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pakkarord

Fyrst og fremst vil ég pakka leidbeinendum minum Dr. Helgu Gottfredsdottur og Hildi
Kristjansdottur fyrir goda samvinnu, leidsdgn og studning vid gerd verkefnisins. Jafnframt vil
ég feera Guonyju Bergpdru Tryggvadottur pakkir fyrir leidbeiningar vid tolfredilega
arvinnslu rannsoknarinnar. Sidast en ekki sist vil ég pakka fjolskyldu minni fyrir veittan
studning og polinmadi medan vinnan vid verkefnid stod yfir og peim einstaklingum sem lasu

yfir verkid og komu med gagnlegar dbendingar.



Utdrattur
Erlendar rannsoknir gefa til kynna ad pekking heilbrigdisstarfsmanna & fosturskimun sé
abotavant. Vidfangsefnid hefur ekki verid rannsakad adur hér & landi og pvi mikilveegt
rannsdknarefni svo hagt sé ad prda og beeta pjonustu vid verdandi foreldra enn frekar.

Tilgangur pessa rannsoknarverkefnis er ad kanna pekkingu og vidhorf
heilbrigdisstarfsmanna sem vinna med barnshafandi konum & medgdngu til fésturskimana og
fosturgreiningar. Leitast var vid ad svara rannsoknarspurningunum: Hver er pekking
ljosmaedra & fosturskimun? og hvert er vidhorf ljosmadra til fosturskimana?

Notud var megindleg adferd til ad nalgast vidfangsefnid og byggt a lysandi snidi. I
bydi voru allar [josmadur, heimilisleeknar og feedinga- og kvensjukdémalaeknar sem sinna
medgonguvernd 4 islandi. Alls nadi rannsoknin til 88 ljosmaedra, 173 heimilisleekna og 36
feedinga- og kvensjukdomalekna en einungis verdur unnid Ur svérum 50 ljésmaedra i pessu
verkefni. GAgnin voru slegin inn i SPSS, 18. Gtgéfu, og notud lysandi tolfraedi til
framsetningar & nidurstéoum.

Almennt var vidhorf ljésmadranna til fosturskimana jakveett og téldu peer ad upplysa
atti allar barnshafandi konur um mdguleikann & fosturskimun snemma a@ medgongu. pekking
[josmaedranna & vidmidunarmdrkum og likum & fravikum var dbdtavant og adeins um 60%
peirra hafdi pekkingu & jakveedum og neikveedum nidurstédum ur skimprofum. Um 60%
ljdsmaedranna fannst pekking sin vardandi fosturskimun vera fullnggjandi. Fram kom ad
langflestar ljosmadurnar (90%) myndu piggja meiri freedslu um fosturskimun staedi hun til
boda. Nidurstodurnar benda til mikilveegi pess ad proa freedsluefni og namskeid fyrir fagfolk

vardandi fosturskimun og samraemast nidurstddurnar ad hluta til erlendum rannséknum.

Lykilord: Fosturskimun, pekking, vidhorf, ljosmadur.



Abstract
Foreign research indicates that the knowledge of health professionals of prenatal screening is
deficient. This subject has not been studied previously in this country, consequently it is an
important research topic so that services to expectant parents can be developed and improved
still further.

The purpose of this research is to examine the knowledge and attitude of health pro-
fessionals who provide care to pregnant women, to prenatal screening and diagnosis. The
following research questions were put forth; How is the knowledge of prenatal screening
among midwives? and what is the attitude of midwives to prenatal screening?

A guantitative method was used to approach the subject, based on a descriptive pro-
file. The population included all midwives, GPs and obstetricians & gynaecologists involved
in prenatal care in Iceland. In total, the study involved 88 midwives, 173 GPs and 36
obstetricians & gynaecologists but only the answers from 50 midwives were used and
analyzed in the current project. The data were entered into SPSS, issue 18, and descriptive
statistics were used for presenting the results.

In general, the attitude of the midwives to prenatal screening was positive and they
felt that all pregnant women should be informed of the possibility of prenatal screening early
in their pregnancy. The midwives' knowledge of risk limits and probabilities of deviations
was deficient and only 60% of the midwives had knowledge of positive and negative results
from screening tests. About 60% of the midwives felt their knowledge regarding prenatal
screening to be adequate. It was revealed that a large majority of the midwives (90%) would
like to have more education on prenatal screening if offered. The results indicate the impor-
tance of developing educational material and courses for professionals on prenatal screening.
The results are partly consistent with foreign studies.

Keywords: Prenatal screening, knowledge, attitude, midwives.
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Inngangur

Efnisval
Astaedan fyrir pvi ad petta efni vard fyrir valinu sem lokaverkefni i ljosmodurfradi er ad &
fyrra ndmsari i [josmodurfraedi byrjadi hofundur ad vinna ur gégnum rannsoknar Helgu
Gottfredsdottur og Hildar Kristjansdottur, ‘Vidhorf og pekking heilbrigdisstarfsmanna til
fosturskimana’. Med pessari vinnu kviknadi ahugi héfundar & efninu og 16ngun til ad halda
afram ad vinna Gr gégnum rannsoknarinnar. I verkefninu eru svor ljosmaedra sérstaklega til
umfjollunar. Vidfangsefnid hefur ekki verid skodad fyrr hér & landi en pad er mikilveegt svo
ad haegt sé ad bjdda fagfolki videigandi endurmenntun og freedslu sem er forsenda godrar

pjonustu vid verdandi foreldra & svidi fosturskimunar.

Bakgrunnsupplysingar
I kliniskum leidbeiningum fyrir heilbrigdar konur i edlilegri medgéngu hér & landi segir ad
pad skuli bjéoa 6llum barnshafandi konum upplysingar um fésturskimun fyrir
litningafravikum i lok fyrsta pridjungs medgdngu (Hildur Kristjansdéttir o.fl., 2010).
Fosturskimun er fyrst og fremst leeknisfraedileg rannsokn en markmid med fosturskimun er ad
afla upplysinga um heilsu fosturs og finna fostur med auknar likur & litningafravikum og ad
gefa foreldrum val um aframhald medgéngunnar (Hildur Kristjansdottir o.fl., 2010; Gudlaug
Torfadottir og Jon Johannes Jonsson, 2001). Fosturskimun med sampaettu likindamati er gerd
vid 11-14 vikna medgongu og samanstendur af nokkrum pattum sem eru
hnakkapykktarmeling med dmskodun, meling lifefnavisa i bl6di modur, auk aldurs modur
og medgongulengd. Nidurstddur ymissa erlendra rannsokna benda til pess ad pekking
heilbrigdisstarfsmanna a fosturskimun sé litil, en pekking heilbrigdisstarfsmanna er talin

mikilveeg til ad peir geti reett vid verdandi foreldra um fosturskimun og peir svo tekid



upplysta akvordun vardandi pad hvort peir vilja piggja eda afpakka skimunina og skilji
afleidingar hennar (Ekelin og Crang-Svalenius, 2004; Tyzack og Wallace, 2003; Bramwell

og Carter, 2001; Sadler, 1997; Smith, Slack, Shaw og Marteau, 1994).

Tilgangur og markmid
Tilgangur pessa rannsoknarverkefnis er ad kanna pekkingu og vidhorf [jdsmadra sem vinna
med barnshafandi konum & medgongu til fosturskimana. Fyrirhugad er ad Helga
Gottfredsdéttir og Hildur Kristjansdottir muni nyta nidurstddur rannséknarinnar til ad proa
freedsluefni og ndmskeid fyrir heilbrigdisstarfsmenn vardandi efnid og pannig studla ad beettri
pbjonustu vid verdandi foreldra.

Leitast var vid ad svara rannsoknarspurningunum: Hver er pekking ljosmadra a
fosturskimun? og hvert er vidhorf ljdsmaedra til fosturskimana?

Hugmyndafradilegar aherslur ljésmedra byggja a hinu félagslega mddeli. Ljosmadur
lita & barneign sem lifedlislegt ferli en ekki sjukdém og ihuga parf vel 6ll inngrip i petta ferli.
Fosturskimun getur haft i for med sér inngrip i hid edlilega ferli og pvi er mikilveegt ad leggja
aherslu & sjalfraedi i akvardanatoku og upplyst val. Til pess ad verdandi foreldrar hafi kost &
upplystu vali verdur ad sja til pess ad pau skilji upplysingarnar og per séu lagdar fram &
skiljanlegan hatt. petta undirstrikar mikilveegi pess ad skoda pekkingu og viohorf
heilbrigdisstarfsmanna hér a landi til fosturskimana til ad haegt sé ad prda og beaeta pjonustu

vio verdandi foreldra.

Heimildaoflun
Vid heimildaleit var notast vid rafreen gagnasofn eins og PubMed, Chinal og Science Direct.
Auk pess fann hofundur nokkrar greinar i gegnum lestur annarra greina. Vid heimildaleit var

notast vio eftirfarandi leitarord: prenatal screening, attitudes, knowledge, midwives.



Uppbygging verkefnis
AdJ pessum kafla loknum tekur vid freedileg samantekt par sem unnid er ur heimildum
vardandi efnid. bar & eftir verdur fjallad itarlega um adferd rannsdknarinnar. Sidan verdur
greint fra nidurstédum og i umraedukafla verda peer teknar saman og tengdar vid fraedilega
bekkingu. I lokin verdur umraeda um hagnytingu rannséknarinnar fyrir ljosmodurfradi og

hugleidingar og tillégur ad framtidarrannséknum settar fram.



Fraedileg samantekt

Saga fosturrannsokna
Upphaf 6mskodana ma rekja til Skotlands um midja sidustu 6ld, par sem Dr. lan Donald
leeknir & Queen Mothers haskdlasjukrahusinu i Glasgow for ad nota 6mtaeknina til greiningar
a pungun og kvensjukdémum og atti hann steerstan patt i proun teekninnar til notkunar i
kliniskri vinnu. Fyrsta 6mtaekid sem notad var til ad skoda fostur kom til islands arid 1975 fra
Skotlandi og var pad hannad af Donald og félogum. Omtaekid var i fyrstu notad til ad greina
medgongulengd, fjdlbura og fylgjustadsetningu. Haegt var ad greina hjartslatt fostursins og
pannig greina lif i mddurkvidi snemma & medgongunni. bad var pvi fljotlega ljost ad greina
matti alvarlega vanskapnadi eins og vatnshdfud og heilaleysi med tekinu. Mikil proun hefur
ordid i dmteekninni & sidasta aldarfjordungi, baedi i geedum teekjanna og nyrri teekni. M4 par
nefna ad nyjustu teekin bjéda upp @ moguleika & tvi-, pri- og fjérviddaromun auk
blodfleedismealinga (Kristin Rut Haraldsdottir, 2009; Maria Jona Hreinsddttir og Olafia
Margrét Gudmundsdottir, 2009).

A lslandi hofust litningarannsoknir sumarid 1967 4 vegum Erfdafreedinefndar Haskola
islands og Rannsoknarstofu Haskolans vid Baronsstig, en i upphafi var adalaherslan 16gd 4 ad
finna og skra einstaklinga med Downs heilkenni (J6hann Heidar Johannsson, 2001). Arid
1973 hoéfust legastungur til fosturgreiningar fyrir konur eldri en 35 ara en fyrstu fimm érin
voru 61l syni send til Danmerkur til rannsoknar. bad var svo arid 1978 sem litningarannsoknir
& legvatnsfrumum hofust & Islandi. Fylgjuvefsrannsoknir hofust arid 1984 fyrir konur eldri en
35 ara en syni ur fylgjuvef ma taka fyrr & medgéngunni en syni Ur legvatni eda vid 10-12
vikna medgongu en legvatnssyni eru tekin vid 15-16 vikna medgéngu. Arid 1998 hofust

hnakkapykktarmalingar hér & landi sem voru fyrst og fremst i bodi fyrir konur sem voru i



aheettuhop fyrir litningagalla. 1 framhaldinu hofst uppbygging & svokolludu sampaettu
likindamati par sem protinin beta-hCG og PAPP-A voru meld i bl6di modur dsamt
hnakkapykktarmalingunni, auk aldurs moédur og medgongulengd til ad meta likur &
litningafréaviki hja fostrinu. Sampeett likindamat var i upphafi einungis i bodi fyrir konur sem
voru 35 ara eda eldri eda hofou fyrri sogu um litningagalla med pad ad markmidi ad feekka
Gparfa legastungum (Maria Jona Hreinsdottir og Olafia Margrét Gudmundsdottir, 2009;
Helga Gottfredsdottir, 2009; Johann Heidar Jéhannsson, 2001). Yngri konur vildu einnig eiga
kost & pessari skodun en jakveed umraeda um skimunina leiddi til pess ad hun vard adgengileg
6llum konum. Samfara innleidingu skimunarinnar voknudu ymsar sidferdislegar spurningar
sem foru p6 ekki hatt i umraedunni. Ahersla var fremur 16gd & teeknilega moguleika
skimunarinnar og pad ad foreldrar geetu nu frekar tekid upplysta akvérdun um aframhald
medgodngunnar. Litil umraeda var i fjolmidlum um neikveedar afleidingar skimunarinnar
(Helga Gottfredsdottir og Kristin Bjornsdéttir, 2010). Arid 2006 var kynnt i dreifibréfi fra
Landleknisembeettinu ad bjoda atti 6llum barnshafandi konum/verdandi foreldrum
upplysingar um slika skimun og samkveaemt kliniskum leidbeiningum um medgdnguvernd a
ad bjéda 6llum barnshafandi konum/verdandi foreldrum upplysingar um skimun fyrir Downs
heilkenni og 6drum litningafravikum (Hildur Kristjansdottir o.fl., 2010; Landleeknisembettid,

2006).

