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Utdrattur

Legvatnsastungur og fylgjusynitokur (samheiti: legastungur) eru adferdir til ad
skoda litningagerd fosturs. Fra arinu 1978 hefur 6llum pungudum konum 35 ara
og eldri stadio til boda ad fara i legvatnsastungu og var aldur modur adaléstaedan
fyrir komu i &stungu. Med tilmaelum fra landlaekni &rid 2006 um ad bjéda eetti
6llum pungudum konum 6h&d aldri sampeett likindamat, feekkadi legastungum
umtalsvert og aldurssamsetning kvenna sem komu i rannsdknina breyttist.
Ljosmaedur hafa starfad vid émskodanir & Landspitala- (LSH) fra 1982 og sinnt
konum sem fhuga og/eda fara i legastungu. Litid hefur verid skrifad um storf
ljésmazdra & Fésturgreiningardeild eda skodad hvada upplysingar paer gefa og
hvernig vinnulagi peirra er hattad fyrir, vid og eftir legastungur.

Tilgangur pessarar rannsoknar var tvipettur. | fyrsta lagi ad skoda hverjar
likur & fésturlati eru i kjolfar legastungu i einbura- og tviburapungunum, og hver
afdrif pessara pungana voru, hvada breytingar uréu a aldurssamsetningu kvenna
sem komu i astungu og hver veeri astedan fyrir legastungunni. | 6dru lagi ad
skoda vinnulag ljdsmeaedra vid legastungur. Markmid rannséknarinnar er ad efla
og beta heilbrigdispjonustu vid verdandi foreldra i tengslum vid legastungur,
medal annars med pvi ad nyta pessar upplysingar til ad stadfera kliniskar
leiobeiningar ad islenskum adsteedum.

Rannsoknin var badi megindleg og eigindleg. I fyrri hlutanum var um
afturvirka rannsokn ad reda par sem unnid var med gogn Ur sjukraskram.
Rannsoknin nadi til allra kvenna sem komu i legastungu (n=2357) a
Fésturgreiningardeild LSH & arunum 1998-2007. Vid Urvinnslu gagna var notud
lysandi tolfreedi og t-prof. Seinni hluti rannsoknarinnar var eigindlegur og folst i
rynihopavidtali vid fjérar 1jdsmaedur & Fosturgreiningardeild LSH um vinnulag

peirra vid legastungur.




Helstu nidurstddur voru ad fosturlatstioni vid legastungur hér & landi reyndist
vera um 1%. Ekki reyndist marktekur munur & fésturlatstioni eftir pvi hvort gerd
var legvatnsastunga eda fylgjusynitaka. Legéastungum fekkadi umtalsvert &
rannsoknartimabilinu  og  aldurssamsetning  kvenna  vard  dreifdari.
Fylgjusynitokur urdu algengari og vid pad faerdist fosturgreining framar i
medgdngunni.

Ljosmaedurnar virtust upplysa konur og adstandendur peirra um legastunguna

a svipadan hétt og vinnulag peirra vid legastungur var sambeerilegt.

Lykiloro: Legvatnsastunga, fylgjusynitaka, fosturlat, tviburar, ljésmaair.




Abstract

Amniocentesis and chorionic villus sampling (CVS) are methods of fetal
chromosomal diagnosis. From 1978 every pregnant woman from the age of 35
was offered amniocentesis and the main reason for performing the test was the
mother‘s age. With a directive from the Directorate of Health 2006 to offer first
trimester screening to all pregnant women regardless of age, the age composition
of those women who had amniocentesis and CVS changed.

Midwives have been performing ultrasound examinations at Landspitali
University Hospital (LSH) in Reykjavik since 1982 and have been involved in
the care for women who are contemplating and/or have had amniocentesis
performed. Little has been written about midwives‘ work at the Ultrasound
Department, such as with regard to what information they give and what their
approach to care is before, during, and after these invasive procedures.

