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Greiningar- og

rédgjafarstod rikisins Alpjodlegur dagur Downs-heilkennis

Dagurinn i dag er tileinkadur Downs-heilkenni og maelst er til pess ad fagna fjolbreytileika
mannfolksins. Pistill pessi er ritadur til ad vekja athygli 8 peim fjolda folks sem er med Downs-
heilkenni hér a landi.

Samkvaemt alyktun allsherjarpings Sameinudu pjédanna fra desember 2011, pa er 21. mars (21.03)
ar hvert tileinkadur Downs-heilkenni (e. World Down Syndrome Day). Tilvisun pessa ma rekja til
erféabreytileika, pristaedu 4 litningi 21 (e. trisomy 21), sem fundist hefur medal mannkyns fra orofi
alda. pristeeda 21 veldur mismiklum einkennum en sameiginlegt heiti, pad er Downs-heilkenni er
notad til ad lysa pvi. Fyrir suma pykir einkennilegt, ad su nafngift hafi verid valin. Heilkennid er pa um
leid kennt vid manninn (John Langdon Down), sem velti fyrir sér hvers vegna einstaklingar med
uppruna fra Evrépu syndu utlitseinkenni einstaklinga fra Mongdliu (asiskur uppruni) i sinum skrifum
arid 1866. Su tenging a engan veginn vid og hverskonar tilvisun i pa att er i dag byggd a vanpekkingu
eda forddmum. A hinn béginn ma telja Dr. Down pad til tekna ad hafa studlad ad pvi ad einstaklingar
med ymsar proskahamlanir hafi fengid teekifaeri og studning til ad byggja patttoku a styrkleikum
sinum.

Undanfarna manudi hefur verid fjallad 4 neikveedan hatt um nalgun islendinga & svidi fésturskimunar
fyrir Downs-heilkenni hér a landi og tidni féstureydinga pegar féstur greinist med heilkennid. Su
umfjollun snertir okkur 6ll og umraedan er gjarnan tilfinningaprungin, enda morg sidferdisleg
sjénarmid og flokin samfélagsleg skirskotun.

Peim bérnum sem eru med Downs-heilkenni, og eru busett a [slandi er flestum visad 4 Greiningar- og
radgjafarstdod rikisins. Ef pau faedast hér a landi, pa er peim visad mjog fljott og ekki dsjaldan
tengjumst vid fjolskyldunni d8ur en hun fer heim frad faedingar- eda sangurkvennadeild. Bérnin eru
svo ad 6llu jofnu i pjénustu hja Greiningar- og radgjafarstod til 18 ara aldurs.

Pad ma vekja athygli a villandi framsetningu og yfirskrift 4 fréttaskyringu med paetti a vefsidu CBS
(https://www.cbsnews.com/news/down-syndrome-iceland/), sem birtur var i agust 2017. bar kemur

fram ad verid sé ad utryma Downs heilkenni & [slandi. Pad ma segja ad fréttaskyringin hafi fengid
sterk vidbrogd, sérstaklega erlendis. Vidbrogd pessi byggja medal annars a villandi framsogn
pattargerdamanna. bad var tekid vidtal vid undirritadan i gerd pattarins og pattarstjornanda veittar
tolulegar upplysingar um fjolda einstaklinga med Downs-heilkenni og hafa verid i pjénustu hja
Greiningar- og radgjafarstod sidustu ar (sja mynd 1). Framleidandi pattarins kaus hins vegar ad vitna
ekki i eda birta paer upplysingar i fréttaskyringunni.


https://www.cbsnews.com/news/down-syndrome-iceland/)

Greiningar- og radgjafarst6d hefur a skra hja sér um 260 einstaklinga sem greinst hafa med Downs-
heilkenni & [slandi. Su skra naer aratugi aftur i timann. A mynd 1 ma sjd salurit yfir 122 peirra sem eru
a skrd og eru feedd 1985 til og med 2017. Sjd ma ad fjoldi barna med Downs-heilkenni i hverjum
argangi sveiflast fra tveimur og upp i tiu. Sveiflur af pessu tagi eru ekki dalgengar pegar nygengi er
l[agt i fdmennu samfélagi.