Hvaad felst i fosturskimun i lok fyrsta pridjungs medgdngu
Miklar framfarir hafa verid a svidi fosturgreininga a sidustu aratugum og frambod & adferoum
til ad greina fravik hja fostrum hefur aukist. I byrjun 9. aratugar sidustu aldar var byrjad ad
bjoda skimun fyrir Downs heilkenni og alvarlegum midtaugakerfisgéllum og var pad gert
med pvi ad greina alfa-feto-protein sem er akvedid eggjahvituefni i blodi modur. |

framhaldinu var préud adferd til ad einangra lifefnavisa i bl6di modur, proteinin PAPP-A og



fritt beta — hCG, & 11.-13. viku medgéngu. A sidustu arum hefur verid notast vid svo kallad
sampeett likindamat. Fésturskimun med sampaettu likindamati er gerd vid 11-14 vikna
medgongu par sem hnakkapykkt fosturs er maeld med 6mskodun og lifefnavisar eru meeldir i
bl6di mddur. Pad, auk aldurs médur og medgongulengd er notad til ad meta likur &
litningag6llum hja fostri sem gefur mun ndkvaemara mat. Ad auki benda rannsoknir til pess
ad haegt sé ad auka naemi profsins med pvi ad athuga hvort nefbein fostursins sé til stadar
(Helga Gottfredsdottir, 2006; Maria Hreinsdéttir og Hulda Hjartardottir, 2005; Spencer,
Spencer, Power, Moakes og Nicolaides, 2000). Nidurstddurnar Ur rannéknunum, auk aldurs
og medgongulengdar eru faerdar inn i reiknilikan til ad reikna einstaklingsbundid sampeett
likindamat fyrir pristeedu 21 (Downs heilkenni) sem er algengasta litningafravikid og
pristeedu 13 og 18. Vidmidunarmork fyrir auknum likum & pristeedum 21, 13 og 18 eru 1:100.
Peim konum sem fa auknar likur & litningafréaviki er bodid ad fara i greiningu & litningagerd
féstursins med legvatnsastungu eda fylgjusynatoku. Ef i 1jés kemur litningafravik eftir
fosturgreiningu er mikilveegt ad foreldrar taki upplysta &kvordun um hvort pau vilji halda
medgongunni &fram eda ljuka henni med féstureydingu. Legastungur eru ekki an allrar
ahaettu en likur & fosturlati i kjoIfar legastungu eru um 1% (Karitas Ivarsdottir og Ragnheidur
Bachmann, 2008; Hildur Hardardéttir, 2001; Landlaeknisembettid, 2006).

Samkvaemt feedingarskraningunni fra arinu 2010 voru 2,4% med skimjakveeda
nidurstodu, falskt neikvadar nidurstddur voru 0,1% og neemi sampeetts likindamats var 81%.
Eins og adur hefur komid fram aukast likur a litningafravikum med aldri modur. Aftur & moti
finnast um 95% fosturgalla hja konum sem eru med enga skilgreinda ahattupeetti en skyra ma
herra hlutfall i peim hopi par sem konur sem eru yngri en 35 ara eignast ad jafnadi fleiri born
(Ragnheidur 1. Bjarnadottir, Gudrun Gardarsdottir, Alexander K. Smarason og Gestur I.

Palsson, 2010; Maria Hreinsdottir, 2001).



Fosturskimun er fyrst og fremst leeknisfraedileg rannsokn en markmid med
fésturskimun er ad afla upplysinga um heilsu fésturs og finna féstur med auknar likur &
litningafravikum og ad gefa foreldrum val um &framhald medgéngunnar (Hildur
Kristjansdottir o.fl., 2010; Gudlaug Torfadottir og Jon Johannes Jonsson, 2001). A islandi er
6llum barnshafandi konum bodnar upplysingar um fésturskimun fyrir litningafravikum i lok
fyrsta pridjungs medgongu og samkveemt kliniskum leidbeiningum um medgdnguvernd ettu
heilbrigdisstarfsmenn ad bjoda verdandi médur/foreldrum slikar upplysingar i fyrstu

samskiptum a medgdngu (Hildur Kristjansdottir o.fl., 2010).

Upplyst val
I 16gum um réttindi sjuklinga nr. 74/1997 er kvedid & um ad upplysingar skulu gefnar
jafn6dum og tilefni skapast vid pau skilyrdi ad sjuklingur geti skilid peer. Oll purfum vid ad
taka &kvardanir er varda heilsu okkar og almennt viljum vid sjalf taka okkar eigin dkvardanir
ad pvi gefnu ad vio faum fullnaegjandi upplysingar (Bekker o.fl., 1999). En hvad eru
fullnaegjandi upplysingar um fosturskimun? Samkveaemt kliniskum leidbeiningum um
medgodnguvernd og dreifibréfi frd Landleeknisembeettinu skal upplysa foreldra um neemi
préfanna, hvad jakveett og neikveett skimprof pydir og moguleika & falskt jakvaedum og falskt
neikvaedum nidurstddum og um pa akvoroun sem taka verdur reynist skimprof jakveett
(Hildur Kristjansdattir o.fl., 2010; Landlaeknisembeettid, 2006). Kliniskar leidbeiningar um
medgodnguvernd leggja aherslu & sjalfraedi i akvardanatoku og upplyst val en til pess ad
verdandi modir/foreldrar hafi kost & upplystu vali verdur ad sja til pess ad pau skilji
upplysingarnar og ad peaer séu lagdar fram & skiljanlegan hatt (Hildur Kristjansdottir o.fl.,
2010; Nice, 2008; World Health Organization, 2006). Upplyst val er val sem byggir a
vitneskju, auk pess sem valid parf ad vera 6pvingad og sjalfviljugt. Upplyst val er pvi natengt

sjalfreedi einstaklingsins. Sumir halda pvi fram ad ekki sé hagt ad framfylgja upplystu vali



par sem einstaklingurinn getur ekki fengid vitneskju um alla pa pekkingu sem byr ad baki
rannsokninni. Mikilvaegt er pvi ad gera greinarmun a fullri vitneskju og pvi ad fa
fullnagjandi upplysingar (Vilhjalmur Arnason, 2003).

Upplyst val er had tveimur pattum, pekkingu og vidhorfi, par sem vidhorf hefur meiri
ahrif & &kvordun einstaklingsins heldur en bein pekking (Dormandy og Marteau, 2004;
Michie, Dormandy og Marteau, 2003). Samkvaemt Michie o.fl. (2003) hafdi vidhorf verdandi
maedra mikil ahrif & akvordun peirra um ad piggja eda afpakka fosturskimun. pekking er
mikilveeg til pess ad verdandi madur/foreldrar geti tekid upplysta a&kvordun, aftur & moti
syndu nidurstodur rannsoknarinnar ad pekking hafdi ekki ahrif & pad hvort verdandi madur
foru i skimunina.

Margar verdandi madur/foreldrar telja ad fosturskimun i lok fyrsta pridjungs
medgdngu sé reglubundin rannsokn en lita ekki & hana sem val og eru par af leidandi ekki ad
taka upplysta akvordun (Stefansdottir, Skirton, Jonasson, Hardardottir og Jonsson, 2010;
Helga Gottfredsdattir, 2009; Chiang, Chao og Yuh, 2006). Ranndknir syna ad verdandi
foreldrar hafa ekki naega pekkingu & skimuninni, skilja ekki alltaf afleidingar hennar og eru
oft illa upplystir. Auk pess kemur fram i rannséknum ad verdandi foreldrum finnst vera
skortur & fullnzgjandi upplysingum um fésturskimun fra heilbrigdisstarfsmonnum (Skirton
og Barr, 2010; Helga Gottfredsdéttir, 2009; Chiang o.fl., 2006).

Skirton og Barr (2010) skodudu pekkingu foreldra og heilbrigdisstarfsmanna a
fosturskimun og med hvada heetti veeri haegt ad stydja verdandi foreldra til ad taka upplysta
akvordun vardandi skimunina. Samkvaemt nidurstédunum ségou 87,4% foreldranna ad reett
hefdi verid um skimunina. Nidurstédurnar syndu ad foreldrarnir vildu fa upplysingar um
skimun fyrr & medgdngunni, auk pess sem peir vildu ad fadirinn teeki meiri patt i umraedunni.
Pegar pekkingin var skodud kom i ljés ad badi foreldrar og heilbrigdisstarfsmenn ofmatu

greiningarhaefni skimpraéfsins, adeins 77,5% foreldranna téldu ad heaegt veeri ad skima fyrir



Downs heilkenni, hins vegar téldu 25% ad skimunin myndi greina 61l hugsanleg frabrigdi.
Nidurstoour rannsoknarinnar syna ad leggja parf meiri aherslu & pekkingu
heilbrigdisstarfsmanna & fosturskimun til ad foreldrar eigi kost & ad taka upplysta akvordun.
Helga Gottfredsdottir (2009) skodadi akvardanatdku verdandi foreldra um
fésturskimun par sem &hersla var m.a. & peetti eins og upplifun verdandi foreldra af freedslu
og radgjof um skimunina. Tekin voru vidtol vid 10 verdandi madur og 10 verdandi fedur sem
héfou akvedid ad piggja fosturskimun. Fyrstu samskipti maedranna voru i flestum tilfellum
vid fedinga- og kvensjukddémalaekni og sex af tiu konum bokudu tima i sampeett likindamat
adur en peer foru i fyrsta vidtal hja ljosmodur & medgéngunni. Margir patttakendur téludu um
ad peir hefdu fengio takmarkadar upplysingar um skimunina og upplifun nokkurra peirra var
st ad um hefdbundna rannsokn veeri ad reeda. Auk pess téludu nokkrir patttakendur um ad
peir hefdu viljad meiri samraedur um skimunina og meiri upplysingar um nidurstddur hennar.
I rannsokninni var urtak hins vegar litid og pvi ekki haegt ad alhafa um nidurstédur. Vardandi
rannsdknarhdpinn ma pé segja ad skimunin sé ekki nogu vel utskyrd fyrir verdandi foreldrum
i upphafi medgongu og porf sé & ad endurskoda hvernig fraedsla um fésturskimun sé veitt.
Svipadar nidurstddur komu fram i rannsékn Chiang o.fl. (2006) en i peirri rannsdkn var
skodad hvernig upplysingar um fésturskimun voru veittar og hvernig verdandi foreldrar toku
akvordun um skimunina. Samkveemt nidurstodunum litu patttakendur & skimunina sem
hefdbundna rannsdkn a medgongu. patttakendur i rannsokninni virtust ekki hugleida
hugsanlegar afleidingar af rannsokninni, peir veltu ekki sérstaklega fyrir ser fyrir hvad
skimunin raunverulega staedi fyrir fyrr en peir fengu jakvaeda nidurstoou. Auk pess kom fram
ad verdandi foreldrar fengu takmarkadar upplysingar um skimunina fra
heilbrigdisstarfsmonnum og héfdu par af leidandi ekki kost a ad taka upplysta akvordun um

hvort pau vildu piggja eda afpakka skimunina.
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pad ad studla ad pvi ad barnshafandi konur taki upplysta akvordun er mikilvaegur
lidur i storfum ljosmaedra. Levy (1999) kannadi hvernig ljésmadur audvelda barnshafandi
konum ag taka upplysta &kvordun, med pvi ad skoda samskipti ljosmadra vid barnshafandi
konur og taka vid peer vidtol. Nidurstddur rannsdknarinnar syndu ad ljosmaedrunum var
umhugad ad vernda konurnar pegar akvardanir voru teknar, peer stjornudu pvi hvernig
upplysingar voru settar fram bzdi til ad vernda sjalfa sig og konurnar. Ljésmadurnar reyndu
ad styra konunum i dkvedinn farveg til ad audvelda peim ad taka akvordun.

Nidurstoour ofangreindra rannsokna benda til pess ad verdandi foreldrar liti &
fésturskimun sem part af hefdbundinni maedravernd og ad stor hluti kvenna sé illa upplystur
um skimunina og fari i skimunina an pess ad hugleida sérstaklega afleidingar hennar. Til pess
ad verdandi modir/foreldrar geti tekid upplysta a&kvérdun vardandi fosturskimun verda pau ad
skilja tilgang rannsoknarinnar. Nidurstodurnar undirstrika mikilveegi pess ad veita verdandi
foreldrum upplysingar um fésturskimun a faglegan og hlutlausan hatt til pess ad peir eigi kost

a ad taka upplysta dkvordun um hvort peir vilji piggja eda afpakka skimunina.

pekking verdandi maedra/foreldra & fosturskimun

Rannsoknir syna ad pekking verdandi madra/foreldra & fosturskimun & fyrsta pridjungi
medgdngu er dbotavant en eins og kom fram hér & undan er pekking i beinu samhengi vid pad
ad geta tekid upplysta akvordun (Bjorklund, Marsk, Levin og Ohman, 2011; Dahl, Hvidman,
Jorgensen og Kesmodel, 2011; Stefansdottir o.fl., 2010; Skirton og Barr, 2010).

I seenskri rannsokn var skodad hvort upplysingamyndband um fosturskimun hafdi
ahrif & pekkingu barnshafandi kvenna og upplysta akvordun. batttakendur voru 390
barnshafandi konur sem var radad tilviljanakennt i tvo hopa. Badir hoparnir fengu
hefdbundnar upplysingar um fosturskimun, baedi skriflegar og munnlegar, en annar hopurinn

horfdi ad auki a upplysingamyndband. patttakendur svorudu svo spurningalista vid 25-27
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vikna medgongu. Skodad var hvort myndbandid hefdi ahrif & vidhorf, pekkingu og
akvardanatoku meadranna vardandi skimunina. brir paettir voru notadir til ad meta hvort
patttakendur toku upplysta akvordun eda ekki en pad var vidhorf gagnvart skimun fyrir
Downs heilkenni, pekking & Downs heilkenni og fosturskimun og hvort patttakendur foru i
skimunina. Af peim sem horfdu & myndbandid toku 71,5% upplysta akvérdun vardandi
skimunina & moti 62,4% sem ekki horfdu & myndbandid. Hopurinn sem horfdi & myndbandid
hafdi markteekt meiri pekkingu og var &naegdari med upplysingarnar, peim fannst
upplysingarnar vera skiljanlegar og téldu sig fa fullnaegjandi upplysingar um skimunina.
Nidurstodurnar syna ad fleiri konur toku upplysta akvéroun vardandi fosturskimun eftir ad
hafa horft & myndbandid, auk pess sem peer voru anagdari en samanburdarhopurinn med peer
upplysingar sem peer fengu (Bjorklund o.fl., 2011).

