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Fésturgreining
Si0fradi — salgaesla

Agrip

Framfarir 4 svioi fésturgreiningar hafa ordid miklar 4
undanfornum drum. Pad er 6metanlegt ad hegt skuli
vera a0 fylgjast med vexti, proska og lidan fésturs eda
barns { médurkvioi og hlytur pad ad studla ad auknu
oryggi moéour og barns. En aukin taekni vekur um leid
upp ymsar spurningar og vangaveltur sem 6llum sem
madraeftirliti sinna er hollt ad velta fyrir sér. Er
sjalfsagt ad eyda Ollum peim féstrum sem greinast
med fravik af einhverju tagi? Hvert gati si préun
leitt okkur? Erum vid, me0 sifellt betri taekni, smam
Hutryma®“  dkvednum hépum innan
samfélagsins? A pad ad vera sjalfsogd ,,venja“, jafn-
vel skylda, ad allar konur gangist undir ber
rannsOknir sem { bodi eru. Vid hofum innan
siofredinnar morg og Olik sjonarmid. Vi hofum vid-
horf sem leggur dherslu 4 fullkomid frelsi til
fostureyoinga. Vio hofum lika vidhorf sem krefst
pess ad ollu lifi skuli vidhaldid, féstri megi ekki undir
neinum kringumstedum eyda, pott vitad sé¢ ad um
alvarlegan sjikdom eda fotlun sé ad reda.

saman ad

z

Hofundur leggur dherslu 4 regluna um helgi
lifsins, ad virda beri mannlegt lif, st regla skuli alltaf
hofo ad leidarljosi innan leknisfredinnar. Um leid
skal 4 pad bent ad sd virding, st likn er ekki alltaf
folgin { pvi ad vidhalda og bjarga ollu lifi. Daudinn er
ekki alltaf versti kosturinn.

Vid hljétum ad purfa ad vega og meta hvert tilvik
fyrir sig, a0 hvert og eitt foreldri, eftir videigandi
upplysingar, personulega rddgjof og studning
fagfolks, taki sina dkvoroun tt fra eigin démgreind
og sioferdisvitund. Pad er mikilvaegt ad fagfolk fjalli
um pessi mal af virdingu fyrir lifinu og virdingu fyrir
peim foreldrum sem eiga fotlud born og fotludum
sjalfum.

Oll st f6sturgreining sem { bodi er knyr foreldra
reglulega til pess ad taka erfidar dkvardanir. Pad er
pvi mikilvaegt ad pungud kona og hennar maki viti
tilganginn med pvi medgongueftirliti sem { bodi er,
ad pau séu medvitud um bpar dkvardanir sem pau
geetu purft ad standa frammi fyrir. Og pegar og ef
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During the last years great progress has been made in the
field of prenatal diagnosis. The possibility of monitoring the
growth, development and well being of a child in the
womb is priceless and can offer the mother a sense of
security regarding the pregnancy. But the growing
technology leads at the same time to various questions
and discussions and it is good for all those who are a part
of the maternal care to think about them. Is it
unquestionable to eliminate all those fetuses that are
diagnosed with an abnormality of any kind? Where would
such a development lead us? Are we, with the means of a
continuing better technology, bit by bit "eliminating”
certain groups within the society? Is it to be an
unquestioned "routine" or even duty, that every woman
should be subjected to those diagnoses that are possible?
We have within the field of ethics many different views on
those questions. One view stresses the complete freedom
of abortion. Another demands that all life should be
protected, and a fetus should never be terminated, even if
it is sick or disabled. The author of this article wants to
demonstrate the rule of the sanctity of all life, that all

human life should be respected, that this rule should
always be applied within the field of medicine. At the same
time it should be stressed that this respect for life is not
always best given by sustaining and saving all life. Death is
not always the worst choise.

We must evaluate each and every case, that each and
every parents to be should make their own decision based
on their own ethical views, after having received
appropriate information, professional support and
counselling.

It is important that professionals deal with these matters
with respect for life and respect for the parents who
already have disabled children and the disabled
themselves.

All the prenatal diagnosis which is available may lead to
that parents to be have to take difficult decisions regarding
the pregnancy. It is therefore of the utmost importance that
a pregnant woman and her partner should know the
meaning and purpose of the prenatal care which is offered
and that they are fully aware of the decisions they may
have to face. If the results are not in the favor of the fetus,
the couple should receive the support and care whatever
their decision may be.
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nidurstadan er ekki féstrinu { vil, ad pau fii pann
studning og pa umhyggju sem pau purfa i peirri
akvordun sem pau sjalf taka.

