 21) er til
stadar hja um 949% einstaklinga med greiningu heilkennisins. [ naer éllum tilvikum er orsék pristaedu 21
handahdfskenndur breytileiki eda tilfeersla vid frumuskipti. Nanari upplysingar um adrar gerdir Downs-heilkennis
er ad finna i tenglalista 4 bls. 12.

Komid hefur i ljés ad aukaeintakid af litningi 21 getur annadhvort komid fré médur (um 95%) eda fodur barns
(um 5%). Likurnar & pvi ad eignast barn med Downs-heilkenni aukast eftir pvi sem médirin er eldri. Astaedan fyrir
bvi er pd enn dpekkt. Hingad til hefur ekki verid haegt ad tengja Downs-heilkennid vid neitt i atferli mddur eda
fodur barnsins, hvorki fyrir né & medgongu, og ekki hafa heldur fundist tengsl & milli Downs-heilkennis og
adstedna i umhverfi.

| upphafi

Nyburi med Downs-heilkenni er fyrst og fremst einstaklingur med einstakan persénuleika og sému grunnparfir
og 6ll dnnur ungaborn; pérf fyrir &st, umhyggju, mat og svefn. Liklegast er ad barnid muni likjast foreldrum sinum
eda systkinum po trilega muni viss Utlitseinkenni tengjast Downs-heilkenninu.

Hjé morgum fjélskyldum geta fyrstu manudirnir litast af étal spurningum og dlikum tilfinningum sem geta vaknad
begar greining & Downs-heilkenni liggur fyrir. Hvada ahrif hefur petta a fjdlskylduna? Nédum vid foreldrarnir ad
sinna atvinnu okkar f sama maeli og &tlunin var? Mun ég geta elskad barnid mitt? A pessum tima getur verid
hughreystandi ad vita ad haegt er ad fa upplysingar og adstod vida, til deemis hja fagfolki, hagsmunasamtékum
og 6drum foreldrum. Eins og dvallt gildir um nybura er mikilvaegt ad fjéIskyldan komist sem fyrst i samband vid
ung- og smabarnavernd heilsugaeslunnar til ad fa hefdbundid eftirlit @ bord vid maelingar a lengd og pyngd og
bélusetningar. Einnig er frekar algengt ad umsja barns med Downs-heilkenni kalli @ aukin samskipti vid heilsu-
gaeslu. Til deemis feedist um helmingur allra barna med Downs-heilkenni med hjartagalla af einhverju tagi. Sumir
hjartagallar krefjast inngrips eda adgerdar sem skilar gddum arangri. Eftir fedingu er fylgst sérstaklega med
6drum misalgengum heilsufarsatridum a bord vid prengingar i meltingarvegi, med reglubundnu eftirliti

i samraemi vid heilsuverndardaetlun fyrir born og unglinga med Downs-heilkenni (sja bls. 12).
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pegar barn med Downs-heilkenni kemur i heiminn er fjéIskyldunni visad til smabarnateymis Radgjafar- og
greiningarstodvar. A Radgjafar- og greiningarstdd starfa medal annars barnalaeknir, félagsradgjafi, salfradingur,
sérkennari, sjukrapjélfari, talmeinafraedingur, broskapjalfi, og teymisstjori. Par bydst radgjof og studningur fyrir
fiolskylduna og stutt er vid proskaferli barns med snemmtaekri ihlutun. Pjénustutirreedin eru alltaf valin i samradi
vid foreldra og studningurinn getur verid misjafn eftir aldri barns og porfum fjéIskyldu hverju sinni. Hja Radgjafar-
og greiningarstdd eru einnig veittar upplysingar og adstod vid ad saekja pau l6gbundnu réttindi sem i bodi eru
fyrir fjdlskyldur sem annast barn med auknar studningsparfir. Starfsfolk smabarnateymisins kemur @ tengslum vid
velferdarbjonustu pess sveitarfélags sem [6gheimili barns segir til um, sem ber dbyrgd 4 ad veita
studningspjonustuna. Fjdrhagsadstod er veitt af halfu Tryggingastofnunar, medal annars i formi
umonnunargreidsina.