Dahl og félagar (2011) skodudu pekkingu og vidhorf 4349 barnshafandi kvenna til
fésturskimunar a fyrsta priojungi medgdngu og var svarhlutfallid 68%. Samkveaemt
nidurstddunum audveldadi aukin pekking konunum ad taka akvordun vardandi skimunina,
auk pess sem tengsl reyndust vera vid aukna vellidan, en ekki fundust tengsl & milli aukinnar
bekkingar & fosturskimun og aukins kvida & medgongunni.

Stefansdottir 0.fl. (2010) skodudu pekkingu og skilning barnshafandi kvenna 4 islandi
a fosturskimun og fosturgreiningu & fyrsta pridjungi medgongu. Skodud var pekking
barnshafandi kvenna i tengslum vid nytt freedsluefni sem paer fengu afhent, auk pess sem
skodad var hvort menntun og fyrri reynsla af medfeeddum gollum hefdi ahrif & hvort peer
padu eda afpokkudu skimunina. batttakendur voru 379 barnshafandi konur a fyrsta pridjungi
medgongu sem var skipt i tvo hopa. Badir hoparnir fengu hefdbundna umdnnun og fraedslu
en annar hopurinn fékk aukalega nyjan baekling um fdsturskimun og fosturgreiningu.
Samkveemt nidurstédum rannsoknarinnar taldi rimlega helmingur kvennanna eda 57% sig fa

fullnaegjandi upplysingar til ad geta tekid upplysta akvordun vardandi skimunina.
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Nidurstodurnar syndu aukna pekkingu & fosturskimun hja hdpnum sem fékk baklinginn en
ekki var markteekur munur & milli hépanna vardandi pad hvort peir padu eda afpokkudu
skimunina. Auk pess kom fram ad péatttakendur vildu fa auka radgjof hja
heilbrigdisstarfsmanni par sem upplysingarnar varu reeddar og utskyrdar nanar. Skirton og
Barr (2010) komust ad svipadri nidurstddu en patttakendur i peirri rannsokn vildu fa
einstaklingsmidada radgjof um skimunina. Nidurstédurnar syndu einnig ad peir patttakendur
sem hofdu reynslu af medfeddum gollum i eigin fjolskyldu voru liklegri til ad piggja
skimunina. Svipadar nidurstoour komu fram i rannsékn Etchegary o.fl. (2008) sem syndi ad
bad ad hafa reynslu af pvi ad annast fatlada einstaklinga eda hafa tengsl vid fatlada
einstaklinga i gegnum fjélskyldu eda vini hafdi ahrif & &kvordun barnshafandi kvenna
vardandi fosturskimun.

Nidurstodur ofangreindra rannsokna gefa mismunandi visbendingar um hvort aukin
bekking kvenna hafi ahrif a hvort paer piggja fosturskimun eda ekki, en vandad og itarlegt
freedsluefni virdist auka pekkingu peirra. Aukin pekking virtist p6 audvelda barnshafandi

konum ad taka adkvordun og jok vellidan peirra & medgdngunni.

pekking og vidhorf heilbrigdisstarfsmanna til fosturskimana

pekking heilbrigdisstarfsmanna a fésturskimun

Ymsar erlendar rannsoknir benda til pess ad pekkingu heilbrigdisstarfsmanna & fosturskimun
sé abotavant, en pekking heilbrigdisstarfsmanna er talin mikilveeg til ad peir geti reett vid
verdandi foreldra um fésturskimun og peir svo tekid upplysta akvordun vardandi pad hvort
peir vilji piggja eda afpakka skimunina og skilji afleidingar hennar (Ekelin og Crang-
Svalenius, 2004; Tyzack og Wallace, 2003; Bramwell og Carter, 2001; Sadler, 1997; Smith,

Slack, Shaw og Marteau, 1994).
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Smith o.fl. (1994) skodudu pekkingu feedingarlekna og ljosmadra & skimun fyrir
fésturgdllum en & pessum tima var notast vid melingu & alfa-feto-proteini i sermi médur vid
skimun & fosturgdllum. Spurningalisti var lagdur fyrir 70 Ijésmadur og 21 fedingarlaekni
sem sinntu konum & medgongu a sex heilsugaeslustédvum i Bretlandi og var svarhlutfallio
72%. Samkveemt nidurstodunum svorudu 43% ljosmaedranna og 14% faedingarleknanna
minna en helming af spurningunum rétt. Bramwell og Carter (2001) endurtoku rannsokn
Smith o.fl. fr4 1994 nokkrum arum sidar. Samkvaemt nidurstddum peirra var pekking
heilbrigdisstarfsmanna & adferdum fdésturskimana almennt god en st pekking hafdi aukist fra
pbvi ad fyrri rannsoknin var gerd sem héfundar skyra med pvi ad sennilega hafi ahrif ad pa var
komin meiri reynsla af skimuninni. Hins vegar var pekking & likum & ymsum fravikum
tiltdlulega litil og fagfdlkio hafdi takmarkada pekkingu i sambandi vid jakveeda nidurstddu ur
skim- og greiningarpréfum (Bramwell og Carter, 2001). Nidurstodur pessara rannsokna
leiddu i 1jés skort & pekkingu heilbrigdisstarfsmanna sem ytir undir porf & frekari fraedslu til
peirra um fosturskimun en g6d pekking a vidfangsefninu er naudsynleg til pess ad verdandi
foreldrar eigi kost & pvi ad taka upplysta akvéroun vardandi skimunina.

Sadler (1997) skodadi pekkingu heilbrigdisstarfsmanna & skimun fyrir Downs
heilkenni, spurningalisti var sendur til 488 heilbrigdisstarfsmanna sem sinntu konum &
medgongu, ljosmaedra, leekna og feedingarlaekna og var svarhlutfallid 84%. Samkvaemt
nidurstddunum svorudu 59% patttakenda helming eda minna af spurningum um stadreyndir
rétt. Alls svorudu 95% patttakenda spurningunni rétt vardandi pad hvort haegt veeri ad greina
Downs heilkenni med skimun an frekari rannsokna. Einungis 18% patttakenda vissu hve stort
hlutfall fostra myndu finnast ef allar barnshafandi konur myndu piggja skimun fyrir Downs
heilkenni og 11% vissu hve hétt hlutfall kvenna téldust vera med auknar likur eftir skimun.
patttakendur téldu ljosmaedur bera mestu abyrgdina vardandi fraedslu til verdandi

maedra/foreldra um fosturskimun a medgongu en feedingarleknar voru taldir bera minnstu
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abyrgdina. Svipadar nidurstodur komu fram hja Ekelin og Crang-Svalenius (2004) en par
kom fram ad ljosmaedur toldu sig vera besta adilann til ad veita foreldrum upplysingar um
fésturskimun. Aftur & méti fannst patttakendum i rannsékn Tyzack og Wallace (2003) petta
vera sameiginleg abyrgd peirra sem sinntu konum & medgongu.

Tyzack og Wallace (2003) skodudu pekkingu heilbrigdisstarfsmanna & skimun fyrir
Downs heilkenni. Spurningarlisti var sendur til 166 heilbrigdisstarfsmanna sem stoérfudu &
sjukrahusi i Melbourne i Astraliu og svérudu 140 listanum eda 83%. Fram kom ad
patttakendur vildu fa frekari freedslu um skimun fyrir Downs heilkenni og pa helst fa
freedsluna sem skriflegar leidbeiningar (58%) eda fara i vinnubldir (28%). Samkvaemt
nidurstddunum sogoust 84% raeeda um skimunina vid allar barnshafandi konur snemma &
medgongu en 16% sdgdust adeins bjoda akvednum hopi kvenna upp & skimunina, pad er
konum sem eru 35 &ra eda eldri, konum med fyrri sogu um Downs heilkenni og peim sem
spurdu Gt i skimunina (Tyzack og Wallace, 2003). | ranns6kn Wong, Kuppermann,
Creasman, Sepulveda og Vargas (2011) kom fram ad 78% pétttakenda ségdust bjéda dllum
konum upp & fésturskimun a fyrsta pridjungi medgdngu, peir sem ekki budu 6llum
barnshafandi konum upp & skimunina sdgdust adeins bjoda eldri konum, konum med
fjolskyldusdgu um litningafravik, konum sem hofou sérstakar ahyggjur af pvi ad eignast barn
med litningafravik og peim sem spurdu Gt i skimunina. Rannséknin for fram i Santiago,
Chile, en par eru fostureydingar 6loglegar og skimunin frekar hugsud sem undirbuningur
fyrir ad eignast hugsanlega fatlad barn. bad ad fostureydingar eru oléglegar i Santiago skyrir
hugsanlega leegra hlutfall peirra sem bjéda 6llum konum upp a fésturskimun.

Samkveemt ofangreindum rannséknum virdist skortur & pekkingu og reynslu vera
veruleg hindrun i ad veita skjolsteedingum vidunandi upplysingar um fésturskimun og
nidurstédurnar benda til pess ad verdandi madur/foreldrar séu oft ad taka akvordun um

skimun an fullnagjandi upplysinga fra heilbrigdisstarfsménnum. Ofangreindar rannsoknir
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syna ad bryn porf er & frekari freedslu um fosturskimun til heilbrigdisstarfsmanna sem sinna
konum & medgongu til ad verdandi foreldrar eigi kost & ad taka upplysta a&kvoréun um

skimunina.

Vidhorf heilbrigdisstarfsmanna til fosturskimana

Vidhorf ljésmadra og fedingarlekna til fosturskimana er almennt jakveett, hins vegar hafa
nokkrar rannsoknir synt ad vidhorf feedingarlaekna til fosturskimana er jakveedara en vidhorf
ljosmaedra (McNeill og Alderdice, 2009; van den Berg o.fl., 2007; Dormandy og Marteau,
2004; Ekelin og Crang-Svalenius, 2004; Hemminki, Toiviainen og Santalahti, 2000; Jallinoja,
Santalahti, Toiviainen og Hemminki, 1999; Fairgrieve, Magney, White og Burn, 1997).

I breskri rannsokn var vidhorf ljosmaedra til fosturkimana fyrir Downs heilkenni
skodad, patttakendur voru 90 ljésmadur og var svarhlutfallio 67,7%. Nidurstddurnar syndu
ad viohorf patttakenda til fosturskimana var almennt jakveett og flestir peirra téldu ad bjoda
atti 6llum barnshafandi konum upp & skimun fyrir Downs heilkenni & medgdngu 6h&d aldri.
Auk pess kom fram ad flestar ljosmadurnar vildu f4 frekari freedslu um fosturskimun til ad
auka pekkingu sina (Fairgrieve o.fl., 1997). Dormandy og Marteau (2004) skodudu hvort
vidhorf heilbrigdisstarfsmanna til fosturskimana hefdi &hrif & pad hvort barnshafandi konur
padu eda afpokkudu skimunina. Patttakendur voru 71 1josmodir og 18 feedingarlaeknar.
Rannsoknin for fram & tveimur sjukrahusum i Bretlandi, & sjukrahusi B var tidni
fosturskimana herri en a sjukrahusi A en samkvaemt nidurstdédunum var vidhorf patttakenda
til fosturskimana sem storfudu a sjukrahusi B jakvaedara. Hins vegar kom fram ad vidhorf
einstakra heilbrigdisstarfsmanna til fosturskimana hafdi ekki ahrif & pad hvort barnshafandi
konur padu eda afpokkudu skimunina. Nidurstédurnar syndu einnig ad vidhorf
feedingarlaekna var jakveaedara gagnvart fosturskimun en vidhorf ljosmadra. (Dormandy og

Marteau, 2004). Svipadar nidurstddur komu fram i rannsokn van den Berg o.fl. (2007) en par
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kom fram ad vidhorf Ijosmaedra til fosturskimana hafdi ekki ahrif & pad hvort barnshafandi
konur padu eda afpdokkudu skimunina né & vidhorf peirra til skimunarinnar. Nidurstodur
bessara rannsokna syna ad viohorf heilbrigdisstarfsmanna er almennt jékveett i gard
fésturskimana og visbendingar eru um ad vidhorf peirra hafi ekki ahrif & afstoou barnshafandi
kvenna til skimunarinnar.

McNeill og Alderdice (2009) skodudu vidhorf Ijdsmadra til skimunar fyrir Downs
heilkenni. Tekin voru vidtol vid 15 ljosmadur sem stérfudu vid medgonguvernd i Nordur
irlandi. Nidurstodurnar syndu ad vidhorf patttakenda til fosturskimana fyrir Downs heilkenni
var fremur neikveett. patttakendum fannst erfitt ad Utskyra skimunina fyrir barnshafandi
konum og t6ldu sig ekki geta veitt fullnaegjandi upplysingar innan pess timaramma sem paer
hofdu. Fostureyding vegna Downs heilkennis er ekki leyfd i Nordur Irlandi og purfa
barnshafandi konur par ad ferdast til Englands ef peer atla i fostureydingu. Mismunandi var
hvort ljosmadrunum fannst videigandi ad reeda um fostureydingu pegar peer freeddu konurnar
um skimunina en flestar peirra t6ludu ekki um fostureydingu sem moguleika pegar paer
reeddu um skimunina. Tidni fosturskimana er minni i Nordur Irlandi en i Bretlandi og ma
aeetla ad neikveett vidhorf ljosmadra i Nordur irlandi hafi anhrif 4 pad hvort barnshafandi
konur piggja eda afpakka skimunina. Helstu veikleikar pessarar rannsdknar eru litid Grtak og
pbvi er erfitt ad alhaefa nidurstodurnar yfir & pyadid, jafnframt hefur vidhorf samfélagsins ahrif
a nidurstoournar par sem fostureyding er ekki almennt vidurkennd i samfélaginu (McNeill og
Alderdice, 2009).