A mynd 1 ma sja ad Downs-heilkenni hefur alls ekki verid Gtrymt & islandi. Nyfeeddum bérnum med
Downs-heilkenni er ennpa visad til Greiningar- og radgjafarstodvar. Til deemis var sjo bérnum visad
arid 2016 og premur arid 2017. Langflest barnanna feeddust hér & landi. Fremur fa deemi er um ad
bérnin hafi faedst erlendis og fjdlskyldan flust buferlum til islands eftir pad. Langflest barnanna sem
hafa greinst med Downs-heilkenni og er visad til Greiningar- og rddgjafarstodvar hafa greinst eftir
faedingu, sem segir okkur ad mjog fair vissu af greiningunni fyrir faedingu.

Mynd 1. Fjoldi einstaklinga med Downs heilkenni a skrd Greiningar- og
radgjafarstodvar skipt nidur a faedingarar yfir 32 4ra timabil, frd 1985 til
2017
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A mynd 2 héfum vid tekid saman fjélda einstaklinga med Downs heilkenni, skipt { tvd 16 ra timabil.
Sampeett likindamat var innleitt hér & landi 4rid 2001 og er dhugavert ad skoda ahrif pess. Akvedid
var af islenskum heilbrigdisyfirvoldum ad bjéda 6llum verdandi foreldrum upp a ad fara i slika skimun,
og hun & ad vera fullkomlega valfrjals. Alls var 70 bornum visad til okkar sem faedd eru yfir 16 ara
timabil (1985-2001), en einungis 52 sem feedd voru pau 16 ar sem lidin eru frd innleidingu
likindamatsins (2001-2017). Vid vitum ad tvo af pessum 52 feeddust erlendis, en ekki hversu morg af
fyrra timabilinu faeddust erlendis. Ef vid skodum fjolda faedinga 4 pessum timabilum og reiknum
aeetlad nygengi ut fra pessum tolum, pa er nygengi um eitt barn med Downs-heilkenni af hverjum
1000 lifandi feeddra barna & fyrra timabilinu en um eitt af hverjum 1400 lifandi feeddra 4 seinna
timabilinu. Pad eru 18 feerri bérn a seinna timabilinu, sem svarar til um faekkunar upp @ 26% a milli
pessara timabila.



Mynd 2. Fj6ldi einstaklinga med Downs-heilkenni samkvaemt gagnaskra
Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins, skipt i tvo 16 dra timabil.
Sampeett likindamat var tekid upp & islandi arid 2001
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Faedingarargdongum skipt upp i tvo 16 ara timabil.

Astaeda faekkunar er liklega komin til vegna nakvaemari taekni i fésturskimun og mikillar patttoku i
fosturskimun hér 4 landi, en talid er ad um pad 75-85% af verdandi foreldrum velji pad ad fara i
skimun. bpar sem skimun gefur til kynna aukna likur a pristeedu, er foreldrum bodid upp a fylgju- eda
legvatnsastungu. Samkvamt fosturgreiningardeild Landspitalans afpakka um 15% verdandi foreldra
ba rannsékn po ad skimun gefi til kynna auknar likur. SU rannsékn gefur 100% svar um pad hvort um
bristaedu eda 6nnur meiri hattar litningaafbrigdi er ad raeda. bpegar svo reynist vera pa virdist mjog
hatt hlutfall (nanast 100%) velja pad ad fara i fostureydingu hér landi. bess ma geta ad a sidustu arum
hafa foreldrar i 6rfa skipti, sem hafa att von 8 barni med Downs-heilkenni, dskad eftir frekari
upplysingum fra sérfreedingi a Greiningar- og rddgjafarstod. bessi vidtol hafa verid hluti af
akvordunarferli foreldra um framhald medgoéngunnar og hafa verid skipulégd i samrddi vid
feedingarleekna 4 kvennadeild Landspitalans.

bad er umhugsunarefni ad samkvaemt gagnagrunni Hagstofu islands, pa eignast folk & barneignaraldri
born sidar & sevi sinni i dag, midad vid dratugina a undan. Su tilhneiging tengist aukinni aheaettu a
pristeedum litninga. Pvi maetti gera rad fyrir ad fleiri féstur med Downs-heilkenni hafi ordid til 4 seinni
arum, midad vid aratugina a4 undan. Svipud tilhneiging er til stadar hja 66rum rikjum sem vid berum
okkur saman vid. bar sem féstureydingar eru ekki gerdar i eins miklu maeli, eda ekki leyfdar, er
nygengi Downs-heilkennis @ uppleid.
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