Fjolskyldan

Flestir foreldrar barna med Downs-heilkenni hafa enga fyrri reynslu af greiningunni eda af uménnun barns med
auknar studningsparfir eda fotlun. pvi er algengt ad folk hafi til deemis dhyggjur af pvi hvada ahrif pad hefur 4
samband foreldranna, hvernig systkini barnsins muni upplifa pessar breyttu adsteedur eda hver vidhorf
nakominna verdi gagnvart fj6lskyldunni og nyja fjélskyldumedlimnum.

Rannsdknir vid Haskélann i Uppsala i Svibjod hafa hins vegar leitt i [jés ad flestir foreldrar barna med Downs-
heilkenni lifa hefdbundnu fjolskyldulifi. Par voru kannadir ymsir paettir, svo sem timi sem gefst fyrir umonnun
barnsins, skilnadartidni, streita foreldra, heilsufar, atvinnupatttaka, veikindafjarvistir og timabundnar
foreldragreidslur. Par kemur p6 fram ad baedi madir og fadir barns med Downs-heilkenni eru oftar heima med
veikt barn en foreldrar almennt. Hja sumum fjolskyldum geta adstaedur ordid erfidari. Petta fer til daemis eftir pvi
hversu miklum studningi og umonnun barnid parf & ad halda og/eda félagslegum og efnahagslegum adstadum
fiolskyldu.

Foreldrar barna med Downs-heilkenni geta s6tt um:

« Umonnunarbaetur til Tryggingastofnunar, strax vid fadingu barns, sé um medfaedda fotlun ad reeda
(reglugerd 504/1997).

* Lengingu faedingarorlofs, allt ad sj6 manudum til vidbotar (16g 144/2020).

«  Timabundnar foreldragreidslur ef til veikinda barns kemur, eftir ad faedingarorlofsgreidslum lykur og réttur
til greidsina fra stéttarfélagi hefur verid fullnyttur, og ef barn hefur ekki taekifeeri til ad saekja leikskdla eda
skola, og/eda ef dlag vegna umonnunar barns vegna heilsu pess veldur pvi ad foreldri geti ekki stundad
vinnu (16g 22/2006).

Auk pess er haegt ad fa fjélbreytta fraedslu um upplifun olikra fjdlskyldna (fidlskyldufundir), upplifun systkina
fatladra barna og um pad hvernig haegt er ad skapa stydjandi heimilisadstaedur sem gagnast ollum i fjélskyldunni.
Einnig er haegt ad hitta adra fj6Iskyldu sem i er barn med Downs-heilkenni til ad fa jafningjastudning.
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Smabarnid

Fj6lskyldan er nafli alheimsins hja 6llum smabdrnum. Smém saman staekkar sidan veréldin, ekki sist begar barnid
byrjar i leikskéla. Hid sama gildir um bérn med Downs-heilkenni og peim mun bjédast leikskdlaplass rétt eins og
0drum bornum. Barnid hefur rétt a sérstokum studningi i leikskolanum ef porf krefur, eins og reyndar 6ll bérn, 6had
greiningum. P6 born med Downs-heilkenni geti haft meiri porf fyrir samfellu og studning a skdlagdngu sinni eru
ymis rok fyrir pvi ad piggja pléss 4 leikskola, jafnvel pegar foreldrar barnsins eru i faedingarorlofi med yngra systkini.
par sem bérn med Downs-heilkenni eru oft med vidkvaemt dnaemiskerfi kjosa margar fjélskyldur ad byrja & nokkurra
klukkustunda leikskoladvol dag hvern og lengja sidan timann smétt og smétt.

Barn med Downs-heilkenni hefur sému pérf fyrir samskipti vid umhverfid og folkid i kringum sig eins og 6nnur
born, en malproskinn er oft haegari. Mikilvaegt er ad fjéIskylda og leikskdlastarfsfolk eigi i godu samstarfi hvad
vardar pessi samskipti pvi haegt er ad proska og hvetja samskiptahafni barnsins med fjélbreyttum haetti.