The purpose of this study was twofold. Firstly, to examine the likelihood of
fetal loss following amniocentesis and CVS in singleton and twin pregnancies.
The outcome of these pregnancies after each intervention was also examined,
what fetal karyotype was diagnosed, what changes occured in the age
composition among the women who had these procedures, and what was the
reason for amniocentesis or CVS. Secondly, the midwives® approach to care in
conjunction with amniocentesis and CV'S was studied.

The study was both quantitative and qualitative. The first part was a
retrospective quantitative study, where data from patient charts were used. The
study reached all women who had amniocentesis and CVS (n=2357) at the Fetal
Diagnosis Unit at LSH during 1998-2007. Descriptive statistics and t-tests were
used for estimating trends. The latter part of the study was qualitative and
involved focus group interviews with four midwives at the Fetal Diagnosis Unit

at LSH about their approach to amniocentesis and CVS.




The key findings were that the fetal loss rate from amniocentesis in Iceland
proved to be around 1%. No significant difference seemed to be in fetal loss rates
between CVS and amniocentesis. CVS sampling became more common and with
that, fetal screening was moved to an earlier time in pregnancy.

The midwives seemed to inform women and their relatives in a similar way
and their approach to amniocentesis and CVS was comparable.

These findings will be used to locally adapt clinical guidelines for

amniocentesis and CVS.

Keywords: Amniocentesis, chorion villus sampling, miscarriage, midwife,

fetal loss, twins.
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Inngangur

Legvatnsastungur hafa verid notadar til ad greina litningagerd fosturs i um
fimmtiu ar. baer hafa lengst af verid framkveemdar hja konum eldri en 35-37 éra,
ef kona hafdi &dur lent i fosturlati eda feedingu barns med litningafravik eda hafdi
fjolskylduségu um slikt. Legvatnsastungur, og sidar fylgjusynitokur, hafa verid

s

framkvaemdar & fslandi i um fjorutiu ar. Legastungur er samnefni yfir
legvatnsastungu og fylgjusynitoku. Med bddum pessum ranns6knum er haegt ad
skoda litningagerd fésturs.

begar legvatnsastungur hofust voru um 5% kvenna & Islandi sem faeddu barn
35 ara eda eldri, en & undanférnum arum hefur sa fjéldi aukist og nd eru naer 17%
kvenna & eda yfir pessum aldri (Hagstofa Islands, 2012). Eftir ad
legvatnsastungur stodu konum 35 ara og eldri til boda fra og med arinu 1978,
fjolgadi peim konum hratt sem Oskudu eftir adgerdinni og peer voru ordnar
rimlega 500 arid 1996 (J6hann Heidar J6hannsson, 2001). Midad vid 1% likur &
fosturlati eftir legvatnsastungu (Tabor, Madsen, Bang, Obel og Pedersen, 1986),
voru um 4-5 sidkomin fosturlat & ari sem rekja matti einvordungu til
legvatnsastungu (Hildur Hardardéttir, 2001a).

Ljésmadur & Fosturgreiningardeild Kvennadeildar Landspitalans (LSH) hafa
fra 1982 sinnt 6mskodunum & 6llum timum medgoéngunnar. Pegar langflestar 35
ara og eldri konur féru i legvatnsastungu 6mskodudu ljésmeedur paer vid um pad
bil tolf vikur, til ad meta lifsmérk og Gtlit fostursins og mela staerd pess. Ut fra
pvi var dkvedid hvenar heppilegast veeri ad framkveema astunguna. Ljosmadur
upplystu konuna um framkvemd legvatnsastungu, eftirmedferd og ahaettu i
samrddi vio fedingalekna. Vid legvatnsdstunguna og & seinni &rum
fylgjusynitoku 6mskoda ljosmadur konuna &dur en astunga eda synitaka er
framkveemd. Legéstungan grundvallast af samvinnu par sem ljosmadir émskodar

& medan laeknir framkveaemir astunguna.