Ekelin og Crang-Svalenius (2004) skodudu vidhorf og pekkingu ljosmadra &
fosturskimun. Spurningalisti var sendur til 80 ljosmadra, 63 ljésmadur svorudu listanum og
var svarhlutfallid pvi 79%. Samkvemt nidurstédum rannsoknarinnar var timaskortur talinn
mikilveeg hindrun i ad veita foreldrum naegar upplysingar og ad auki kom fram ad

ljésmaedurnar hofdu ahyggjur af pvi ad gefa ekki réttar upplysingar. Fram kom ad
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[josmaedrunum fannst skilningur verdandi foreldra & fosturskimun vera nokkud gédur, i peim
tilfellum par sem Ijosmadrunum fannst skilningur foreldranna ekki vera naegur fannst peim
eigin pekking & skimuninni vera abdtavant. Vidhorf flestra var jakveett vardandi fraeedslu til
verdandi foreldra um fésturskimun en pé téludu nokkrar um ad fraedsla um skimunina veeri
baedi teeknilega og sidfreedilega erfid. Pad sem ljosmadrunum fannst vera jakvaett vardandi
hnakkapykktarmelingu var ad hin fekkadi inngripum med legdstungu og par med
fosturlatum heilbrigdra fostra.

Finnsk rannsokn fra arinu 1999 skodadi vidhorf ljosmadra og hjukrunarfraedinga til
fosturskimana fyrir Downs heilkenni og fostureydingar i kjolfar greiningar. patttakendur voru
400 Ijosmadur og 400 hjukrunarfraedingar fra Finnlandi og allir patttakendur i rannsokninni
sinntu barnshafandi konum & medgongu. Samkvamt nidurstddunum var ekki marktaekur
munur & vidhorfum ljésmadra og hjukrunarfraedinga til foésturskimana. Viohorf flestra
patttakenda var jakveett gagnvart pvi ad bjéda 6llum barnshafandi konum upp & skimun fyrir
Downs heilkenni, hins vegar sampykkti minna en helmingur patttakenda féstureydingu i
kjolfar greiningar a heilkenninu (Jallinoja o.fl., 1999). Samkveemt nidurstédum Hemminki
o.fl. (2000) var vidhorf finnskra leekna til fosturskimana fyrir Downs heilkenni jakveett og
peir toldu ad bjéoa atti 6llum barnshafandi konum upp a fésturskimun. Hins vegar kom fram
i rannsokn Hemminki ad flestir patttakendur voru sampykkir fostureydingu i kjolfar
greiningar a Downs heilkenni. bessar tveer rannsoknir syna fram a almennt jakveett viohorf
leekna og ljosmaedra til fosturskimana en greinilegur munur er & vidhorfum peirra til
fostureydingar i kjélfar greiningar a Downs heilkenni par sem vidhorf l&ekna var mun
jakvaedara en ljosmadra.

Samkveemt ofangreindum rannséknum er vidhorf til fosturskimana i lok fyrsta
pridjungs medgdngu almennt jakveett medal heilbrigdisstarfsmanna en sumir telja po

umraduna baedi vera teknilega og sidfreedilega erfida. Mismunandi er milli rannsokna hvort



18
vidhorf heilbrigdisstarfsmanna er talid hafa &hrif & pad hvort barnshafandi konur piggja eda
afpakka skimunina. Par sem ljosmadur eru i lykilhlutverki vardandi fraedslu til barnshafandi
kvenna hér & landi er mikilvaegt ad peer skodi vidhorf sin og gildismat til fosturskimana og
hvort peer telji ad pad hafi &hrif & fraeedslu peirra til foreldra @ medgdngu en mikilvaegt er ad

upplysingar séu lagdar fram & faglegan og hlutlausan hétt.

Fosturskimun sem sidfraedilegt alitamal
A sidustu arum hafa ordid miklar teekniframfarir i fosturskimunum og greiningum og er
teeknin enn i stodugri préun. Ymis flokin sidferdisleg alitamal koma upp pegar svona inngrip
i annars edlilegt ferli & sér stad en sidferdisleg umreeda um fosturskimun hefur ekki farid hatt
i samfélaginu og takmdrkud umraeda hefur verio um neikvedar afleidingar skimunarinnar
(Helga Gottfredsdottir og Kristin Bjornsdéttir, 2010). Samfara aukinni proun i fosturskimun
vakna upp ymsar spurningar og vangaveltur sem tengjast sidfreedi og tilvist mannsins. Eru 6ll
lif jafn mikils virdi og hver hefur vald til ad dkveda hvada lif er pess virdi ad lifa? Er
sjukdémurinn pad alvarlegur ad fostureyding eigi ad vera moguleiki? Er sjalfsagt ad eyda
6llum fostrum sem greinast med fravik? Hvort pad sé sidferdislega rétt ad eyda fostrum med
Downs heilkenni verdur ekki svarad hér enda er petta mjdg flokio mal og ekki til nein einféld
svOr vio pvi. Med tilkomu fosturskimana standa foreldrar frammi fyrir floknum dkvérdunum
og foreldrar geta purft ad taka akvérdun um aframhald medgéngu eda fostureydingu i kjolfar
skimunar eftir ad greining & litningafraviki hefur verid stadfest. Akvardanir i kjolfar
greiningar geta reynst mjog erfidar og peim fylgir oft mikid tilfinningalegt alag en afstada,
lifsreynsla og pekking eru peettir sem hafa ahrif & vidhorf foreldra til fosturskimana og
fostureydinga (Helga Gottfredsdottir og Kristin Bjornsdottir, 2010; Helga Gottfredsdattir,

2009; Williams o.fl., 2005; Ekelin og Crang-Svalenius, 2004).
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I rannsokn Ekelin og Crang-Svalenius (2004) komu fram ymsar sidferdislegar
vangaveltur hja ljosmadrum. Nokkrar Ijosmadur i rannsokninni téludu um valid sem
foreldrar purfa hugsanlega ad standa frammi fyrir og hvernig hugsun um fotlun hefdi breyst i
pjodfélaginu. Ymsar spurningar komu fram, eins og fyrir hvern er petta gagnlegt? Konuna,
samfélagid og af hverju? Hvad gefur okkur rétt til ad neyta einhverju lifi? batttakendur téludu
um ad heilbrigdiskerfid setti konurnar i sidferdislega klemmu med pvi ad bjoda upp &
rannsoknina.

Ljésmedur eru i lykilhlutverki pegar kemur ad pjonustu vid verdandi madur og
foreldra og samkvaemt kliniskum leidbeiningum um medgonguvernd eiga ljdsmadur ad
upplysa verdandi maedur/foreldra um fosturskimun & faglegan og hlutlausan hatt. Aukin
ahersla & fosturskimun & medgongu kallar & aukna pekkingu ljosmaedra & pessu svidi og
ihugun & sidferdislegum gildum. Ljésmaedur purfa ad vera tilbunar til pess ad reeda flokin
sidferdisleg mal eins og akvordun um fostureydingu eda pad ad eignast barn med fotlun.
Greining litningafravika leidir ekki til leekningar & peim fravikum sem finnast heldur leidir
greining i flestum tilfellum til fostureydingar en peir foreldrar sem akveda ad eignast barn
med litningafravik meeta oft motstddu, vantrd og skilningsleysi samfélagsins (Souka o.fl.,
2010; Helga Gottfredsdottir, 2009; Vilhjalmur Arnason, 2003; Ragnheidur I. Bjarnadottir
o.fl., 2010; Hildur Hardardottir, 2001). Mikilveegt er ad siofreedileg umraeda um fosturskimun
sé opin og pverfagleg og heilbrigdisstarfsmenn veiti verdandi foreldrum faglega og hlutlausa

r&dgjof (Zindler, 2005; Vilhjalmur Arnason, 2003; Ingileif Malmberg, 2001).
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Adferd

Rannsoknin
Tilgangur pessa rannsoknarverkefnis er ad kanna pekkingu og vidhorf heilbrigdisstarfsmanna
sem vinna med barnshafandi konum & medgongu til fosturskimana. Nidurstddurnar verda
nyttar til ad prda freedsluefni og namskeid fyrir heilbrigdisstarfsmenn vardandi efnid.
Rannsoknaradferd pessarar rannsoknar er megindleg og rannsdknarsnidid lysandi. Helga
Gottfredsdéttir og Hildur Kristjansdottir styra rannsékninni og sau um framkvemd hennar.
Hofundur fékk adgang ad gégnum rannséknarinnar og vinnur ar hluta af gégnunum sem
lokaverkefni i ljosmodurfraedi. Leitast verdur vid ad svara eftirfarandi
rannséknarspurningum: Hver er pekking ljosmadra a fosturskimun? og hvert er vidhorf

ljosmaedra til fosturskimana?

patttakendur
I pyai voru allar ljosmadur, heimilisleeknar og fedinga- og kvensjikdomalaeknar sem sinna
medgonguvernd & islandi. Alls nadi rannsoknin til 173 heimilislaeekna, 88 ljosmadra og 36
faedinga- og kvensjukdomalakna. I pessu verkefni verdur einungis unnid Gr svérum

ljosmadra og adallega Ur peim spurningum sem varda vidhorf og pekkingu.

Meeliteeki
Melitekid er spurningalisti sem sendur var til heimilisleekna, fedinga- og
kvensjukdomalaekna og allra ljdsmadra sem sinna medgdnguvernd & Islandi.
Spurningalistinn var proadur af Helgu Gottfredsdottur og Hildi Kristjansdottur med hlidsjon
af nokkrum erlendum spurningalistum med leyfi hofunda peirra (Ekelin og Crang-Svalenius,

2004; Sandall og Grellier, 2001; Hemminki, Santalahti og Toiviainen, 1999; Hemminki o.fl.,



21
2000; Sadler, 1997; Samwiil, 2002). Ad verkefninu komu Landleeknisembeettid, Préunarstofa
heilsugaeslunnar og Haskali Islands. Vid undirblning kénnunarinnar var haft samrad vid
Ijosmaedur og leekna fra fagfélogum Faedinga- og kvensjukdomalaekna, Félagi islenskra
heimilisleekna og Ljosmadrafélagi islands. Spurningalistinn samanst6d af fimm
bakgrunnsspurningum, sjo spurningum sem fjalla um fosturskimun, fjortdn spurningum sem
tengdust pekkingu svarenda, fimmtan spurningum sem tengdust vidhorfi, tiu spurningum um
kosti og 6kosti fosturskimana og ad lokum sex spurningum um fraedslu og pjalfun.

Helsti styrkur spurningakannana er sa ad mogulegt er ad safna fjolbreyttum gégnum &
skdmmum tima og slikar kannanir eru réttmaetar par sem sterk tengsl eru & milli pess sem folk
segist gera og pess sem pad gerir. | rannsékninni voru notadar lokadar, halflokadar og opnar
spurningar. Einfaldast er ad vinna ar lokudum spurningum og audvelt ad bera saman hdpa,
aftur & moti er erfidara ad vinna Ur opnum spurningum par sem ad flokka parf svorin sem oft
er vandasamt og erfidara er ad bera saman hdpa med tilliti til svara (Sigridur Halldorsdattir

og Kristjan Kristjansson, 2003).

Framkveemd
Hofundur fékk adgang ad gdgnum ar rannsékn Helgu Gottfredsdottur og Hildar
Kristjansdottur, , pekking og vidhorf heilbrigdisstarfsmanna til fésturskimana®. Eins og adur
hefur komid fram styrdu Helga Gottfredsdéttir og Hildur Kristjansdottir rannsokninni og sau
um framkveemd hennar og gagnaséfnun var hafin pegar htfundur kom ad verkefninu. Um er
ad reeda spurningalistakdnnun par sem sendir voru Gt samtals 297 spurningalistar. Fyrstu
spurningalistarnir voru sendir Gt i névember 2010 asamt kynningarbréfi. I bréfinu kom fram
tilgangur rannsdknarinnar og hverjir komu ad henni. Greint var fra urtakinu og 6skad eftir
patttoku einstaklingsins. Tekid var fram ad fyllsta tranadar veeri geett um allar upplysingar og

ad spurningalistarnir veeru onafngreindir og ekki & neinn hatt rekjanlegir til patttakenda.
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Tekid var fram ad patttakendum veeri ekki skylt ad svara 6llum spurningunum. Aminning var
send til allra ljdsmadra i jandar 2011 4samt spurningalistanum og &minningarbréf var sett &
heimasidu félags islenskra heimilisleekna og til kvensjukdémalekna. Ad h6fdu samrédi vid
Visindasidanefnd reyndist ekki porf & ad seekja um leyfi hja nefndinni fyrir framkvemd
rannsoknarinnar.

Vid tolfreedilega Urvinnslu var notad tolfreediforritid Statistical package for social
science (SPSS), 18. utgafa. Tolfreedileg Urvinnsla & gdgnunum byggir & lysandi snidi pannig
ad viohorfum og pekkingu ljésmadra til fosturskimana er lyst, auk pess sem pekking er tengd
nokkrum lydfraedilegum breytum og starfssvidi patttakenda. Vid myndrana Grvinnslu var

notad forritid Microsoft Office Excel 2007.
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Nidurstoour

Bakgrunnsupplysingar
Alls nédi rannsoknin til 173 heimilisleekna, 88 ljdsmaedra og 36 fedinga- og
kvensjukddémalakna. Af peim svérudu 35 heimilisleeknar (svarhlutfall 20,2%), fimm
feedinga- og kvensjukdomalaeknar (13,9%) og 50 ljésmedur (56,8%).

Meirihluti ljésmadranna storfudu & hofudborgarsveedinu eda 64% og 36% storfudu &
landsbyggdinni. Langflestar [josmadurnar (92%) hittu konur ad jafnadi fyrir 12 vikna
medgongu. Alls sinntu 86% ljésmadranna konum i medgoénguvernd & heilsugaeslustéd og
22% i medgonguvernd & sjukrahusi. Einungis 8,7% ljésmadranna framkvaemdu 6mskodanir

4 medgongu.