Til deemis hafa rannsdknir synt ad notkun ,tékna med tali” (TMT) stydji vid mélproska barna med Downs-
heilkenni. Pa nota uménnunaradilar talad mél og stydja vid merkingu ordanna med téknum & sama tima. Pannig
verda téknin ad sjénraenum studningi vid hid talada mal. A3 nota hjalparmyndir, einar og sér eda med taknum,
er onnur leid til ad midla og skyra pad sem sagt er med ordum.

Pjonustuteymi er til stadar oll smabarnsarin. barfir fjolskyldu og barns styra pvi hvada fagfélk i teyminu vinnur
med barninu og fjdlskyldunni. Parfimar eru ¢likar eftir fjélskyldum. A fyrstu drunum er algengt ad talmeina-
freedingar, sjukrapjalfarar og sérkennarar séu til adstodar. | teyminu eru einnig teymisstjori og sélfreedingur.
Studningur fra fagadilum og pétttaka fjéIskyldu i sampaettingu pjonustu er valkvaedur (16g 86/2021).

A islandi kveda l6g 86/2021, & um sampaettingu pjénustu i pagu farseeldar barna, og ad pjonusta komi til, jafnvel
an pess ad ndkvaem greining liggi fyrir, og ad born og foreldrar sem & purfa ad halda hafi adgang ad videigandi
bjonustu vid hafi an hindrana. Login kveda & um snemmtaeka ihlutun og sampaettingu pjénustu med skipan
bjonustuteymis og Utfaerslu studningsaaetiunar. Nénar er kvedid & um énnur studningsurraedi i 16gum, 38/2018,
um pjénustu vid fatlad folk med langvarandi studningsparfir, eins og til deemis studningsfjolskyldur,
fristundabjonustu, skammtimadvalir, sumardvalir, radgjof og fleira.
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Proskaafangar fra 0-4 ara

Neer allir einstaklingar med Downs-heilkenni eru med proskahémlun og purfa lengri tima til ad laera nyja hluti.
Homlunin getur valdid erfidleikum med tal, en hefur hins vegar engin ahrif 4 tilfinningar eda tilfinningalegar
barfir. Med pjalfun, drvun, virkni, jakvaedni, témstundum og einstaklingsbundinni nalgun er haegt ad hafa jakvaed
ahrif & proska barna med Downs-heilkenni. Petta getur sidan leitt til aukinnar faerni og baett samskiptahaefni
barnsins.

Hér ad nedan er ad finna lista sem synir deemigerd proskaskref barna fyrstu fjogur aviarin, baedi hja bérnum sem
broskast edlilega og hjd bérnum med Downs-heilkenni.

Hefdbundin proskaskref Proskaskref hja bérnum
med Downs-heilkenni

Brosir

0,5 til 3 manada

1,5 til 3 ménada

Snyr sér yfir 4 magann

2 til 10 méanada

2 til 12 manada

Situr

5 til 9 méanada

6 til 18 manada

Skridur @ maganum

6 til 11 manada

7 til 21 méanada

Skridur & hnjanum

7 til 13 ménada

8 til 25 manada

Stendur

8 til 16 manada

10 til 32 manada

Gengur

8 til 18 manada

12 til 45 manada

Talar (stok ord)

6 til 14 manada

9 til 30 manada

Talar (setningar)

14 til 32 ménada

18 til 46 méanada
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Heilsufar og heilsuverndaraatlun

Heilsufar einstaklinga med Downs-heilkenni hefur gjorbreyst til hins betra 8 adeins faeinum dratugum. Arid 1974
voru lifslikur ad medaltali 34 ar en i dag eru paer rimlega 60 dr. Ad baki bessari proun liggja margir veigamiklir
baettir. Eftirlit med heilsufari og medferd vid algengustu heilsufarsvandamalum sem tengjast greiningu Downs-
heilkennis hafa tekid miklum framférum. Allir ofangreindir peettir hafa haft afar jakvaed éhrif 4 heilsufar barna

og fullordinna med Downs-heilkenni.