Umrada

Pau fjogur ar sem ég hef starfad sem sjikra-
hisprestur vid Landspitalann, hefur pad reglulega
komid { minn hlut ad mata peim konum og peirra
mokum, sem { kjolfar sénarrannséknar eda annarra
ranns6kna og eftirlits & medgongu, hafa fengid
vitneskjuna um alvarlega galla 4 f6stri og { framhaldi
peirra nidurstadna dkvedid ad binda endi 4
medgonguna med fostureydingu.  Sélardstand
pessara foreldra er jafn misjafnt og peir eru margir.
Enginn fer { gegnum bpetta ferli 6snortinn. Hja
flestum togast 4 hinar ymsu tilfinningar. Hugurinn
sveiflast milli sattar og sorgar, reidi og vonbrigda og
er hlutverk mitt ad deila pessari reynslu med
foreldrunum, hlusta 4 p4, leidbeina vardandi pa hluti
sem framkvaema parf - fragang fostursins, segja fra
svokolludum fosturreit, duftreit eda 60rum trredum
sem til eru - umfram allt b6 ad ad veita studning og
taka patt { peim sidferdislegu vangaveltum og
spurningum sem { morgum tilfellum leita & pau sem
standa { pessum sporum.

Par eru dmetanlegar framfarirnar sem ordid hafa
4 svidi medgongueftirlits og stérkostlegt ad hagt
skuli vera a0 fylgjast med vexti, proska og lidan
fosturs eda barns i moédurkvidi og hlytur pad ad
studla ad auknu Oryggi médur og barns. En aukin
tekni hlytur um leid ad vekja upp spurningar og
umradur sem 6llum sem medraeftirliti sinna er hollt
a0 velta fyrir sér og horfast { augu vid. Eftirlit pad og
rannsoknir sem nu er bodid upp 4, hvort sem um er
a0 raeda sonarrannsokn, fylgju- eda legvatnsprof, eda
hina nyju hnakkapykktarmalingu, knyr reglulega til
dkvedinna dkvardana af hdlfu foreldra. Peir geta
purft ad standa frammi fyrir spurningum eins og:
Hvao eigum vid ad gera nu pegar sénarmyndin, eda
hvada rannsékn onnur sem er, segir okkur ad barnid
sem vid eigum { vendum er ekki ,,draumabarnid®
eda ,,6skabarnio“? Eigum vi0 a0 dska eftir féstur-
eydingu? Eda - eigum vid ad bida { 20 vikur til
viobotar, ljika medgongunni, leyfa barninu ad koma
i heiminn og ldta ndttdruna hafa sinn gang, leyfa
barninu ad deyja? Kannski deyr pad ekki strax.
Kannski lifir pad einhver ar, ef til vill lifi moérkudu
veikindum og erfidleikum. Og ef pad lifir, f6tlunin er
ekki lifshettuleg, erum vid pa tilbdin til pess ad
skuldbinda okkur um 6komin ar? Pessar spurningar
eru medal peirra sem allir foreldrar standa frammi
fyrir eftir ,,slema* nidurstodu Ur peim rannséknum
sem { bo0i eru.

Vi0 opnum ekki siofredirit 60ruvisi en pad hafi ad
geyma kafla sem inniheldur vangaveltur um sioferdi-
lega stoou fosturs, fostureydingar, fosturgreiningar,
réttmeti peirra og afleidingar. Innan sidfredinnar
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eru uppi ymis vidhorf og geta pau spannad 6lika péla
(1). Vid hofum til deemis vidhorf sem setur foreldrum
i hendur fullkomio frelsi til féstureydingar, an tillits
til adstedna, 4n tillits til pess hversu alvarlegur eda
ekki alvarlegur fésturgallinn er. Svo ég leyfi mér ad
sja fyrir ,,ykta“ afleidingu pessa vidhorfs, pa veri,
samkvaemt pessari skodun, hagt ad fara fram 4
féstureydingu vegna hvada fravika sem er. Vid
hofum lika vidhorf sem felur 1 sér harda afstoou gegn
féstureydingum yfirleitt, an tillits til pess hvada rok
kunna ad vera ferd fyrir peim, pad er an tillits til pess
a0 um mjog alvarlegan fésturgalla kunni ad vera ad
reda. Hordustu fulltrdar pessa viohorfs ganga jafnvel
svo langt ad setja samasemmerki milli féstureydinga
vegna fosturgalla og peirrar dtrymingarherferda a
fotludum sem vid pekkjum dr sogunni. Talsmenn
pessa vidhorfs telja sig ganga tt fra reglunni um helgi
lifsins, ad virda beri allt mannlegt lif og tilka hana 4
pann veg ad ollu lifi skuli vidhaldid 6hdd adstedum
hverju sinni. Pvi megi alls ekki eyda fostri p6tt vitad
sé ad um alvarlega f6tlun eda sjukdém sé ad reda.