Fosturskimun & medgongu
Langflestar ljdsmadranna (94%) sogdu pad koma i sinn hlut ad veita konum/verdandi
foreldrum fyrstu upplysingar um fésturskimun og flestum (91,7%) fannst paer bera abyrgd a
pbvi ad veita barnshafandi konum/verdandi foreldrum fyrstu upplysingar um skimunina.
Flestar ljosmadurnar (90%) sogdust upplysa allar konur um méguleikann & ad fara i

fésturskimun en 4% sdgdust bara upplysa paer sem bidja um hnakkapykktarmelingu.
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Tafla 1. Hiutfall ljésmaedra sem finnst paer bera abyrgd & ad veita fyrstu upplysingar eftir starfsvettvangi

N Alls Hofudborgarsvaedid Landsbyggdin P
Finnst bera abyrgd & ad
veita fyrstu upplysingar 44 91,7 93,8 87,5
,460
Finnst ekki bera abyrgo a
ad veita fyrstu upplysingar 4 8,3 6,2 12,5

Eins og fram kemur i t6flu 1 finnst langflestum ljosmeaedrunum peaer vera abyrgar fyrir pvi ad
veita fyrstu upplysingar um fésturskimun, alls fannst 93,8% ljésmadranna sem bla &
hofudborgarsveaedinu peer vera dbyrgar fyrir pvi ad veita fyrstu upplysingar & moti 87,5% sem

bua & landsbyggdinni. Ekki var markteekur munur & milli hopanna.

Tafla 2. Hiutfall ljosmaedra sem finnst paer bera abyrgd a ad veita fyrstu upplysingar eftir pvi hvort paer
framkvama dmskodun

N Alls Framkveema 6mskodun Framkveema ekki 6mskodun P
Finnst bera abyrgo 4 ad
veita fyrstu upplysingar 40 90,9 75 92,5
,246
Finnst ekki bera abyrgo &
a0 veita fyrstu upplysingar 4 9,1 25 7,5

Fram kemur i toflu 2 ad 75% peirra sem framkvama omskodanir & medgongu fannst peer
vera abyrgar fyrir pvi ad veita barnshafandi konum/verdandi foreldrum fyrstu upplysingar um
fosturskimun & moti 92,5% peirra sem ekki framkvaema omskodanir. Erfitt er ad bera pessa
tvo hopa saman par sem einungis 8,7% ljosmadranna framkvemdu 6mskodanir.

v2(1, N=44) = 1,35 P = 0,246. Ekki er haegt ad segja til um hvort nidurstddurnar séu
marktaekar eda ekki par sem ki-kvadrat profid er 6gilt vegna pess ad vantitioni undir 5 er til

stadar i meira en 20% reita.
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Tafla 3. Hiutfall ljosmaedra og heimilisleekna sem finnst peir bera dbyrgd & ad veita fyrstu upplysingar

N Alls  Fadingarlaeknar Heimilisleeknar Ljosmadur P
Finnst bera abyrgo 4 ad
veita fyrstu upplysingar 64 73,6 100 44,1 91,7
,000
Finnst ekki bera abyrgo &
ad veita fyrstu upplysingar 23 26,4 0 55,9 8,3

Greinilegur munur var & svérum ljosmaedra og heimilisleekna hvad vardadi abyrgd & ad veita
fyrstu upplysingar um fosturskimun. Fram kemur i toflu prji ad langflestum Ijdsmadrunum
(91,7%) fannst peer bera abyrgd & pvi ad veita fyrstu upplysingar & méti 44,1% heimilislaekna.
v*(2, N=87) = 25,04, P = 0,000. EKki er haegt ad segja til um hvort nidurstédurnar eru
markteekar eda ekki par sem ki-kvadrat préfid er dgilt vegna pess ad veentitioni undir 5 er til

stadar i meira en 20% reita.
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pekking ljosmadra a fosturskimun

Tafla 4. Hiutfall svara i tengslum vid pekkingu & fosturskimun

Spurning N Rétt svor (%) Rong svor (%) Veit ekki (%)

Er haegt ad greina Downs heilkenni med
hnakkapykktarmelingu an frekari rannsékna? 50 49 (98) 0(0) 1(2)

Er haegt ad greina Downs heilkenni med sampaettu
likindamati an frekari rannsékna? 50 49 (98) 0(0) 1(2)

Hvada viomidunarmérk eru notud til ad segja fyrir
um hvort likur & Downs heilkenni séu miklar eda litlar? 48 25(52,1) 17 (35,4) 6 (12,5)

Hversu stért hlutfall féstra med Downs heilkenni
munu finnast ef allar barnshafandi konur fara i

fésturskimun vid 11-14 vikur? 44 9(20,5) 8(18,2) 27 (61,4)

Hversu hatt hlutfall kvenna teljast vera med auknar

likur eftir skimun? 45 17 (37,8) 4(8,9) 24 (53,3)
Hvad pyair jakvaed nidurstada Ur fosturskimun? 47 30 (63,8) 11 (23,4) 6(12,8)
Hvad pydir neikveed nidurstada Ur fésturskimun? 46 30 (65,2) 10 (21,7) 6 (13)

Fram kemur i toflu fjogur ad langflestar ljdésmadurnar (98%) telja ad ekki sé haegt ad greina
Downs heilkenni med hnakkapykktarmalingu né med sampeettu likindamati &n frekari
rannsdkna. Ekki var marktekur munur & svérum ljosmadranna eftir starfsvettvangi né eftir
bvi hvort peer sinntu 6mskodunum. Rimlega helmingur ljésmadranna (52,1%) svaradi rétt
spurningunni um hvada vidmidunarmork eru notud til ad segja fyrir um likur & Downs
heilkenni en vidmidunarmarkin eru 1:100. Einungis 37,8% ljosmadranna vissu hve hatt
hlutfall kvenna eru med auknar likur eftir skimun. Alls s6gdu 63,8% ljosmadranna ad jakvaed
nidurstada ar fosturskimun pyddi auknar likur & litningagalla og 65,2% sdgdu ad neikvaed

nidurstada pyddi minni likur & litningagalla.
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Tafla 5. Hvad felst i fosturskimun vid 11-14 vikna medgongu (sampeettu likindamati)

N Hlutfall
Mat & medgdngulengd 32 64
Stadfesta lifandi fostur 28 56
Greining fjélburamedgéngu 28 56
Finna fostur sem eru ekki lifvanleg 21 42
Ad skoda fosturatlit 31 62
Ad meta likur & litningafravikum 49 98
Ad greina fosturfravik 26 52
Annad, hvad 4 8

Fram kemur i t6flu fimm hvad ljosmadur telja ad felist i fosturskimun vid 11-14 vikna
medgongu en patttakendum gafst kostur & ad svara fleiri en einum maoguleika. Nanast allar
ljosmaedurnar (98%) toldu ad mat & likum & litningafravikum feelist i fosturskimun vid 11-14
vikna medgongu, 64% téldu ad mat & medgdngulengd feelist i skimuninni og 62% taldi
skimunina felast i ad skoda fosturutlit. Alls ségdu 56% ad stadfesting & lifandi fostri og
greining fjélburamedgdngu feelist i fosturskimun vid 11-14 vikna medgdngu og rimlega
helmingur (52%) sagdi greiningu & fosturfravikum felast i skimuninni. Fjorutiu og tvo

présent ljésmaedranna taldi ad i skimuninni feelist ad finna fostur sem ekki eru lifveenleg.
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Hvernig finnst pér paer konur/verdandi foreldrar sem akveda ad piggja
fésturskimun almennt skilja afleidingar skimunarinnar?
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Mynd 1. Hvernig ljésmadrum finnst foreldrar skilja afleidingar skimunarinnar

Flestum ljosmadrunum (58,3%) fannst verdandi meaedur/foreldrar almennt skilja afleidingar
skimunarinnar vel en einungis 6,3% ljosmadranna toéldu verdandi madur/foreldra skilja
afleidingarnar mjog vel. Fram kom ad 12,5% ljésmadranna fannst verdandi madur/foreldrar
skilja afleidingar skimunarinnar illa og 2,1% mjdg illa, aftur a méti gatu 20,8% ljosmedranna

ekki lagt mat a pad.



Tafla 6. Astadur fyrir pvi ad ekki eru veittar nagjanlegar upplysingar
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N Hlutfall
Timaskortur 18 36
Eoli upplysinga er pannig ad erfitt er ad Utskyra peer 13 26
Eg hef ekki naga pekkingu um fosturskimanir 7 14
Konan/verdandi foreldrar vill/vilja ekki upplysingar 21 42
Annad 14 28

Fram kemur i toflu sex ad helsta asteeda pess ad ljdsmaedurnar veittu ekki neegjanlegar

upplysingar var ad konan/verdandi foreldrar vildu ekki upplysingar (42%) og par & eftir kom

timaskortur (36%). Um fjérdungur ljosmadranna (26%) sogdu ad edli upplysinganna veeri

bannig ad erfitt veeri ad Utskyra peaer og 14% ljésmadranna sagdist ekki hafa naega pekkingu.

Midad vid starf mitt finnst mér pekking min vardandi
fésturskimun vera
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Mynd 2. Hvernig ljésmaedur upplifa eigin pekkingu

Pegar ljésmadurnar voru spurdar um hvernig peim fannst pekking sin vera vardandi

fésturskimun kom fram ad 60% peirra fannst pekking sin vera fullngegjandi og 31% fannst

bekking sin vera frekar litil, einungis 8% ljésmadranna fannst pekking sin vera mjog géo.



30
Vidhorf ljésmeadra til fosturskimana

Langflestar ljdsmadurnar i rannsdkninni (95,9%) toldu ad upplysa etti allar barnshafandi
konur um mdoguleikann & fosturskimun snemma & medgongu. Flestar ljosmadurnar (66%)
toldu ad 1jésmaadir i medgdnguvernd etti ad vera abyrg fyrir pvi ad veita fyrstu upplysingar
og radgjof vardandi fosturskimun en einungis 2% peirra taldi ad fedinga- og
kvensjukdomalaeknir etti ad vera &byrgur fyrir pvi, 33% ljdsmadranna merkti vid annad en
peim fannst ad petta atti ad vera & abyrgd pess adila sem fyrstur hittir konuna &
medgongunni. Fram kom ad flestar ljosmadurnar (57,4%) téldu ad fosturskimun & medgdngu
geeti ekki verid skadleg en 23,4% t6ldu hana geta verid skadlega og 19,1% hafdi ekki myndad
sér skodun. Langflestum ljosmadrunum (85,4%) fannst fosturskimun vera sidferdislegt
alitamal.

Tafla 7. Vidhorf ljésmadra til fosturskimana

N % Mjbg sammala Samméla Hef ekki myndad Osammala Alveg 6sammala
mér skodun

Fosturskimun leidir til teekni-
og sjukdémsvaedingar
medgbéngunnar 50 12 48 12 26 2

Sampeett likindamat er ekki
vandamal ef naegar upplysingar
eru gefnar 50 18 60 4 18 0

Sampeett likindamat er mikilveeg
vidbot vid naverandi
medgdnguvernd 50 4 58 4 26 8

Fosturskimun gefur ekki afgerandi

svar um litningafravik. bad er neg

asteeda til pess ad hun sé ekki i

bodi 49 0 18,4 14,3 61,2 6,1

Konur sem eru i aukinni éhattu ad
eignast barn med litningafravik
purfa sérhzfda erfdaradgjof 47 234 36,2 17 21,3 2,1

Stjornvold og heilbrigdisyfirvold

bera sidferdislega abyrgd & ad tryggja

6llum konum jafnan adgang ad

fésturskimun 49 30,6 53,1 2 12,2 2

Fjarmunir sem notadir eru {

foésturskimanir keemu ad betri

notum annarsstadar i

heilbrigdiskerfinu 49 10,2 20,4 42,9 18,4 8,2
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Fram kemur i t6flu sjo vidhorf til fosturskimana vid 11-14 vikna medgdngu. Flestum
Ijdsmaedrunum (60%) fannst fosturskimun leida til teekni- og sjukdémsvaedingar
medgdngunnar en 78% fannst fosturskimun ekki vera vandamal ef nagar upplysingar varu
gefnar. Nidurstédurnar syndu ad 62% ljosmadranna fannst ad almenn fosturskimun vid 11-
14 vikur veeri mikilveeg vidbot vid nuverandi medgonguvernd. Flestar ljosmadurnar (67,3%)
voru 6sammala eda alveg 6sammala stadhefingunni "fésturskimun gefur ekki afgerandi svar
um litningafravik og suma byggingalla. bad er naeg asteeda pess ad hin sé ekki i bodi". Alls
toldu 59,6% ljosmedranna ad konur sem eru i aukinni dhattu & ad eignast barn med
litningafravik eda byggingargalla purfa & sérhafdri erfdaradgjof ad halda. Langflestar
ljdsmaedurnar (83,7%) toldu stjornvold og heilbrigdisyfirvold bera sidferdislega dbyrgd a ad

tryggja 6llum konum jafnan adgang ad fésturskimunum.
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Tafla 8. Vidhorf ljdsmaedra til fosturskimana

N % Mjogsammala Frekar sasmmala  Hlutlaust ~ Frekar 6sammala Mjog dsammala

Get reett af 6ryggi um
fésturskimun fyrir Downs heilkenni 50 30 46 18 6 0

barf meiri pekkingu
um fésturskimanir, til ad geta veitt
gagnlega radgjof 50 12 20 20 34 14

pekking & foésturskimunum er
naudsynleg i daglegu starfi minu 50 66 30 2 2 0

Finnst erfitt ad tala vid konur/
verdandi foreldra um Downs heilkenni 50 2 6 10 24 58

Ad bjoda fésturskimun snemma
& medgongu er mikilveeg pjénusta 50 20 42 22 14 2

Finnst pekking & fosturskimun
einungis vera mal fyrir sérhaefda adila 50 6 2 12 26 54

Adeins etti ad bjéda konum fostur-
skimun ef paer fhuga ad fara i fylgju-
vefssynatoku eda legvatnsastungu 49 6,1 12,2 12,2 16,3 53,1

Adeins tti ad bjéda konum fylgju-
vefssynatoku eda legvatnséastungu ef
peer hugleida fostureydingu 48 10,4 10,4 14,6 22,9 41,7

Bjdda eetti 6llum barnshafandi konum
fosturskimun fyrir Downs heilkenni
og 6drum litningagdllum 50 36 14 24 14 12

Ekki atti ad bj6da 6llum
barnshafandi konum fésturskimun
fyrir Downs heilkenni 48 10,4 12,5 22,9 25 29,2

Hvetja etti allar barnshafandi konur
til pess ad piggja fosturskimun 48 42 6,3 29,2 22,9 37,5

AQ tala um fosturskimanir hefur ahrif &
anagju og gledi vegna medgongunnar 49 6,1 32,7 224 12,2 26,5

Fram kemur i toflu atta ad flestar l[josmaedurnar (76%) toldu sig geta reett af 6ryggi vid konur
um fosturskimun fyrir Downs heilkenni og 32% ljosmadranna fannst paer purfa meiri
pekkingu & fosturskimun til ad geta veitt gagnlega radgjof. Nanast 6llum ljosmaedrunum
(96%) fannst pekking & fosturskimun vera naudsynleg i daglegu starfi og einungis 8% fannst
erfitt ad tala vid konur/verdandi foreldra um Downs heilkenni. Alls fannst helmingi
ljésmaedranna ad bjoda etti 6llum barnshafandi konum skimun fyrir Downs heilkenni og

6drum litningagdllum og einungis 10,5% fannst ad hvetja atti allar barnshafandi konur til
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pbess ad piggja fosturskimun. Jafnframt kom fram ad 38,8% ljosmadranna fannst umraeda um

fosturskimun hafa ahrif & anzegju og gledi vegna medgdngunnar.