Snemma & tiunda aratugnum foru ad birtast greinar par sem lyst er hugsanlegri
tengingu milli aukinnar hnakkapykktar og litningafravika a fyrsta pridjungi
medgongu. | framhaldi voru gerdar nokkrar rannsoknir par sem hnakkapykkt
fésturs var meeld hja konum sem voru ad fara i legastungu, oftast vegna aldurs
konu. I 1j6s kom ad ef hnakkapykkt fosturs var aukin, voru meiri likur & ad
fostrid veeri med litningafravik (Cullen o.fl., 1990; Nicolaides, Azar, Byrne,
Mansur og Marks, 1992; Szabo og Gellen, 1990). bréud var adferd til ad meta
likur & litningafraviki med pvi ad meela hnakkapykkt fésturs. St adferd felur ekki
i sér inngrip eins og legastungan og par med er engin hatta a fosturlati vid
pennan hluta greiningarferlisins, pd vid jakvada nidurstdou Gr skimuninni purfi
slikt inngrip til ad stadfesta eda afsanna grun um litningafravik. Meling &
hnakkapykkt er framkvaeemd vid 11-14 vikna medgdngulengd. bessu til vidbotar
var med hlidsjon af eldri blédskimunaradferd med malingu & alfafosturprétini,
préud lifefnaskimun sem beetti nami profsins. Sé hnakkapykktarmalingu fosturs,
lifefnavisum dr sermi, aldri m6dur og nokkrum 66rum aheettupattum skeytt
saman i reikniforriti, kallast adferdin sem beitt er sampeett likindamat eda fyrsta
pridjungs skimun (Nicholaides, Sebire og Snijders, 1999).

Arid 1998 ofludu ljosmeaedur og leknar & Fosturgreiningardeild LSH sér
réttinda fra Fetal Medicine Foundation stofnuninni i Lunddnum og i kjolfar pess
var hagt ad hefja hnakkapykktarmelingar & Islandi. I jantar 2012 stérfudu fimm
ljosmaedur & Landspitalanum og einn leeknir & Sjukrahdsinu & Akureyri vid pessa
skimun og hafa aflad sér og viohaldid alpjédlegum réttindum sem parf til ad
framkvaema pessar mealingar. I upphafi var peim konum sem komu i vidtal vegna
legvatnsastungu bodin hnakkapykktarmeling. Margar konur 4kvadu pa ad heetta
vid legvatnsastungu ef nidurstada hnakkapykktarmelingar benti til pess ad likur &
litningafraviki veeru litlar. petta leiddi til pess ad legvatnsastungum faekkadi.
Fljétlega for einnig ad bera & prystingi frd yngri konum sem vildu koma i slikt
likindamat og med tilmeelum fra landleekni 2006 var kvedid ad 6llum pungudum
konum 6had aldri stedi petta likindamat til boda (Landlaeeknisembettid, 2006). |




kliniskum leidbeiningum fré& landleekni um medgdnguvernd er talad um ad bjoda
konum/verdandi foreldrum upplysingar um skimun fyrir litningafravikum, en
jafnframt er pessi skimun ekki talin hluti af hefdbundinni medgdnguvernd og pvi
parf ad greida fyrir hana (Kristjansdottir, H. o.fl., 2008).

pad getur verid erfid akvoroun fyrir hina verdandi mddur/foreldra ad akveda
hvort fara eigi i legéstungu eda ekki. Mikilvaegt er ad nalgast hverja konu i
samraemi vid bakgrunn hennar, trd og menningu (Kirwan og Walkinshaw, 2000)
og virda skodanir hennar og parfir @ medgdngu og vid faedingu (Walsh, Essay,
Hughes, Davies og Beech, 2002). Med g6dri upplysingagjof er haegt ad adstoda

pau i pessari akvardanattku.