Sjalf vil ég hafa a0 leidarljosi regluna um helgi
lifsins, ad okkur beri ad virda mannlegt lif, ad
leeknisfredin eigi ad hafa ad markmidi sinu ad lekna
og likna.

En pé er pad spurningin: { hverju er pessi virding
f6lgin? I hverju er pessi likn flgin? Er hiin hiin flgin
i pvi ad vidhalda og bjarga ollu lifi, lika lifi fosturs,
sem aldrei 4 eftir a0 geta notid nokkurra lifsgeda, lifi
sem 4 eftir ad verda lif { pjdningu og erfidleikum,
baedi fyrir einstaklinginn sjalfan og fjolskyldu hans?
A drum 4dur, fyrir daga peirrar tzzkni sem vid btium
vid nd, dou yfirleitt alvarlega vanskdpud born par
sem ekki var hagt og eflaust oft ekki reynt a0 bjarga
lifi peirra. Onnur komust 4 legg og 1ifdu, sjalfsagt oft
erfidu og pjaningarfullu lifi. I dag er haegt ad sja
fyrirfram hvort féstur er heilbrigt eda ekki. I dag
gerir teknin okkur mogulegt ad greina pa einstak-
linga sem ekki falla undir pad ad teljast heilbrigdir og
pegar st greining liggur fyrir standa foreldrar frammi
fyrir peirri dkvoroun hvort medgongu skuli haldid
afram eda ekki. Pannig er ad vissu marki haegt ad
koma { veg fyrir pa pjaningu sem hlyst af pvi ad eiga
alvarlega fatlad eda sjukt barn.

En hvar eigum vid ad draga morkin? Hvad er
mikil fotlun og hvad er litil f6tlun? Eigum vid 61l ad
vera steypt 1 sama mét? Eigum vi0 ad geta ,,valio tr®
pau born sem ekki ,,henta“ okkur, pau born sem ekki
falla 100 présent undir pad ad vera eins og vid viljum
ad pau séu? A pad ad vera krafa af halfu samfélagsins
a0 allar konur gangist undir per rannséknir sem
mogulegar eru til pess ad hagt verdi ad draga sem
mest Ur fedingu peirra einstaklinga sem 6hjakvemi-
lega hafa i for med sér aukinn kostnad fyrir
samfélagio? Pessum spurningum er ekki varpad fram
me0 nein augljés svor { huga heldur einungis sem
vangaveltum um pd hugsanlegu préun sem sifellt