Fraedsla og pjalfun ljosmeadra

Tafla 9. Hiutfall ljosmaedra sem hafa aflad sér upplysinga um fésturskimun

N Hlutfall

Nei 3 6
Eg fékk pjalfun i minu nami 16 32
Eg hef tekid patt i namsddgum vardandi efnid 31 62
Eg hef s6tt sérstakt halfs dags namskeid um efnid 4 8
Eg hef s6tt sérstakt heils dags namskeid um efnid 5 10
Eg hef sott lengra namskeid um efnid 3 6
Eg hef lesid timaritsgreinar og/eda bakur um efnid 27 54
Eg hef aflad mér upplysinga af veraldarvefnum 30 60
Eg hef s6tt namskeid/fyrirlestra um sidfraedi

fosturrannsokna 19 38
Annad, hvad? 4 8

[ t6flu niu kemur fram hvernig ljosmaedur hafa aflad sér upplysinga og/eda hvort peer hafa
fengid pjalfun eda kennslu i radgjof um fosturskimun snemma a medgongu. Flestar eda 62%
hafa tekid patt i nAmsddégum vardandi efnid og 60% hafa aflad sér upplysinga af
veraldarvefnum, rimlega helmingur ljésmadranna (54%) hafa lesid timaritsgreinar og/eda
beekur um fosturskimun og 32% fengu pjalfun i sinu nami. Fram kom ad um fjérdungur
(24%) ljésmaedranna hafa sott sérstakt ndamskeid um fésturskimun snemma & medgdngu og
pbrjar ljosmadur (6%) sogoust ekki hafa aflad sér upplysinga eda fengid pjalfun eda kennslu

um fosturskimun snemma a medgongu.



Fram kom ad langflestar ljosmadurnar eda 90% myndu piggja meiri freedslu um
fosturskimun steedi hun til boda. Taeplega helmingur Ijosmadranna (45,7%) vildi fara &

namskeid i halfan dag um efnid og 34,8% vildi fara & namskeid i heilan dag um efnid.

Hver eftirtalinna patta finnst pér mikilveegt ad sé tekinn fyrir i
fraedslu um fésturskimun vid 11-14 vikur
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Hlutfall

samtalsteekni  skilgreining fatlanir peettir ar siofreedi
hugtaka erfdafredi  fésturskimana

Mynd 3. Mikilveegir peettir i freedslu um fésturskimun

Fram kemur & mynd prja ad langflestum ljosmadrunum (80%) fannst mikilveegt ad
skilgreining hugtaka og sidfraedi fosturskimana veeru tekin fyrir i freedslu um fésturskimun
vid 11-14 vikna medgongu, 68% fannst mikilveegt ad samtalsteekni veeri tekin fyrir og
ramlega helmingur (58%) vildi ad peettir Gr erfdafraedi veeru teknir fyrir. Alls fannst 38%

ljdsmadranna mikilveegt ad fatlanir veeru teknar fyrir i freedslunni.

34
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Umreaedur

Nidurstoour syndu ad langflestar ljésmedranna sdgdust veittu verdandi foreldrum fyrstu
upplysingar & medgdngu um fosturskimun og fannst peer bera abyrgd & ad pad veeri gert.
Almennt var vidhorf ljosmadranna til fosturskimana jakveett og toldu peer ad upplysa atti
allar barnshafandi konur um mdéguleikann & fosturskimun snemma & medgongu. bekking
ljdsmadranna & viomidunarmorkum og likum & fravikum var abotavant og adeins um 60%
ljdsmadranna hafdi pekkingu & jakveedum og neikvaedum nidurstddum ar skimpréfum. Fram
kom ad um 60% ljésmedranna fannst pekking sin vardandi fosturskimun vera fullnzgjandi
og langflestar ljosmadurnar (90%) myndu piggja meiri freedslu um fosturskimun staedi han til

boda.

Fosturskimun & medgongu
Eins og fram hefur komid veittu langflestar ljosmadurnar verdandi foreldrum fyrstu
upplysingar um fésturskimun og fannst pad vera & sina abyrgd ad veita fyrstu upplysingar a
medgdngu um skimunina. Pad er pvi mikilveegt ad ljosmadur hafi géda pekkingu &
fosturskimun til pess ad peer geti veitt verdandi foreldrum fullnaegjandi upplysingar. begar
spurt var nanar Ut i abyrgdina kom i 1jés ad 66% ljosmadranna fannst ad [josmodir i
medgonguvernd atti ad vera abyrg fyrir pvi ad veita fyrstu upplysingar um skimunina en
33% peirra fannst ad sa sem fyrstur hitti konuna & medgdngunni tti ad vera abyrgur fyrir
pvi. Pad er pvi mikilveegt ad ljosmadur hafi géda pekkingu a fosturskimun til pess ad peer
geti veitt verdandi foreldrum fullnaegjandi upplysingar. betta er i samraemi vid nidurstéour
Sadler (1997) og Ekelin og Crang-Svalenius (2004) en i peirra nidurstddum kom fram ad
patttakendur toldu ljosmadur bera mestu abyrgdina a ad veita upplysingar um fésturskimun a
medgongu. Aftur a mati fannst patttakendum i rannsdkn Tyzack og Wallace (2003) petta vera

sameiginleg abyrgd peirra sem sinna konum a medgéngu.



36

Flestar ljosmadurnar (90%) sogdust upplysa allar konur um mdéguleikann & ad fara i
fésturskimun en 4% peirra ségoust bara upplysa peer sem baddu um hnakkapykktarmelingu.
Nénast allar ljdsmadurnar (95,9%) téldu ad upplysa etti allar barnshafandi konur um
mdoguleikann & fosturskimun snemma & medgongu en einungis 50% peirra voru sammala
fullyrdingunni "bjoda etti 6llum barnshafandi konum fosturskimun fyrir Downs heilkenni og
6drum litningagollum" sem er i motsogn vid fyrra svar peirra. [ kliniskum leidbeiningum um
medgdnguvernd hér a landi er sagt ad bjoda skuli 6llum barnshafandi konum upplysingar um
fésturskimun fyrir litningafravikum i lok fyrsta pridjungs medgoéngu. Samberilegar
nidurstodur fengust hja Tyzack og Wallace (2003) par sem 84% pétttakenda reeddu um
skimunina vid allar barnshafandi konur snemma & medgdéngu en 16% sdgdust adeins bjdda
akveonum hopi kvenna upp & skimunina, pad er konum med sérstaka ahattupeetti og peim
sem spurdu Ut i skimunina. Einnig kom fram i rannsokn Fairgrieve o.fl. (1997) ad flestar
ljdsmadurnar toldu ad bjoda atti 6llum barnshafandi konum skimun fyrir Downs heilkenni

6hé&d aldri.

pekking & fésturskimun
Eins og adur hefur komid fram vissu nanast allar ljosmadurnar (98%) ad ekki veeri haegt ad
greina Downs heilkenni med hnakkapykktarmelingu eda sampeettu likindamati an frekari
rannsokna. Nidurstédurnar syndu aftur 8 moti ad pekking ljésmadranna a
viomidunarmdrkum og likum & fravikum var dbdtavant. Einungis um 20% ljosmadranna sem
toku patt i rannsokninni vissu hve stort hlutfall fostra med Downs heilkenni myndu finnast ef
allar barnshafandi konur feeru i fosturskimun vid 11.-14. viku medgoéngu. Auk pess kom fram
ad adeins um 60% ljosmadranna hafdi pekkingu & jakveedum og neikveedum nidurstéoum ar
skimprofum. Nidurstdédurnar syna ad pekking ljosmadranna a fosturskimun er abotavant og

ad porf sé a ad proa freedsluefni eda ndmskeid fyrir fagfélk vardandi fosturskimun snemma a
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medgongu. Svipadar nidurstédur komu fram i rannsokn Sadler (1997) par sem langflestir
patttakendur (95%) vissu ad ekki veeri haegt ad greina Downs heilkenni med skimun &n
frekari rannsokna. Auk pess kom fram ad einungis 18% vissu hve stort hlutfall foéstra myndu
finnast ef allar barnshafandi konur paedu skimun fyrir Downs heilkenni og 11% vissu hve hatt
hlutfall kvenna toldust vera med auknar likur eftir skimun. Bramwell og Carter (2001)
komust ad sambarilegri nidurstédu en samkvaemt peim var pekking & adferdum
fésturskimana almennt g6d, hins vegar var pekking a likum & ymsum fravikum litil og
fagfolkio hafdi takmarkada pekkingu i sambandi vid jakveaeda nidurstédu ar skim- og
greiningarprofum.

Fram hefur komid ad flestum ljésmadrunum (64,3%) fannst verdandi foreldrar
almennt skilja afleidingar skimunarinnar vel eda mjog vel. I rannsokn Ekelin og Crang-
Svalenius (2004) kom fram ad skilningur foreldra & fésturskimun var talinn nokkud gédur, i
peim tilfellum par sem ljésmadrunum fannst skilningur foreldranna ekki neegur fannst peim
eigin pekking & skimuninni vera abdtavant.

Eins og fram hefur komid voru helstu astedur pess ad ljosmadurnar veittu ekki
naegjanlegar upplysingar peer ad verdandi foreldrar vildu ekki upplysingar (42%) og par &
eftir kom timaskortur (36%). Svipadar nidurstodur komu fram hja Ekelin og Crang-Svalenius
(2004) par sem timaskortur var talinn mikilveeg hindrun i ad veita foreldrum nagar
upplysingar. Midad vid nidurstédurnar er porf a meiri tima i fyrstu skodun & medgéngu svo
Ijésmaedur upplifi ekki timaskort sem hindrun i ad gefa foreldrum naegar upplysingar um
fosturskimun. Mogulega meetti hafa tveer fyrstu skodanir par sem annan daginn veeri adallega
gerd upplysingasofnun og hinn daginn veeri veitt freedsla. Ad auki vaeri hentugt ad vera med

hopfraedslu einu sinni i manudi a stddinni sem veeri opin fyrir alla.
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Vidhorf til fosturskimana
Almennt var vidhorf ljosmadranna til fosturskimana jakveett og nanast 6llum ljosmadrunum
(95,9%) fannst ad upplysa etti allar barnshafandi konur um mdéguleikann & skimuninni
snemma & medgdngu og er pad i samreemi vid nidurstodur annarra rannsokna sem syna ad
vidhorf [josmaedra til fosturskimana er almennt jakveett (van den Berg o.fl., 2007; Dormandy
og Marteau, 2004; Fairgrieve o.fl., 1997). Flestar ljésmeadurnar (85,4%) tdldu fosturskimun
vera sioferdislegt alitamal og komu samberilegar nidurstodur fram hjé Ekelin og Crang-
Svalenius (2004) par sem fraedsla um skimunina po6tti baedi teeknilega og sidfraedilega erfid.
Ymis flokin alitamal koma upp pegar svona inngrip i annars edlilegt ferli & sér stad og
ljosmaedur purfa ad vera tilbanar til ad reeda flokin sidferdisleg mal eins og akvordun um
féstureydingu eda pad ad eignast barn med fotlun. Aukin pekking ljosmadra a pessu svidi er

bvi mikilveeg og ihugun & sidferdislegum gildum.

Fraedsla og pjalfun
Fram kom ad langflestar ljosmadurnar (90%) myndu piggja meiri freedslu um fosturskimun
steedi han til boda, teeplega helmingur ljdsmadranna vildi fara & ndmskeid i halfan dag um
efnid og um 35% vildi fara & namskeid i heilan dag. Svipadar nidurstddur fengust i rannsokn
Tyzack og Wallace (2003) par sem pétttakendur vildu fa frekari freedslu um skimun fyrir
Downs heilkenni og vildu pa helst fa freedsluna sem skriflegar leidbeiningar eda fara i
vinnubudir. Einnig kom fram i rannokn Fairgrieve o.fl. (1997) ad flestar ljosmadurnar vildu
fa frekari freedslu um fosturskimun til ad auka pekkingu sina. bessar nidurstodur yta enn
frekar undir mikilvaegi pess ad proa freedsluefni eda namskeid vardandi fosturskimun fyrir

heilbrigdisstarfsmenn.
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Styrkleikar og takmarkanir rannséknar
Eftirfarandi rannsokn var spurningakénnun en styrkur spurningakannana er fyrst og fremst ad
mdogulegt er ad safna fjolbreyttum gégnum & stuttum tima (Sigridur Halldorsdéttir og Kristjan
Kristjansson, 2003). Helstu takmarkanir pessarar rannséknar er litid svarhlutfall ljosmadra

eda einungis 56,8% og pvi erfitt ad alhafa nidurstodurnar yfir & pydid.



40

Lokaord
[ fyrrgreindri umfjollun var pekking og vidhorf ljdsmadra til fosturskimana skodud en
vidfangsefnid hefur ekki verid rannsakad adur hér & landi. Pessi rannsokn var gerd til ad
reyna ad atta sig & porf fyrir frekari freedslu til heilbrigdisstarfsmanna um fésturskimun
snemma & medgoéngu og munu Helga Gottfredsdottir og Hildur Kristjansdottir nyta
nidurstédur rannséknarinnar vid préun & freedslu vardandi efnid.