Heilsuverndaraxtlun og eftirlit med heilsufari

Meirihluti barna med Downs-heilkenni er med vaega eda midlungs proskahomlun en po er hluti peirra med
alvarlega proskahémlun. Downs-heilkenni hefur  fér med sér aukna haettu & vissum heilsufarsvandamalum en
flest beirra er haegt ad medhdndla. Nokkur algeng daemi eru vidkveemt 6naemiskerfi, sjonskerding, heyrnarskerd-
ing og kaefisvefn. Einnig er algengara ad born med Downs-heilkenni faedist med hjartagalla eda prengingar i
meltingarvegi. Pessi vandamal eru yfirleitt medhondlud fyrstu manudina eftir faedingu. Einnig hefur komid i 1j6s
ad minni likur eru 4 ad félk med Downs-heilkenni fai hjartaéfall, heilablodfall og sumar gerdir krabbameina.

Rannsdknir sidari dra benda til bess ad tilvik réskunar a einhverfuréfi og ofvirkni med athyglisbresti (ADHD)
greinist nu oftar hjd hopnum en adur. Fré um priggja éra aldri er haegt ad greina hugsanleg einkenni 4 einhverfu-
rofi, medal annars med spurningalistum sem foreldrar og leikskolastarfsfdlk svara. Frd um fimm éra aldri er haegt
ad gera slikt hid sama hvad vardar ADHD. Ef grunur vaknar er haegt ad f& nanari skodun og mat. Ef barn greinist
med roskun & einhverfuréfi eda ADHD felst mikil hjdlp i freedslu og réttum kennsluadferdum. Par gegna
bjonustuadilar og studningsteymid lykilhlutverki.

Pad er mikilvaegt ad fylgjast vel med heilsufari barnsins til ad vandamal greinist fljétt og videigandi medferd hefjist
sem fyrst. Fagf6lk 4 islandi nytir gjarnan fyrirliggjandi Kliniskar leidbeiningar erlendis frd, & svidi Downs-heilkennis,
til ad eftirfylgd og ihlutun tengt heilsufari verdi markviss, dsamt pvi ad veita adstandendum og heilbrigdisstarfs-
folki studning.
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Skoli

Forsjaradili getur yfirleitt valid grunnskola fyrir barnid. Valid getur stadid milli hefdbundins grunnskdla, sem sumir
hverjir hafa starfandi sérdeild, eda sérskéla ef pannig stendur & og adstaedur leyfa. Um nanari tilhdgun

og Utfaerslu er kvedid nanar um i reglugerd 585/2010, um studning vid nemendur med sérparfir i grunnskola.

Namsskrain hja sérskdlum er adlégud sérstaklega ad nemendum med proskahdmlun. f almennum grunnskdlum
er haegt ad stunda nam samkveemt adlagadri ndmsskrd med svipudum heetti og i sérskdla. Par sem Downs-
heilkenni hefur nanast alltaf i for med sér einhvers konar namsordugleika eiga nemendur med heilkennid rétt 4
sérstokum studningsdrreedum, 6had pvi hvada skéli verdur fyrir valinu.

Framhaldsskdli med sérkennslu (starfsbraut) er valkveett fjogurra dra nam sem felur i sér baedi almennar
og einstaklingsmidadar ndmsbrautir. Framhaldsskolar skipuleggja sérkennslunamsbrautir hver med sinum hatti,
en par er gjarnan l0gd sérstok ahersla & starfsnamsafanga, til deemis med starfstengdu nami.

Nemendur sem hafa verid i sérskdla og vilja fara i frekara ndm ad loknum framhaldsskola geta gert pad hja
Fj6lmennt, simenntunar- og pekkingarmidst6d, sem sinnir fjélbreyttu namskeidahaldi fyrir fatlad folk og veitir
r40gj6f um annad nam i samstarfi vid Mimi simenntun. Haskoli islands bydur upp 4 starfstengt diplomanam fyrir
folk med proskahomlun vid deild heilsueflingar, iprotta og tomstunda. Haskdlinn & Akureyri og Listahdskoli
islands bjoda einnig upp & studning vid fatlada ndmsmenn (sja tengla).

Unglingsarin
Hja 6llum einkennast unglingsérin af miklum breytingum, baedi likamlegum og tilfinningalegum og & pad lika vid
um unglinga med Downs-heilkenni.

