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Slsku Barnid mitt

Mynd um [if einstaklinga med Downs-heilkenni

Myndin Elsku barnid mitt skiptist i tvo hluta sem hvor
um sig tekur 30 mindtur { syningu. Myndin fjallar um
lif og storf barna og ungs félks med Downs-heilkenni
auk pess sem reett er vid dhrifavalda 1 lifi peirra. I fyrri
hluta myndarinnar er fylgst med lifi priggja einstak-
linga, eins, fjogurra og dtta dra, og i seinni hlutanum
er 16 og 25 dra einstaklingum fylgt eftir. Bent skal 4 ad
heegt er ad nota myndina 1 heild, eda fyrri hluta fyrir
yngri nemendur og seinni hluta fyrir p4 eldri.

Myndin nytist i skdlastarfi 4 grunn- og framhalds-
skdlastigi sem kveikja a0 umraedu um margbreytileika
mannlifs { samfélaginu og getur pvi komid ad notum {
ymsum namsgreinum. Myndinni er einnig eetlad ad
auka vidsyni og skilning 4 fotlun og vekja athygli & pvi
ad fatladir einstaklingar eru margbreytilegur hépur,
ekki bara vegna mismunandi f6tlunar, heldur eru peir
a dlikum aldri, af mismunandi pjéderni, kyni o.s.frv.
en hafa somu langanir, parfir og tilfinningar og adrir.
Engir tveir einstaklingar eru eins og virda ber rétt
allra manna.

Freedsla og jdkvaed umfjollun um fotlun og fatlada
einstaklinga er mikilveeg til pess ad vel gangi i skéla
an adgreiningar. Me0 fraedslu er studlad ad samkennd




og skilningi. Sé fatladur einstaklingur i bekknum er
mikilvaegt ad hann fdi ad taka fullan pétt i peirri vinnu

sem tengist myndinni.

[ myndinni koma fram ymis sidferdileg &litamal sem
gefa tilefni til umredna og verkefnavinnu. I pvi
sambandi er mjog mikilveegt ad skoda madl fra moérgum

hlidum, virda sjénarmid allra og geeta hlutleysis.

Hugmyndir ad umraedum og verkefnum

A0J vera fatladur

1.

10.

11.

Hvad er fotlun? (Hugtakid fétlun er notad sem
yfirheiti yfir hopa félks med mismunandi
skerdingar. Rannveig Traustadéttir, 2005.)
Fjolbreytileiki fatladra: Blindir, hreyfihamladir,
proskahamladir, og fleiri, svo og fjolbreytileiki
vegna mismunandi busetu, aldurs o.s.frv.
Hvada munur er 4 f6tludu og 6fétludu folki?
Geta fatladir og 6fatladir einstaklingar verid
vinir?

Lif fatlads félks: Skélaganga og nam, ferming,
kynlif, sambuid, hjonaband og barneignir.

[ hverju felst lifshamingjan?

Hvad eru lifsgaedi?

Hefur fatlad félk somu moguleika og 6fatlad til
a0 njota lifsgeeda og hamingju? Hvers vegna?
Hvers vegna ekki?

Er fatladur einstaklingur 1 fjolskyldu pinni?
Pekkir pu einhvern sem er fatladur?

Geta menn smitast af einhvers konar skerdingu
eda fotlun?

Litningafravik, pristeeda 21 (Downs-heilkenni).
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Fatladir og samfélagid

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.
20.

Eru fordémar gagnvart fotludu folki 1
samfélaginu? Rokstudningur. Eru peir
mismunandi eftir tegundum skerdinga?

Gerir samfélagid rad fyrir 6llum, baedi f6tludu
og 6fotludu folki? Rokstudningur. Ef ekki,
hverju er ébétavant og hvad parf ad gera?
Fatlad félk og fortidin: Ohreinu born Evu, heeli,
utrymingarbudir nasista, 6frjésemisadgerdir &
fotludu folki. A0 vernda fatlad folk fyrir
samfélaginu eda samfélagio fyrir fotludum
einstaklingum.

Ord og hugtok: Proskaheftur, proskahamladur,
vangefinn, faviti, afbrigdilegur, aumingi,
vanskapadur eru ord sem notud hafa verid um
fatlad folk. Hvao felst i peim og hvad finnst pér
pau pyoda?

Fatlao félk og samtiminn: Eiga f6tlud born ad
vera i skéla med 6f6tludum bornum eda eiga
pau advera { sérskslum? A fullordid fatlad f6lk
rétt 4 a0 taka pdtt i samfélaginu eda & pad ad
vera a sérstokum stofnunum? Blondun,
sambyli, sérbyli.

Fatlad f6lk og framtidin: Hvernig heldur pu ad
f6tlud born og fullordnir vilji hafa framtidina?
Snemm-6mskodun 4 medgongu og
féstureyding.