Rannsoknarvidfangsefni og tilgangur rannséknar
Tilgangur pessarar rannsoknar var tvipettur. [ fyrsta lagi ad skoda hverjar eru
likur & fosturlati i kjolfar legastungu i einbura- og tviburapungunum, og hvort hér
a landi sé munur a fésturlatstioni eftir pvi hvort um legvatnsastungu eda
fylgjusynitoku er ad raeda. P4 var skodad hver voru afdrif pessara pungana i
kjolfar annars hvors inngripsins, hvada litningagerd greindist hja fostrunum,
hvada breytingar urdu & aldursamsetningu kvenna sem komu i astungu og hver
veeri astedan fyrir legastungunni. | 6dru lagi ad skoda vinnulag ljosmadra vid
legastungur. Markmid rannsoknarinnar er ad efla og beeta heilbrigdispjonustu vid
verdandi foreldra i tengslum vid legastungur, medal annars med pvi ad nyta
pessar upplysingar til ad stadfaera kliniskar leidbeiningar ad islenskum adsteedum.
Bryn porf hefur stadid til pess ad skoda hver fosturlatsahetta er hér & landi i
samanburdi vid alpjodlegar tolur og meta hvada breytingar urdu i kjolfar
innleidingar & nyrri rannséknaradferd til ad meta likur & litningafravikum
(sampeett likindamat). 1 pessu skyni var tiu ara timabil valid til gagnaséfnunar,
1998-2007 og pvi skipt i tvd fimm é&ra timabil til ad meta breytingar. A fyrstu
fimm arunum var ad mestu su hefd vid lydi ad aldur konu veri &steda fyrir

legéstungu, en & seinna timabilinu var fyrsta pridjungs skimunin farin ad festa sig




i sessi. Naudsynlegt er talid ad fosturlatsheetta & viokomandi deild sé pekkt og
endurmetin reglubundid vegna upplysingagjafar til almennings (RCOG, 2010).
petta hefur ekki verid gert nema fyrir styttri fyrri timabil & Fosturgreiningardeild
Landspitalans (birtar athuganir), en i dag eru allar legastungur & Islandi
framkveemdar par. Verdandi foreldrar purfa slikar upplysingar til ad taka
upplysta akvordun um legastungu og fagfolk til ad geta veitt areidanlega radgjof.
Tilvist slikra upplysinga telst til g6dra og gagnreynda starfshatta (Rycroft-
Malone o.fl., 2004).

Ljosmaedur émskoda allar konur sem koma i sampatt likindamat & LSH og
gefa upplysingar um fosturgreiningar. Konur fa auk pess fyrstu upplysingar um
skimunina & margan hatt, til deemis fra leeknum, starfandi & einkastofum og innan
heilsugeeslunnar, ljdsmaedrum i heilsugaeslunni, fra fjolskyldu og vinum og af
netinu (Hanna Rut Jénasdoéttir, 2009; Helga Gottfredsdéttir, Jane Sandall og
Kristin Bjornsdottir, 2009; Vigdis Stefansdéttir, Heather Skirton, Kristjan
Jénasson, Hildur Hardardottir og Jon J6hannes Jonsson, 2010). Litid hefur verio
skrifad um hvernig ljosmaedur gefa peim konum sem ihuga legastungu
upplysingar eda hvernig per sinna peim vid adgerdina og i eftirmedferd (Fox,
Evans, Bale, Albury og Tsepov, 2008). Til ad afla slikra upplysinga til notkunar i
islensku samfélagi var settur saman rynihdpur ljdsmeaedra & Fosturgreiningardeild
LSH og med peirri adferd skodad hvernig veittar eru upplysingar til kvenna og
hvernig vinnulagi ljosmadra er hattad vid legastungur. Med hlidsjon af
nidurstédunum og kliniskum leidbeiningum fra Royal College of Obstetricians
and Gynaecologists (2010) er vonast til ad heaegt verdi ad stadfera kliniskar
leiobeiningar um legastungur fyrir Fosturgreiningardeild LSH.