Langflestar ljdsmadurnar sogdu pad koma i sinn hlut ad veita verdandi foreldrum
fyrstu upplysingar um fésturskimun og fannst paer bera abyrgd & pvi ad veita fyrstu
upplysingar um skimunina. bekking ljosmadranna & vidmidunarmdérkum og likum &
fravikum var &b6tavant og adeins um 60% ljésmadranna hafdi pekkingu & jakveedum og
neikvaedum nidurstddum ar skimpréfum. Fram kom ad langflestar ljosmadranna myndu
pbiggja meiri freedslu um fosturskimun staedi han til boda. Almennt var vidhorf peirra til
fésturskimana jakveett og téldu ad upplysa eetti allar barnshafandi konur um moéguleikann a
fésturskimun snemma a medgdngu og flestar ljdésmadurnar téldu fosturskimun vera
sioferdislegt alitamal. Nidurstédurnar benda til mikilveegi pess ad préa freedsluefni og
namskeid fyrir heilbrigdisstarfsmenn vardandi fosturskimun og dhugavert er ad sja ad
nidurstodurnar eru ad miklu leyti i samraemi vid nidurstddur erlendra rannsokna um efnid.

pekking ljosmadra & fosturskimun snemma & medgongu er abdtavant en mikilvaegt er
ad ljosmaedur hafi géda pekkingu a skimuninni til pess ad paer geti veitt verdandi foreldrum
fullnzegjandi upplysingar um skimunina. Nidurstodur rannsoknarinnar munu vonandi veita
peim sem sinna konum & medgongu aukinn skilning a porf fyrir frekari pekkingu
heilbrigdisstarfsmanna a fosturskimun. Naudsynlegt er ad heilbrigdisstarfsmenn geti sott
namskeid eda fengid freedsluefni um skimunina til ad efla sig i starfi og baeta pjonustu vid

verdandi foreldra. bar sem pekking og vidhorf heilbrigdisstarfsmanna til fosturskimana hefur
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ekki verid rannsakad adur hér & landi er porf & ad gera frekari rannsoknir & pessu svidi.
Frekari rannsoknir geetu beinst ad pvi ad taka eigindleg vidtol vid heilbrigdisstarfsmenn
vardandi vidhorf peirra til fosturskimana. Par sem fyrirhugad er ad nyta nidurstédurnar vid
proun ndmskeida/freedslu vardandi efnid veeri dhugavert ad skoda reynslu
heilbrigdisstarfsmanna af slikum namskeidum. b6 ad svarhlutfall ljosmadra i rannsokninni
hafi einungis verid 56,8% pa gefa nidurstédurnar godar visbendingar um pekkingu og vidhorf
Ijdsmaedra til fosturskimana og munu vonandi nytast vid proun fredsluefnis og ndmskeida

fyrir heilbrigdisstarfsmenn vardandi efnid.
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Pekking og vidohorf heilbrigdisstarfsmanna til fésturskimana

Hvert er starfsheiti pitt ?

[ ] Faedinga — og kvensjukdémalaeknir
[ ] Heimilislaeknir

[ ] Ljosmodir

[ ] Annad

. Starfsvettvangur

Hoéfudborgarsvaedid (Reykjavik, Képavogur, Gardabeer, Hafnarfjordur, Seltjarnarnes,
Mosfellsbeer).
Landsbyggdin

Hittir pu konur ad jafnadi fyrir 12 vikna medgéngu vegna medgéngunnar

[]Ja ] Nei

. Sinnir pu konum a medgongu ? Merkja ma vio fleiri en einn valméguleika

[] A eigin stofu

[ ] | medgdnguvernd & heilsugaeslust6d

[ 1 I medgénguvernd 4 sjukrahusi

] Nei sinni ekki konum i medgdnguvernd

Framkveemir pu 6mskodanir?

[JJa ] Nei

FOSTURSKIMANIR
Hér a eftir eru spurningar sem fjalla um fosturskimun fyrir fosturgéllum a medgéngu og
er pa att vio skimun vid 11-14 vikur (sampeett likindamat), nema annad sé tekio fram.

Kemur pad i pinn hlut ad veita konum/verdandi foreldrum fyrstu upplysingar um
fosturskimun?

[]Ja ] Nei

Finnst pér pu bera abyrgd a pvi ad veita barnshafandi konum/verdandi foreldrum fyrstu
upplysingar um fésturskimun?

[]Ja ] Nei

Byodur pu 6llum barnshafandi konum upplysingar um fésturskimun?

[JJa ] Nei




10.

11.

12.

Hvada barnshafandi konur upplysir pu um méguleikann a ad fara i fosturskimun?

L] Allar
[ ] Adallega peer eldri

[] baer sem eru ad hugleida legvatnsastungu
[ ] paer sem bidja um hnakkapykktarmaelingu
[] Adrar, hverjar?

L] A ekki vid

Ef pu veitir upplysingar um fésturskimun, hvenaer @ medgéngunni gerir pu pad?
Merkja ma vid fleiri en einn valméguleika

L] [simtali pegar konan pantar tima i medgénguvernd

] | komu a stofu (til heimilisleeknis eda faedinga — og kvensjukdomalaeknis)
[] | fyrstu komu i medgdnguvernd

[ ] A 6drum tima,

begar pu upplysir konur/verdandi foreldra um fosturskimun vid 11-14 vikur
(sampeett likindamat), segir pu peim venjulega; Verkja ma vio fleiri en einn valméguleika

[] Hvada litningafravikum og skdpulagsgéllum er skimad fyrir?

[ ] Ad skimprof gefi adeins likindasvar, ekki akvedna greiningu?

[] Ad frekari rannsokna sé porf til pess ad fa akvedna greiningu?

] Ad greiningarpréf geti haft i for med sér akvedna ahaettu fyrir fostrid?

[] Ad konur geti pegar upp er stadid purft ad taka akvordun um ad velja fostureydingu?
[ ] Ad ,,g60 nidurstada” tryggi ekki heilbrigt barn?

[ ] Hvada gdgn/upplysingar eru notadar til ad reikna Gt likur?

Hvernig finnst pér konur almennt skilja upplysingar um fésturskimun vioé 11-14
vikur?

[ ] Mjég vel

[ ] Vel

RIE

] Mjég illa

[ ] Get ekki lagt mat 4 pad

SPURNINGAR UM PEKKINGU

13.

14.

Er hagt ad greina Downs heilkenni med hnakkapykktarmzelingu an
frekari rannsokna?

HRE
[ ] Nei
[ ] Veit ekki

Er haegt ad greina Downs heilkenni med sampaettu likindamati an frekari rannsékna?
[]Ja
[ ] Nei
[] Veit ekki




15.

16.

17.

18.

19.

20.

21,

Nidurst6our ur sampeettu likindamati eru notadar til ad segja fyrir um hvort likur a ad
fostur sé med Downs heilkenni séu miklar eda litlar. Hvada viomidunarmork eru notud
til ad draga pessi mork hér a landi?

[]1: [ ] Veit ekki

Midad vid pau viomidunarmoérk sem notud eru hér a landi, hversu stért hlutfall allra
fostra med Downs heilkenni munu finnast ef allar barnshafandi konur fara i
fosturskimun vid 11-14 vikur?

] % [ ] Veit ekki

Hversu hatt hlutfall kvenna sem fara i fosturskimun vid 11-14 vikur teljast eftir skimun
vera me0 ,,auknar likur” a ad fostur sé med Downs heilkenni?

] % [ ] Veit ekki

Hvad pyodir jakvaed nidurstada ur fosturskimun vioé 11-14 vikur?

[ Veit ekki

Hvad pydir neikvaed nidurstada ur fosturskimun vid 11-14 vikur?

[ Veit ekki

Hvad ad pinu mati felst i fosturskimun a 11-14 viku medgoéngu (sampeettu likindamati)?
Merkja ma vid fleiri en einn valméguleika

[ ] Mat & medgdngulengd

[] Stadfesta lifandi fostur

[] Greining fjélouramedgdngu

[] Finna fostur sem eru ekki lifveenleg
[] Ad skoda fosturdtlit

[ ] Ad meta likur & litningafravikum

[ ] Ad greina fosturfravik

[ ] Annad, hvad?

Hvernig finnst pér paer konur/verdandi foreldrar sem akveda ad piggja fésturskimun
almennt skilja afleidingar skimunarinnar?

[ ] Mjog vel

[ ] Vel

C1lla

[ ] Mjég illa

[ ] Get ekki lagt mat & pad



22. Hverjar eru helstu astaeodur pess ef pér tekst ekki ad veita konum/verdandi foreldrum
naegjanlegar upplysingar? Verkja ma vio fleiri en einn valméguleika

[_] Timaskortur
L] Edli upplysinganna er pannig ad pad er erfitt ad utskyra peer
[ ] Eg hef ekki naega pekkingu um fésturskimanir

[] Konan/verdandi foreldrar vill/vilja ekki upplysingar

[ ] Annad, hvad?

23. Hefur einhver skjolsteedinga pinna fengid nidurstédu ur fésturskimun sem syndi
auknar likur a a0 fostrio veeri med Downs heilkenni, 6nnur litningafravik eda
byggingargalla?

[1Ja [] Nei

24. Ef ja, hefur pu purft ad veita frekari og itarlegri upplysingar (hvad nidurstadan pyoir,
moguleika a frekari rannsoknum o.s.frv.)? Verkio adeins vio einn valméguleika

[ ] Mjog oft
[ ] Oft

[ ] Sjaldan
L] Aldrei

25. Hvernig aetti ad pinu mati ad veita konu/verdandi foreldrum upplysingar um nidurstéou
ur fosturskimun vid 11-14 viku (sampaettu likindamati)?
Merkja ma vid fleiri en einn valméguleika

[ ] Simleidis fra fosturgreiningardeild eda 6mdeild

[ ] Ljésmodur i medgodnguvernd hefur samband vid konuna

[ ] Heimilislaeknir/fsedinga-og kvensjikdoémalaeknir i medgénguvernd hefur samband vid
konuna

[] Bréfleidis fra fosturgreiningardeild eda émdeild

[] Veit ekki

[ ] Annad

26. Hvernig raedir pu um nidurstéour ur fésturskimun vid 11-14 vikur?
Merkja ma vid fleiri en einn valméguleika

[ ] Alltaf sem télulegar likur, t.d. ,,likurnar & pvi ad pu gangir med barn sem er med Downs
heilkenni eru 1af 260”

L] Alltaf sem télulegar likur, t.d. ,,likurnar & pvi ad pu gangir med barn sem er ekki med
Downs heilkenni eru 259 af 260"

[ Ekki sem télulegar likur, heldur t.d. ,,likur eru auknar” eda ,,likur eru ekki auknar ”



VIDHORF
Spurningarnar i pessum kafla fjalla um vidhorf pin til patta er varda féosturskimun vio 11-
14 vikur. Vinsamlegast merkid adeins vid eitt atridi i hverri spurningu eda stadheefingu.

27. FEttu heilbrigdisstarfsmenn ad upplysa allar barnshafandi konum um mdéguleikann a
fosturskimun snemma a medgoéngu?

[1Ja
[ ] Nei
[ ] Adeins konum sem eru 35 ara og eldri
[ ] Adrar astaedur (t.d. fyrri saga)

[ ] Hverjar?

28. Hver ad pinu mati & ad vera abyrgur fyrir pvi ad veita barnshafandi konum/verdandi
foreldrum fyrstu upplysingar og radgjof vardandi fésturskimun ?

[] Erfdaradgjafi

[ ] Feedinga — og kvensjukdomalaeknir
[ ] Heimilislaeknir

[ ] Ljésmodir i medgdnguvernd

] Adrir,

29. Fosturskimun leidir til teekniveedingar og sjukdomsvaedingar medgéngunnar

[ ] Mjdg sammala

[ ] Sammala

[] Hef ekki myndad mér skodun
[ ] Osammala

[ ] Alveg 6sammala

30. Aimenn fosturskimun vid 11-14 vikur (sampaett likindamat) er ekki vandamal ef
barnshafandi konur/verdandi foreldrar fa naegar upplysingar

[ ] Mjdg sammala

[ ] Sammala

[] Hef ekki myndad mér skodun
[ ] Osammala

[ ] Alveg 6sammala

31. Almenn fésturskimun vid 11-14 vikur (sampeett likindamat) er mikilveeg vidbot vio
nuverandi medgoénguvernd

[ ] Mjdg sammaéla

[ ] Sammala

[] Hef ekki myndad mér skodun
[] Osammala

[ ] Alveg 6sammala



32.

33.

34.

35.

36.

37.

Fosturskimun gefur ekki afgerandi svar um litningafravik og suma byggingagalla.
bad er neeg asteeda til pess ad hun sé ekki i bodi

[ ] Mjdg sammala

[ ] Sammala

[[] Hef ekki myndad mér skodun
[] Osammala

[ ] Alveg 6sammala

Konur sem eru i aukinni ahaettu (t.d. vegna aldurs, fyrri sogu o.fl.) ad eignast barn med
lithingafravik eda byggingagalla purfa a sérhaefori erfoaradgjof ad halda

[ ] Mjdg sammaéla

[ ] Sammala

[[] Hef ekki myndad mér skodun
[ ] Osammala

[ ] Alveg 6sammala

Stjornvéld og heilbrigdisyfirvold bera sidferdilega abyrgd a ad tryggja 6llum konum
jafnan adgang (6had efnahag og busetu) ad féosturskimunum

[ ] Mjog sammala

[ ] Sammala

[ ] Hef ekki myndad mér skodun
[] Osammala

[] Alveg 6sammala

Fjarmunir sem notadir eru i fosturskimanir keemu ad betri notum annarsstadar i
heilbrigdiskerfinu

[ 1 Mjog sammala

[ ] Sammala

[[] Hef ekki myndad mér skodun
[] Osammala

[ ] Alveg 6sammala

Telur pu ad fésturskimun snemma a medgoéngu geti verid skadleg?
[ ] Nei

[] Ef ja, hvernig
[ ] Hef ekki myndad mér skodun

Er fosturskimun sioferodilegt alitamal?