fullkomnari tekni 4 svidi leknisfredinnar gaeti ytt
undir. Pad eru i pessu méli sem svo morgum 60rum,
par sem fengist er vid ,,siofreedi lifs og dauda“ fatt um
afgerandi svor og pau eru morg ,,gradu svaedin“ sem
verda 4 vegi okkar. Vid vitum ad morg tilfellin eru
pess edlis, pad er galli féstursins svo mikill, ad lif pess
einstaklings, 1ifoi hann 4 annad bord, myndi valda
omaldum pjéningum, fyrir hann sjilfan fyrst og
fremst og um leid foreldra hans og fjolskyldu. Erum
vi0 ad brjota regluna um helgi lifsins med pvi ad
koma 1 veg fyrir fedingu pessa barns? Er ekki lifi
pessa verdandi einstaklings synd mest virding fai pad
a0 slokkna? Er daudinn alltaf versti kosturinn? En
vi0 vitum lika ad fatlanir eru mismiklar. Margir
fatladir einstaklingar, séu peir nokkurn veginn
likamlega hraustir, geta 4 sinn hatt lifad dnegjuriku
lifi, upplifad hamingju, veitt og midlad gledi, badi
sjdlfum sér og 60rum. Pad hefur ad undanférnu
mikid verid rett um einstaklinga med Downs heil-
kenni. Pott ég hafi enga tolfredi hér { farteskinu, pa
pykist ég vita ad nar 6llum Downs féstrum er { dag
eytt, finnist pau 4 fosturstigi. Og med peim nyju
adferdum sem nu er bodid upp 4, verda pau sjalfsagt
enn fleiri sem ,,uppgétvast. Eg spyr: Er sidferdilega
rétt ad eyda pessum féstrum? Eg atla ekki ad svara
pvi til eda fra, enda ekki einfold spurning og engin
einfold svor til heldur. Vid vitum ad pratt fyrir pa
stadreynd ad einstaklingar med dkvednar fatlanir
geti att dnegjurikt lif, eins og ég minntist 4 hér 40an,
pa er pad um leid narri undantekningarlaust mikid
afall og djip sorg sem foreldrar verda fyrir vid
fedingu pegar barnid beirra reynist fatlad. Sjalf hef
ég 1 starfi minu 4 barnadeildum Landspitalans kynnst
storum hopi foreldra fatladra barna, bedi mikid
fatladra og litid fatladra. Oll eru pessi born elskud af
foreldrum sinum og 6ll endurgjalda pau 4 sinn hatt
péd umhyggju og pé elsku sem pau svo mjog purfa 4 ad
halda. Pétt flestir foreldrar vinni dr sorg sinni og laeri
a0 lifa med nyjum adstzdum og 60list oft adra og
nyja syn 4 lifid, p4 kostar pad { morgum tilvikum
bl6o, svita og tar og narri undantekningarlaust
verdur mikil breyting 4 lifi pessara somu foreldra.
Vid btium vid pa tekni sem hér hefur verid til
umfjollunar, pa tekni sem knyr okkur til ad taka
dkvednar dkvardanir. Vid getum ad vissu marki haft
ahrif 4 lif okkar og 6rlog . Eg held vid hljétum ad
purfa ad vega og meta hvert og eitt tilvik fyrir sig, ad
hvert og eitt foreldri, eftir videigandi upplysingar,
persénulega rddgjof og studning fagfolks, taki sina
4kvordun Tt fra eigin démgreind og sioferdisvitund.
Um leid ber p6 ad undirstrika mikilvaegi pess ad vid
umgongumst og vinnum med pessa hluti Ut fréd
reglunni um helgi lifsins og jafna virdingu alls lifs.
Pad sitja alltaf { mér ord stdlkunnar er hun Iét falla
um frenku sina er tekid hafdi pa dkvordun ad binda
endi & medgongu sina par sem legvatnsprufan hafdi
leitt 1 1j6s a0 fostrid var med alvarlegan galla: ,,Pad
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var eins gott ad hun 1ét taka syni og gat pa losad sig
vid pad®, eda ord heilbrigdisstarfsmannsins sem attu
a0 lysa drangri af eftirliti pvi sem bodid er upp 4 4
medgongu: ,,Vid erum smam saman ad finna pau
fleiri* med peirri tekni sem vid nd bium vid ,,&ttu
pau fast ad sleppa 1 gegn“. Petta eru audvitad ykt
demi en samt dbending til okkar um ad vid purfum
a0 fara varlega { hvernig vi0 ndlgumst pessi mal,
hvernig vid setjum pau fram og fjalla um pau af
virdingu fyrir lifinu og virdingu fyrir peim foreldrum
sem eiga fotlud born og fotludum sjalfum. Pott
kostirnir vid aukna og betri taekni séu otviraedir, pa
megum vi0 ekki lita & pad sem sjalfsagadan hlut,
sjalfsogd mannréttindi ad 61l séum vid steypt { sama
moét og dema allt annad lif sem ekki pess virdi ad pvi
sé lifad.

Lokaord

A0 lokum, pd vil ég itreka ad pad sjalfredi sem vid
hljétum ad purfa ad setja foreldrum { hendur, ma
ekki vera ur lausu lofti gripid. Pad verdur ad byggja 4
g60u upplysingafledi, fredslu og samraedum vid pad
fagfélk sem 1 hlut 4. Hvort sem um er ad rada
sonarinn,  hnakkapykktarmelinguna, legvatns-
astungu eda annad sem i bodi er, pa geta allar pessar
rannsoknir leitt til pess ad foreldrar purfa ad taka
erfidar dkvardanir. Pad er pvi mikilvegt ad allar
pessar rannséknir 4 medgongu séu kynntar sem
valkostur, en ekki sjalfkrafa vanagangur, sem konan
gengur hugsunarlaust inn { vegna pess ad htin eigi ad
gera pad. Pad er mikilvegt a0 pungud kona og maki
hennar viti tilganginn med pvi medgongueftirliti sem
peim stendur til boda, ad pau séu medvitud um pad
sem soOnarinn til demist getur leitt 1 1jés, ad
tilgangurinn sé ekki bara sa a0 fullvissa pau um ad
allt sé 1 lagi, a0 pau fdi fyrstu myndina { mynda-
albimid, heldur séu pau lika medvitud um per
dkvardanir sem pau getu purft ad standa frammi
fyrir. Og pegar og ef nidurstadan er ekki féstrinu { vil,
a0 pau féi pann studning og pd umhyggju sem pau
purfa { peirri ékvoroun sem pau sjalf taka.

1. Arnason V. Sidfreedi lifs og dauda. Reykjavik: Siofredistofnun
Haskola Islands; 1993.
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