I pessari rannsokn verdur studst vid pa stefnu Ljosmadrafélagsins ad
akvardanir i barneignaferlinu eigi ad vera teknar af verdandi foreldrum og til pess
purfi peir ad hafa adgang ad freedslu og upplysingum um pé pjonustu og medferd
sem i bodi er (Ljosmadrafélag Islands, 2000). I 16gum um réttindi sjaklinga nr.

74/1997 er medal annars fjallad um rétt peirra til ad fa upplysingar um




fyrirhugada medferd, gagnsemi hennar og pa ahattu sem henni fylgir og
endurspeglar stefna Ljosmedrafélagsins pessi 16g. P& er i kliniskum
leiobeiningum fra landleeknisembaettinu um medgonguvernd talid mikilvaegt og &
abyrgd heilbrigdisstarfsfolks ad veita skyrar og Ohlutdraegar upplysingar og
upplysa hvada valkostir eru i bodi (Kristjansdéttir, H. o.fl., 2008). Jafnframt
verdur studst vid pa hugmyndafraedi ad gagnreyndir starfsheettir verdi til pegar
horft er til margra patta og peir skodadir i samhengi rannsdknanidurstadna,
reynslupekkingar starfsfalks, reynslupekkingar sjuklings og umhverfis (Rycroft-
Malone o.fl., 2004).

I rannsokninni var gégnum pvi safnad med megindlegri og eigindlegri adferd.
I megindlega hlutanum var afturvirkt rannséknarsnid notad par sem upplysingar
voru fengnar Ur gégnum Fésturgreiningardeildar & tiu ara timabili og nanari
upplysinga jafnframt aflad um afdrif pungunar i sjikraskram kvennanna. Auk
bess fengust upplysingar fra landsskraningu fadinga, fra Pjodskra Islands og fra
fedingastddum utan hofudborgarsveedisins par sem vid atti. Hannad var
gagnasofnunarblad (fylgiskjal 1) til ad safna rannsoknabreytum, svo sem
astedum fyrir legastungu, hvort um fylgjusynitdku eda legvatnsastungu var ad
reda, aldur konu, hvort han gekk med eitt eda fleiri fostur, fjolda
legastungnatilrauna og um afdrif medgongu (fésturlat eda feedingu). Alls voru
breyturnar 20. Upplysingum um allar konur sem komu i legastungu & pessu
timabili var safnad. Eigindlegi hluti rannséknarinnar folst i rynihdpavidtali vid

fjorar ljosmaedur.

Rannsoknarspurningar
I rannsokninni var leitast vid ad svara eftirfarandi rannsoknarspurningum:
1. Hvada likur eru & fosturlati i kjolfar legastungu i einbura- og
tviburapungunum & Fosturgreiningardeild LSH?
2. Er munur & fosturlatstioni eftir pvi hvor greiningaradferdin er notud,

legvatnsastunga eda fylgjusynitaka?




3. Urdu breytingar & aldurssamsetningu og asteedu fyrir adgerdinni hja
konum sem foru i legastungu eftir upptoku hnakkapykktarmelingar og
sidar sampeetts likindamats?

4. Hvada litningagerd greindist hja fostrum vid legastungur og hver urdu
afdrif pessara pungana med tilliti til pess?

5. Hvernig er vinnufyrirkomulagi hattad hja ljosmaedrum &
Fésturgreiningardeild LSH vid upplysingagjof og framkvaemd

legastungna?

Skilgreiningar & helstu hugtokum

Andvana feeding (e. intrauterine death)

Vid missi & medgdngu eftir fulla 22 vikna medgongulengd (>154 dagar fra fyrsta
degi sidustu tida i 28 daga tidahring) telst um andvana faedingu ad raeda (L6g um
fedingar- og foreldraorlof nr. 95/2000; Ragheidur |. Bjarnadéttir, Gudrin

Gardarsdéttir, Alexander K. Sméarason og Gestur Palsson, 2011).