[ ] Nei
[1ja,
[ ] Hef ekki myndad mér skodun



38. bad er avallt markmid ad fordast pad ad eignast fatlad barn

[ ] Mjog sammala
[ ] Sammala

[] Hvorki né

[ ] Osammala

[] Alveg 6sammaéla

39. Nyjungar i fésturskimunum eru ahyggjuefni (heldur éspecifisk spurning)

[ ] Mjog sammala
[ ] Sammala

[] Hvorki né

[ ] Osammala

[ ] Alveg 6sammala

40. Tilvist fatladra barna er hluti af lifi folks og ekki endilega neikvaedur pattur

[ ] Mjdg sammala
[ ] Sammala

[] Hvorki né

[ ] Osammaéla

[ ] Alveg 6samméla

41. Settu hring um pa t6lu sem lysir best hversu sammala eda 6sammala pu ert hverri
fullyrdéingu.

Mijog Mjog
sammala 6sammala

Mér finnst ég geta reett af 6ryggi
vid konur um fésturskimun fyrir Downs
heilkenni.........cooviii 1 2 3 4 5
Meér finnst ég purfa meiri pekkingu
um fésturskimanir, til ad geta veitt
konum/verdandi foreldrum gagnlega radgjof........... 1 2 3 4 5
Pekking a fésturskimunum er
naudsynleg i daglegu starfi minu............ccccoveeees 1 2 3 4 5
Mér finnst erfitt ad tala vid konur/veréandi foreldra
um Downs heilkenni.............oooiiiiiiiiii, 1 2 3 4 5
Ad bjéda fésturskimun snemma a medgbngu
er mikilvaeg pjonusta..........cccovviiiiii s 1 2 3 4 5
Mér finnst pekking um fosturskimun einungis vera
mal fyrir sérhaefda adila.... 1 2 3 4 5



Mjdg Mjog

sammala 6sammala
Adeins aetti ad bjéda konum fosturskimun
ef paer ihuga ad fara i fylgjuvefssynatoku eda
legvatnSAaStuNQU.........coeiviiiiiiiie e 1 2 3 4 5
Adeins aetti ad bjéda konum fylgjuvefssynatoku
eda legvatnsastungu ef paer hugleida eda eetla
aod fara i féstureydingu...........cocoeviiiiiiiiiiiin, 1 2 3 4 5
Bjoda eetti 6llum barnshafandi
konum fésturskimun fyrir Downs heilkenni
og 6drum litningagdllum......... 1 2 3 4 5
Ekki eetti ad bj6da 6llum barnshafandi
konum fésturskimun fyrir Downs heilkenni......... 1 2 3 4 5
Hvetja aetti allar barnshafandi konur til pess
ad piggja fésturskimun ... 1 2 3 4 5
Ad tala um fosturskimanir hefur ahrif
a anaegju og gledi vegna medgbéngunnar 1 2 3 4 5

Hér a eftir eru stadhaefingar um hugsanlega kosti fosturskimunar. Vinsamlegast
taktu afstédu til hverrar stadhaefingar fyrir sig.
Merkid adeins vio einn valmdguleika hverrar stadhaefingar

42. Fosturskimun veitir barnshafandi konum/verdandi foreldrum pann valméguleika ad
reyna a0 fordast pad markvisst ad eignast fatlad barn

[ ] Mjdg sammala

[ ] Sammala

[[] Hef ekki myndad mér skodun
[ ] Osammala

[ ] Alveg 6samméla

43. Fosturskimun gefur konum/verdandi foreldrum teekifeeri til ad undirbua faedingu fatlads
barns

[ ] Mjdg sammala

[ ] Sammala

[ Hef ekki myndad mér skodun
[ ] Osammala

[ ] Alveg 6sammala



44. Fésturskimun veitir flestum barnshafandi konum/verdandi foreldrum aeskilega
oryggistilfinningu

[ ] Mjog sammala

[ ] Sammala

[] Hef ekki myndad mér skodun
[ ] Osammala

[ ] Alveg 6sammala

45. Fosturskimanir draga ur fjarhagslegum kostnadi samfélagsins vid uménnun fatladra

einstaklinga

[ ] Mjdg sammaéla

[ ] Sammala

[] Hef ekki myndad mér skodun
[ ] Osammala

[ ] Alveg 6samméla

Hér a eftir eru stadhaefingar um hugsanlega dkosti fosturskimunar vido 11-14 vikur
(sampeett likindamat). Vinsamlegast taktu afstéou til hverrar stadhaefingar fyrir sig.
Merkid adeins vio einn valmdguleika hverrar stadhaefingar

46. Fésturskimun vid 11-14 vikur (sampeett likindamat) eykur ahyggjur og kvida foreldra ad

6porfu
[ ] Mjdg sammala
[ ] Sammala
[] Hef ekki myndad mér skodun
[] Osammala
[ ] Alveg 6sammala

47. Meod notkun fésturskimunar vié 11-14 vikur (sampeett likindamat) verda vidhorf til
fatladra einstaklinga i samfélaginu neikvaedari

[ ] Mjdg sammala

[ ] Sammala

[] Hef ekki myndad mér skodun
[ ] Osammala

[ ] Alveg 6samméla

48. Heetta er a pvi ad litid verdi a minnihattar fatlanir eda 6nnur fravik sem finnast vid
omskodun sem astaedu til fostureydingar

[ ] Mjdg sammala

[ ] Sammala

[ Hef ekki myndad mér skodun
[ ] Osammala

[ ] Alveg 6sammala



49. Fésturskimun vid 11-14 vikur (sampeett likindamat), hefur i fér med sér fjélgun
fostureydinga vegna litningafravika og/eda byggingagalla

[ ] Mjog sammala

[ ] Sammala

[] Hef ekki myndad mér skodun
[ ] Osammala

[ ] Alveg 6sammala

50. Foreldrar fa oraunhaefar vaentingar um ad eignast heilbrigt barn ef pau fara i
fosturskimun

[ ] Mjdg sammaéla

[ ] Sammala

[] Hef ekki myndad mér skodun
[ ] Osammala

[ ] Alveg 6samméla

51. Fosturskimun vid 11-14 vikur dregur athygli fra 66rum atrioum sem geta haft ahrif a
fosturproska og/eda heilbrigoi barns

[ ] Mjdg sammala

[ ] Sammala

[L] Hef ekki myndad mér skodun
[ ] Osammala

[ ] Alveg 6sammala

FRAEDSLA OG bJALFUN

52. Hefur pu aflad pér upplysinga um fésturskimanir og/eda fengio pjalfun eda kennslu i
radgjoéf um fosturskimanir snemma a medgéngu (hnakkapykktarmaelingu og/eda
sampeett likindamat)?

Merkid vio alla svarméguleika sem eiga vid

[] Nei
[] Eg fékk pjalfun i minu nami

[] Eg hef tekid patt i ndAmsddgum/radstefnum vardandi efnid
[ Eg hef sétt sérstakt halfs dags namskeid um efnid

[] Eg hef sétt sérstakt heils dags namskeid um efnid

[] Eg hef sétt lengra namskeid um efnid

L] Eg hef lesid timaritsgreinar og/eda baekur um efnid

L] Eg hef aflad mér upplysinga af veraldarvefnum

[] Eg hef sétt namskeid/fyrirlestra um sidfraedi fosturrannsokna
[] Annad, hvad

53. Midad vio starf mitt finnst mér pekking min vardandi féostkurskimun vera

[1 Mjog g6
[] Fullnzegjandi
] Frekar litil

] Mjsg litil
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54. Ef pig vantar frekari upplysingar um fésturskimun vid 11-14 vikur, hvert leitar pu fyrst?

[ ] Til annars fagfélks
[ ] P& hvert:

[ ] Veraldarvefinn

[] Baekur og timarit
] Annad, hvert

55. Ef pér staedi til boda meiri fraedsla um fésturskimun vié 11-14 vikur myndir pu piggja
hana?

[JJa ] Nei

56. Ef ja, hvada fyrirkomulag myndir pu helst vilja?

[] Namskeid i halfan dag um efni®
[] Namskeid i heilan dag um efnid
[ ] Lengra namskeid

[] Annad, hvad?

57. Hver eftirtalinna patta finnst pér mikilvaegt ad sé tekinn fyrir i slikri fraedslu?
Merkja ma vid fleiri en einn valméguleika

[ ] Samtalstaekni

] Skilgreiningar hugtaka (skimun, fésturskimun, fésturgreining, likur o.s.frv.)
[ ] Fatlanir

[] paettir ar erfdafraedi

[] Sidfraedi fésturskimana

Vid viljum gjarnan heyra skodun pina a efni pessa spurningalista. Ef pu éskar pa gefst hér teekifaeri il
pess ad skrifa pad sem pér finnst mikilveegt.

bakka pér fyrir patttokuna.
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Vidauki Il

HEILSUGASLAN LANDSPITALI LANM&TE‘%MBWD

HASKOLASJUKRAHUS

Directorate of Health

Markmid pessa rannsoknarverkefnis er ad kanna pekkingu og vidhorf heilbrigdisstarfsmanna
sem vinna med barnshafandi konum & medgongu til fésturskimana og fosturgreiningar.

Um er ad raeda spurningalistakdnnun en spurningalistarnir hafa verid préadir med hlidsjon af erlendum
spurningalistum med godfaslegu leyfi htfunda peirra (Ekelin og Crang-Svalenius, 2004, Grellier og
Sandall, 1998, Hemminki, Santalahti, Toiviainen,. 1999, Hemminki o.fl. 2000, Sadler, 1997 og
Samviil. 2002).

Ymsar erlendar rannsoknir benda til pess ad pekking heilbrigdisstarfsmanna um fosturskimanir sé litil
og upplysingagjof til verdandi foreldra pvi ekki eins og best verdur & kosid (Thornton, Hewison,
Lilford og Vail, 1995, Press og Browner 1995, Eurenius, Axelsson, Gallstedt-Fransson og Sjoden,
1997, Coulter 1999, Santalahti o.fl, 1998, 1999, Ladfors o.fl. 2001, Sandall og Grellier 2001,
Bramwell West og Salmon 2006.). Ennfremur eru nidurstédur sem benda til pess ad barnshafandi
konum finnst undirbuningi peirra fyrir akvardanatoku um skimun abétavant (Gottfredsdottir ,
Bjornsdottir og Sandall, 2009; Sadler, 1997; French, 2000; Bramwell o.fl. 2006;Skirton og Barr 2007).
Okkur vitanlega hafa ekki birst islenskar rannséknir & pekkingu heilbrigdisstarfsmanna, um
fosturgreiningar og fésturskimanir.

Rannsokn pessi er i umsja Helgu Gottfredsdottir, dosents i ljosmddurfraedi og og Hildar
Kristjansdottur, adjunkts vid Haskdla islands og verkefnisstjora hja Landlaeknisembaettinu.
Rannséknin neer til allra ljosmadra, heimilisleekna og feedinga- og kvensjukdomalaekna sem sinna
medgonguvernd & landinu. Nidurstddur rannsoknarinnar verda nyttar til ad préa freedsluefni og
namskeid fyrir fagfolk vardandi efnid.

Fyllsta trinadar verdur geett um allar upplysingar sem aflad verdur. Spurningalistar eru 6nafngreindir
og ekki & neinn hatt rekjanlegir til patttakenda. Ad héfou samradi vid Visindasidanefnd reyndist ekki
porf & ad saekja um leyfi hja nefndinni fyrir framkveemd rannséknarinnar, en han hefur hins vegar
verid tilkynnt til Personuverndar. Nokkrar spurningar eru um vidkvaem sidfraedileg alitamal sem
patttakendum kann ad pykja erfitt ad svara. Pad er mikilveegt ad sem flestir svari spurningalistunum og
ad svor veroi eins heidarleg og kostur er, og vid vekjum athygli & ad patttakendum er ekki skylt ad
svara 6llum spurningum.

Ef pd sampykkir ad taka patt i pessari rannsokn ert pu vinsamlega bedin/n um ad svara medfylgjandi
spurningalista og senda okkur i svarumslagi sem fylgir med og er pér ad kostnadarlausu. Litid er
pannig & ad svorun spurningalista jafngildi upplystu sampykki fyrir patttoku. Ekki verdur greitt fyrir
patttoku i rannsékninni.

Vid undirritadar veitum flaslega allar nanari upplysingar um rannséknina.
Med vinsemd og von um samstarf

Helga Gottfredsdottir, Dosent. Hildur Kristjansdattir, ljosmodir, adjunkt Hi og
Namsbraut i ljosmddurfraedi vid hjukrunarfraedideild verkefnisstjori & geeda og lydheilsusvidi

Hi og forstédumadur freedasvids um medgénguvernd. Landlaeknisembeettisins.

helgagot@hi.is Simi:525-4989/663-2968 hildurk@landlaeknir.is Simi 510 1900/863 1410
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Vidauki 111

Ageetu patttakendur,

Rannsoéknin ,,pekking og viohorf heilbrigoisstarfsmanna um fésturskimanir* gengur vel
og byrjad er ad sla inn pa spurningalista sem pegar hafa borist.

Vid viljum med pessu bréfi hvetja pau ykkar sem hafa na pegar fengid spurningalistann, en
ekki svarad enn pa, ad gera pad vid fyrsta teekifaeri.

Vakin er athylgi a ad petta bréf er sent til allra patttakenda. Hafir pu pegar svarad
spurningalistanum pdkkum vid pér patttékuna og bidjumst velvirdingar a pessu bréfi.

Hafir pu glatad spurningalistanum bendum vid & ad hann fylgir med pessum pésti sem
viohengi og heegt er ad prenta Ut og senda til okkar pegar buid er ad svara honum.

Pvi midur hefur eitthvad borid & pvi ad svarumslog hafi ekki borist med spurningalistanum
sem var sendur i pésti til sumra ykkar. Vid bidjumst velvirdingar & pvi og bendum a ad sé svo
er haegt ad hafa samband vid undirritadar med télvupésti og vid sendum um hael svarumslag
sem haegt er ad nota.

Gledilegt ar og hafid pokk fyrir jAkveedar undirtektir
Med gbori kvedju
Helga Gottfredsdottir, helgagot@hi.is

Hildur Kristjansdattir, hildurk@tv.is
Jéhann Ag. Sigurdsson, johsig@hi.is
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