Fjolskyldan heldur &fram ad vera mikilvaeg, en porfin fyrir ad eiga vini & sama aldri verdur enn meiri hja
unglingum med Downs-heilkenni. Eins og hjd 63rum unglingum sem eru ad nalgast fullordinsarin eru
vangaveltur um sjalfsmynd og kynhneigd algengar og sterk [6ngun eftir auknu sjalfstaedi kemur oft upp.

Sumir unglingar med Downs-heilkenni geta jafnvel dtt erfitt med ad skilja eigin fétlun og margar spurningar geta
vaknad um éhrif hennar 4 lifid. Par sem unglingar med Downs-heilkenni eru ekki einsleitur hépur er mjég
misjafnt hversu mikinn studning hver einstaklingur parf til ad auka sjélfstaedi sitt. Med peim réttindum sem
sattmalar og 6ggj6fin kvedur & um studning og pjénustu vid félk med tiltekna fotlun, 6dlast pessi hopur rétt
fiolbreyttum Grreedum til ad audvelda peim ad lifa sambaerilegu lifi og jafnaldrar peirra. Slik trraedi geta til deemis
falist i adkomu lidveitanda, tengilidar, malstjora eda personulegs talsmanns.

,JEfingin skapar meistarann” 4 sérlega vel vid einstaklinga med proskahdmlun. A unglingsarunum er pvi
sérstaklega mikilvaegt ad skapa gddar venjur sem fylgja einstaklingnum pegar hann flytur ad heiman, til deemis
hvad vardar mataraedi og hreyfingu.
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| dag er mun meira frambod af fristundastarfi par sem hugad er ad sérporfum og inngildingu en raunin var hj
fyrri kynslddum. | morgum sveitarfélogum er einnig bodid upp a sérstok verkefni med sumarstérfum fyrir
unglinga med proskahémlun.

A framhaldsskolastigi er hluti af sérkennslu svokallad starfstengt ndm, en pvi er &tlad ad kynna nemendur fyrir
atvinnulifinu. A lokaari framhaldsskéla er einnig bodid upp 4 samtal um pau urraedi sem nemandi gati purft ad
loknum unglingsarum.

Fullordinsarin

Lengsti hluti @vinnar eru fullordinséarin og hja einstaklingum med Downs-heilkenni geta bau einkennst af stérum
og stundum fléknum breytingum. Lifslikur einstaklinga med Downs-heilkenni hafa naer tvéfaldast & faum
aratugum og barn sem faedist med Downs-heilkenni i dag & géda moguleika & ad nd 65 éra aldri.

Pessi jakvaeda proun endurspeglar pa miklu og margbaettu samfélagsproun sem ordid hefur i malefnum
einstaklinga med proskahomlun. Loggjofin kvedur & um studning og pjonustu vid folk med tiltekna fétlun sem
flallad er um annars stadar i pessu freedsluefni. Sum mikilvaegustu trraedin fyrir fullordna einstaklinga med
Downs-heilkenni eru til deemis rétturinn & busetu med studningi, & atvinnu og stodpjonustu. Fullordnum
einstaklingum bjodast einnig ymsar gerdir fiarhagsadstodar. Sidustu &r hafa ordid til fleiri valkostir hvad vardar
atvinnu, til deemis atvinna par sem riki og sveitarfélag greidir hluta launa eda atvinnupétttaka med studningi. i dag
eru einstaklingar med Downs-heilkenni synilegir a fleiri svidum, svo sem & svidi auglysinga, lista, leikhtss og tisku,
svo fatt eitt sé nefnt.

pérfin & godri heilsuvernd 4 fullordinsarunum hefur sidan aukist med auknum lifslikum. Markviss heilsuvernd fyrir
fullordna einstaklinga med Downs-heilkenni, er mikilvaeg fyrir adstandendur og studningsadila. Oldrun hefst
gjarnan fyrr og aukin hatta er 4 tilteknum sjikdémum & bord vid Alzheimer. Eins og gildir fyrir allar manneskjur
eru fyrirbyggjandi paettir & bord vid gott mataraedi og virkni i fristundum mjég mikilvaegir og par gaetu
einstaklingar med Downs-heilkenni purft sérstaka adstod.