Fosturlat (e. miscarriage)
Fosturlat, eda missir & medgongu, eru skilgreind samkveemt islenskum légum
sem snemmkomin fosturlat, par sem morkin eru vid 12 vikna medgdéngulengd og
siobdin fosturlat, fra 12-22 vikna medgongulengd (L6g um fadingar- og
foreldraorlof nr. 95/2000).

Fylgjuvefssyni (e. chorionic villus sampling)

Fylgjuvefssyni er haegt ad taka fra 11 vikna medgdngulengd og par sem
fylgjuvefsfrumur eru af sama uppruna og frumur féstursins hafa peer sému
litningagerd (J6hann Heidar Johannsson, 2001). Fylgjuvefurinn er i orri skiptinu
0g pvi er haegt ad fa bradabirgdasvar & tveimur sélarhringum um fjélda litninga,
en hluti synisins er raektadur afram i um tveer vikur til ad fa4 endanlegt svar
(Hulda Hjartardattir, 2001).




Hnakkapykktarmeeling (e. nuchal translucency measurement)
Hnakkapykktarmeling er maling & dmsnaudu svadi sem liggur fra hnakka nidur
fyrir axlir, hja fostri, vid 11-14 vikna medgdngulengd. Melingin er framkveemd i
bykktarskurdi og er 6msnauda svaedio melt par sem pad er breidast (Nicholaides
o.fl., 1999).

Legastunga

Legastunga er samheiti yfir legvatnsastungu og fylgjuvefssyni.

Legvatnsastunga (e. amniocentesis)

Legvatnsastunga er framkvaemd eftir 15-16 vikna medgéngulengd og i
legvatnssyninu eru hadfrumur fra fostrinu sem parf ad rekta til ad greina
litningagerd fosturs (Tabor, Vestergaard og Lidegaard, 2009). Frumuraktunin
tekur um tveer vikur og er gerd & Litningarannsoknardeild LSH (Hulda
Hjartardottir, 2001).

Sampeett likindamat eda fyrsta pridjungs skimun (e. first trimester screening)
Med sampeettu likindamati er notast vido hnakkapykkt fosturs asamt lifefnavisum
Gr bl6di mddur, p.e.a.s. tvaer prétinsameindir PAPP-A (pregnancy-associated
plasma protein A) og fritt B-hCG (free p-human chorionic gonadotropin), en til
vidbotar er i reiknilikani midad vid aldur médur, fyrri ségu um litningafravik hja
méour ef vid & og medgongulengd. Med pessu ma reikna likur &
litningapristeedunum 13, 18 og 21 (Gudlaug Torfadéttir og Jon J6hannes Jonsson,
2001).

Priprof (e. triple test)

Med priprofi er haegt ad meta likur & litningafraviki par sem um er ad reda
pristeedu 13, 18 og 21. Profid er gert a 6drum pridjungi medgdéngu med blédprufu
par sem lifefnin AFP (alfa-fetéprétin), estriol og p-hCG eru meeld og notud dsamt
aldri méour og medgongulengd i reiknilikani til mats & likum fyrir fraviki af
pessu tagi (Hildur Hardardottir, 2001b).







Fradilegur bakgrunnur

| freedilega bakgrunninum verdur fjallad um sdgu fosturgreininga, badi erlendis
og hér & landi og sagt fra pvi hvernig vinnulag hefur proast i tengslum vid
nyjungar i fosturgreiningum. pvi nast verdur fjallad um nylegar rannsoknir sem
gerdar hafa verid par sem fosturlat i kjolfar legastungna eru skodud, hvernig
stadid er ad framkveemd legastungna og hvernig feaerni starfsfolks tengist
fosturlatum i kjolfar adgerdanna. Jafnframt er greint fra rannséknum sem fjalla
um upplysingagjof til verdandi foreldra um legéastungur og upplifun kvenna af
rannsokninni.