Fjolskyldur fatladra barna.

Hvernig 4 ad umgangast fatlad folk?




Daemi um umraedur 0t frd tilvitnunum i myndina

Katla Sif eins drs.

3:20 Mamma Kotlu: ,,... en madur var kannski sorg-
meeddastur fyrstu dagana yfir pvi hverju hiun er ad
missa af. Pessi teekifeeri sem litla stilkan min feer ekki
eins og hinir af pvi ad hun er f6tlud.”

— Hvaoda teekifeeri geetu pad verio?

5:15 Bylgja Elin Bjornsdoéttir, sjukrapjdlfari: ,Pad eru
yfirleitt notud tdkn til ad hjalpa peim ad tjd sig.”
—Hvao er tdkn med tali og til hvers er pad notad?

Arna Dis 4 dra

2:30 Mamma Ornu Disar: ,,Hérna ddur fyrr pa voru
pau ekkert pjalfud. Bornin i dag eru mun duglegri en
aour fyrr.”

— Af hverju eru pau { pjalfun?

— Hvao er verid a0 pjalfa?

7:42 Mamma Ornu Disar: ,Hér 46ur fyrr fannst mér
allir sem voru med Downs-heilkenni lita eins {it.
Madur sa bara pessi utlitseinkenni. Skokk augu, litid
nef.”

— Lita allir sem eru med Downs-heilkenni eins at?
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Daniel 8 ara

1:41 Mamma Daniels: ,Vid fengum nd reyndar
nokkrar samuidarkvedjur en madur leidrétti pad og
sagdi ad vid hefoum fengid son. Hann veeri okkar
sonur en ekki andvana fett barn.”

— Af hverju var f6lk ad senda samudarkvedjur?

3.10 Mamma Daniels: ,,Vid leggjum aldrei mat 4 Daniel
at fra 6fotludum einstaklingi. Hann er ad fara 4 sinum
forsendum, & sinum sterku hlidum og vid reynum ad
byggja hans veiku hlidar 4 peim sterku hlidum sem
hann hefur.”

—Hvad a hun vid?

4:55 Mamma Daniels: , Skélinn gengur vel.”
—Hann er i venjulegum skdla.

— /Btli allir fatladir séu i venjulegum skdla?
— Eiga fatladir ad ganga i venjulegan skéla?

Hlynur 16 éra

0:25 Pabbi Hlyns: ,Pa segir hann okkur ad hann sé
mongoliti.”

— Hvad er mongdliti? Af hverju voru Dessir
einstaklingar kalladir mongdlitar og af hverju eru peir
sag0dir hafa Downs-heilkenni i dag?

3:05 Hr60mar: ,Einhverra hluta vegna urdu sjiklingar
med Downs-heilkenni dtundan fyrstu 10-15 drin eftir
a0 farid var ad gera pessar adgerdir.”

— Af hverju var pad? Af hverju t6ldu leeknar ad Hlynur
pyrfti ekki ad fara i adgerd?

— Er pad ad vera med proskahomlun gagnsteett pvi ad
vera heilbrigdur?




8:14 Mamma Hlyns: ,Hann er yfirleitt einn eftir skéla.
P4 er hann bara einn hér med okkur. Pad er kannski
munurinn & proskaheftum og pessum svokolludu
heilbrigdu.”

— Eiga fatladir erfidara me0 a0 eignast vini en 6fatladir?
— Hvers vegna? Hvers vegna ekki?

Marta Jane 25 éra

1:00 ,Einhver starfsmadur par spurdi médurina ad
pvi hvort vid veerum buin ad dkveda pad hvort vid
eetludum ad hafa barnid hjd okkur eda setja pad 4 heeli,
svona til marks um breyttan tidaranda i pessum
malum.”

— Voru allir fatladir settir inn 4 heeli?

4:13 ,Pad sem hefur verid svolitid erfitt fyrir okkur
foreldra er a0 vera ekki ad skipta okkur of mikid af, pvi
tilgangurinn er ad hun verdi sjélfstaedur einstaklingur
sem hefst ekki nema med pvi ad hun fdi ad spreyta
sig.”

— Skyldu foreldrar frekar ofvernda born sin ef pau eru
fotlud?

10:06 Pabbi Mortu: ,Mér finnst p6 geeta svolitilla
fordéma, alls ekki ut 4 vid heldur 4 medal hinna
fotludu. Peir sem eru med Downs-heilkenni eru {
nedstu troppunni, svo étriilegt sem pad er.”