Bett lagasetning, dsamt annarri broun innan samfelagsins, hefur haft mikio gildi fyrir einstaklinga med Downs-
heilkenni. | pessum hopi upplifa margfalt fleiri en adur ad eigin ibuid, god vinasambénd eda éstarsamband séu
ekki lengur draumsyn heldur hluti af raunverulegu Iifi.
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Ljosmyndir
Malin Stenstrom/Gotlands Allehanda
Nanari upplysingar og hagnytir tenglar

Downs félagid & islandi
https://www.downs.is/

Radgjafar- og greiningarstéd rikisins
https://www.rgr.is/

Félagspjonusta sveitarfélaga
https://www.stjornarradid.is/verkefni/felags-og-fiolskyldumal/felagsthjonusta-sveitarfelaga/

Proskahjalp
https://www.throskahjalp.is/

Samningur sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks
https://www.stjornarradid.is/verkefni/mannrettindi-og-jafnretti/mannrettindi/althjodlegir-mannrettindasamningar/
rettindi-fatlads-folks/

Starfstengt diplomandm hja Haskola islands
https://hi.is/starfstengt nam_fyrir folk med throskahomlun_grunndiploma

Listahdskali islands - sértaekur studningur i nami
https://www.lhi.is/um-lhi/namsradgjof/serurraedi-i-nami/

Haskolinn & Akureyri - sértaek drraedi i ndmi
https://www.unak.is/is/nemandinn/thjonusta/nams-og-starfsradgjof/studningur-vegna-sertharfa

Downs-samtékin { Svibjod
http://www.svenskadownforeningen.se/

Snif: Seenskt upplysinganet fyrir fosturgreiningar (Svenskt natverk for information kring fosterdiagnostik)
http://www.snif.one

Myndbénd

Vertu velkomid inn  hversdaginn: Myndband um ung bérn med Downs-heilkenni
https://vimeo.com/29138284

Vertu velkomid inn i hversdaginn: Myndband um skélann og Downs-heilkennid
https://vimeo.com/28867032

Vertu velkomid inn i hversdaginn: Fullordinsarin med Downs-heilkennid
https://vimeo.com/32360534

Efnid er bytt og stadfeert med leyfi Snif sem er saenskt upplysinganet fyrir
fosturgreiningar. Efnid er yfirlesid af adilum frd Downs félaginu & Islandi °
og heilsugaeslu héfudborgarsvaedisins. n ]

Svenskt natverk for information
kring fosterdiagnostik

petta fraedsluefni er gert fyrir sjtklinga Landspitala og adstandendur peirra og er byggt & bestu pekkingu vid ttgafu pess. Tilgangur freedsluefnisins er ad stydja vid faglega
radgjof heilbrigdisstarfsfolks Landspitala sem veitir nanari upplysingar eftir porfum. Efninu er ekki atlad ad koma i stad einstaklingsbundinna leidbeininga heilbrigdisstarfsfolks.
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https://www.downs.is/
https://www.rgr.is/
https://www.stjornarradid.is/verkefni/felags-og-fjolskyldumal/felagsthjonusta-sveitarfelaga/
https://www.throskahjalp.is/
https://www.stjornarradid.is/verkefni/mannrettindi-og-jafnretti/mannrettindi/althjodlegir-mannrettindasamningar/rettindi-fatlads-folks/
https://www.stjornarradid.is/verkefni/mannrettindi-og-jafnretti/mannrettindi/althjodlegir-mannrettindasamningar/rettindi-fatlads-folks/
https://hi.is/starfstengt_nam_fyrir_folk_med_throskahomlun_grunndiploma
https://www.lhi.is/um-lhi/namsradgjof/serurraedi-i-nami/
https://www.unak.is/is/nemandinn/thjonusta/nams-og-starfsradgjof/studningur-vegna-sertharfa
http://www.svenskadownforeningen.se/
http://www.snif.one
https://vimeo.com/29138284
https://vimeo.com/28867032
https://vimeo.com/32360534