Vid heimildaleit var notast vid gagnaséfn heilbrigdisvisindabdkasafns
Landspitala. Leitad var i Gegni, PubMed, Cinahl, Scopus og Medline og med
eltileit i heimildaskra greina sem fundust. Pa voru notadar eldri greinar um
sogulegt efni. Midad var vio enska tungu (fyrir utan Gegni) og sidustu sjo arin
(2005-2012).

Helstu leitarord voru: amniocentesis, chorion villus sampling, miscarriage,

midwife, fetal loss, twins, counselling.

Almennt um tilurd og proun legastungna og sampatts
likindamats

Saga fosturgreiningar er ekki 16ng, en p6 ma fara allt aftur til midrar sidustu aldar
til ad finna heimildir pess efnis ad sérfredingar leitudu leida til ad rannsaka
fosturvef. Arid 1949 uppgdtvudu Murray L. Barr og félagar hans i Lundinum, ad
hegt veeri ad adgreina kven- og Kkarlkynsfdstur. petta var sidar notad til ad
framkalla fosturlat hja konum sem voru arfberar fyrir sjukdéma sem voru tengdir
kynlitningum (Cowan, 1994). Arid 1955 fannst adferd til ad skoda kynlitninga i
legvatni og i framhaldi af pvi birtist fyrsta greinin um ad fostri hefdi verio eytt

vegna kynbundins litningafraviks eftir legvatnsastungu (Cowan, 1994). Nastu




fimmtan arin par & eftir voru legvatnsastungur i préun og leitad var leida til ad
gera per eins 6ruggar og heagt veri. Franski frumuerfdafreedingurinn Jerome
LeJeune uppg6tvadi arid 1959 ad astedur Down heilkennis veeru prir litningar
namer tuttugu og eitt (Cowan, 1994). Fyrsta fostureydingin eftir legvatnsastungu
og litningarannsokn var ekki gerd fyrr en arid 1968. P4 var akvedid ad hefja
rannsokn & Oryggi pessarar adferdar i Bandarikjunum (Nadler, 1968). Su
rannsokn héfst arid 1971 og pegar nidurstodur hennar lagu fyrir veturinn 1976
ma segja ad adferd til ad framkvema legvatnsastungu hafi verio fullpréud
(NICHD, 1976). A pessum tima héfdu morg sjukrahds fjarfest i 6mskodunartaeki
sem haegt var ad nota vid astunguna, en Onnur ahold sem nota purfti vid
legvatnsastungurnar voru ekki dyr og adferdin vid stunguna audveld.
Féstureyding vegna fésturgalla vard eftir petta logleg i moérgum rikjum
Bandarikjanna, i Kanada, Bretlandi og i Skandinaviu (Cowan, 1994). A islandi
urdu féstureydingar l6glegar af laeknisfreedilegum asteedum arié 1935 og & arinu
1938 var beett vid heimild til fostureydingar ef hetta veeri & vanskdpun fosturs.
Ndlgildandi  16g um fostureydingar hér & landi eru nr. 25/1975
(Landlaeknisembeettid, 1985).

Legvatnsastungur urdu fljott mjég almennar hja konum 35 ara og eldri,
sérstaklega i Bandarikjunum eftir ad fjoldi foreldra sem eignudust fotlud bérn
foru i mal vid lekna sem ekki h6fdu bodid peim litningaprof. Amerisk samtok
feedinga- og kvensjukdémalaekna og barnalekna radlogdu i framhaldinu ad rétt
veeri ad bjoda verdandi foreldrum litningarannsokn (Cowan, 1994). Aldursviomid
voru mismunandi vardandi tilbod um legvatnsastungu. | Finnlandi var vidmidid
35-40 4ra en par for pad eftir sveitafélogunum i landinu hvert vidmidid var. |
Frakklandi og Noregi var midad vid 38 ara aldur. A Spani, i Svipjod, Grikklandi
og Bulgariu var vidmidid 35 ara aldur. A islandi var vidmidid 35 ara aldur
(Holland, Stewart og Masseria, 2006).