—Hvad 4 hann vid? W
— Eru fatladir med fordéma gagnvart 60rum

fotludum? &

e_



Ao

Downs-heilkenni

Downs-heilkenni er litningafrdvik sem veldur proska-
hémlun. Flestir hafa 23 por af samsteedum litningum
eda alls 46 litninga 1 frumum sinum. Félk med Downs-
heilkenni, 40ur fyrr nefnt mongdlitar, hefur 3 eintok af
litningi ndmer 21 eda alls 47 litninga. Einstaklingar
med Downs-heilkenni hafa alla pessa litninga frd
foreldrum sinum pannig ad fyrst og fremst likjast peir
foreldrunum, p.e. hvad vardar augnlit, hdralit og
skaphofn, pott peir geti haft ymis einkenni sem pessi
aukalitningur veldur. Pau einkenni sem teljast til
Downs-heilkennis eru medal annars: 1dg vodvaspenna,
skasett augu, flot nefrét og bein lina pvert yfir 16fa.
Ekki er vitad hvad veldur Downs-heilkenni en auka-
litningurinn er venjulega til stadar vid getnad pannig
a0 ekkert sem mo0irin kann ad hafa gert 4 medgongu
getur valdid pvi ad barnid hefur Downs-heilkenni.

Um pad bil eitt af hverjum 800 bérnum sem faedast
hefur Downs-heilkenni. Pegar leekni grunar ad barn
kunni ad hafa Downs-heilkenni eru bl6dsyni send
i litningaprof til stadfestingar. I litningapréfi eru
litningar hverrar frumu taldir og skodad af hvada
tegund litningafravikio er, ef um frévik er ad reeda.
Til eru prjar tegundir litningafrdvika sem valda
Downs-heilkennum. 95% tilvika er um ad reeda auka-
litning, litning nimer 21, { 6llum frumum likamans
(trisomy 21).




Downs-heilkenni dregur nafn sitt af enska leekninum
John Langdon Down, sem drid 1866 benti & lik einkenni
pessara einstaklinga og taldi ad proskahomlun peirra
veeri af sama uppruna. Pad var sidan ekki fyrr en 1959
a0 franski professorinn Jerome LeJune uppgotvadi ad
su veeri raunin og ad félk med Downs-heilkenni hefdi
aukalitning 1 frumum sinum.

P6 ad pessi aukalitningur sé sameiginlegt einkenni
félks med Downs-heilkenni hefur skilningur & lifi
fatladra barna og fullordinna tekid breytingum og
dherslur hafa breyst. Stefnan er nu su ad lita ekki &
fotlunina sem leeknisfraedilegt vandamdl heldur huga
fyrst og fremst ad félagslegum og samfélagslegum
pattum og reyna ad skilja og skilgreina peer hindranir
sem meeta fotludbum bornum, ungmennum og
fulloronum i samfélaginu.
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Daemi um tengsl vid ndmsgreinar og ndmsefni

Unglingastig
Nattarufreedi: Erfdir og proun.
Samfélagsgreinar: Fatladir 1 framhaldsskdla,
freedslumynd. Haltur ridur hrossi, bok og
freedslumynd. Pjodfélagsfraedi
Lifsleikni: Leid pin um lifid.

Midstig
Lifsleikni: Eg er bara ég.

Yngsta stig
Lifsleikni: Ad vaxa iir grasi 1 og 2, Spor 2.
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Upplysingar

Frekari upplysingar mé finna @ eftirtéldum stédum:

Félag ahugafélks um Downs-heilkenni
Haaleitisbraut 13
108 Reykjavik
Simi: 588 9390
Vefsl6d: www.downs.is




Siénarholl
Rédgjafarmidstod samtaka sem ldta sig hag
langveikra og fatladra barna varda.
Haaleitisbraut 11-13. 108 Reykjavik
Simi: 535 1900
Vefsl60: www.sjonarholl.net

Proskahijdlp
Haéaleitisbraut 13
108 Reykjavik
Simi: 588 9390
Vefsl6d: www.throskahjalp.is

Disability Social History Project
Vefsl6o: www.disabilityhistory.org

Greiningar- og rédgjafarstdd rikisins
Vefsl6d: www.greining.is

Systkinasmidjan
Vefsl60: www.verumsaman.is

Takn med tali
Vefsl60: www.tmt.is

Vefsetur i fotlunarfraadum

Félagsvisindadeild, Haskola fslands
Vefsl6d: www.fotlunarfraedi.hi.is




Slsku Barnid mitt

Myndin fiallar um lif og stérf barna
og ungs félks med Downs-heilkenni
& Islandi. Fylgst er med lifi fimm
einstaklinga & aldrinum 1-25 éra.
Fyrri hluti myndarinnar fjallar um
Katlu Sif eins ars, Ornu Dis fijsgurra
dra og Daniel atta éra. Sidari
hlutinn fjallar um Hlyn 16 éra og
Mértu Jane 25 éra.
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