Félagarnir Jan Mohr og Niels Hahnemann i Kaupmannahofn toku fylgjusyni

seint & sjounda &ratugnum en peir voru ad reyna ad proa adferd til ad greina
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litninga fyrr & medgdngu en heagt er med legvatnsastungu. Tilraunirnar gengu
ekki vel og var peim hett 1974 par sem fosturlatstionin var mjog ha. Litid gerdist
nestu arin, en &rid 1982 var kynnt adferd til omstyrdrar fylgjusynitoku i
Bretlandi, Frakklandi og & Italiu (Cowan, 1994). Undir forystu Alpjoda-
heilbrigdismalastofnunarinnar var settur & stofn vinnuhdpur um fyrsta pridjungs
fésturgreiningu (fylgjusynitoku) 1984 og fyrsta alpjodaradstefnan um petta mal
var haldin & italiu sex manudum sidar (WHO, 1984). Margir rannsakendur héfdu
4 undanférnum arum verid ad préa tekni og teki til ad framkvaema
fylgjusynitoku og gera hana eins érugga og heaegt veeri fyrir mddur og fostur
(Cowan, 1994).

Lifefnaskimun fyrir fosturgdllum er um 40 ara gémul og i fyrstu var
markmidid ad leita ad midtaugakerfisgdllum med melingum & alfa-fésturprotini
(AFP) i sermi eda legvatni. Fyrir tilviljun uppgo6tvadist ad lagt AFP i sermi
modur sast oftar ef um var ad raeda litningafravik hja fostri sem leiddi til aukinnar
rannsoknar & notkun lifefnameelinga i forburdarskimun. I framhaldi af pvi voru
proud fjolpatta prof med fleiri lifefnavisum, svonefnd tvi-, pri- og fjorpréf sem
notud voru a ddrum pridjungi medgongu til ad meta likur & litningagéllum. A
tiunda aratugnum var proud lifefnaskimun byggd & melingum & PAPP-A
(pregnancy associated plasma prétein A) og friu B-hCG (free-human chorionic
gonadotropin) i sermi modur vid 11-13 vikna medgdngu (Gudlaug Torfadottir og
Jon Johannes Jonsson, 2001).

Eftir 1990 foru ad birtast greinar pess efnis ad haegt vaeri ad meela hnakkpykkt
fésturs vid 10-14 vikna medgoéngu. Um var ad reda O6msnautt sveedi 4 hnakka
fosturs sem gat verid misjafnlega pykkt. Ef hnakkapykktin var aukin reyndust
vera meiri likur & litningafraviki eda hjartagalla hja fostri (Cullen o.fl. 1990;
Nicolaides o.fl., 1992; Szabo og Gellen, 1990). S& sem proadi adferdina var
griskur feedingalaeknir, Kypros Nicolaides, sem &samt starfsfolki sinu hja Fetal
Medicine Foundation i Bretlandi hannadi jafnframt télvuforrit par sem settar voru

inn nokkrar breytur s.s. aldur médur, medgongulengd, hnakkapykktarmalingin
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og ef saga var um litningafravik i fyrri medgéngum (Finberg, 2004). Haldin voru
namskeid vidsvegar i og utan Bretlands til ad kenna fagfolki hvernig framkvema
&tti skodunina. patttakendur toku skriflegt prof og purftu ad syna fram & getu til
ad tileinka sér pessa nyjung med pvi ad senda inn dmmyndir til ad syna ad
vidkomandi hefdi gert rannsoknina rétt. S& sem stddst profid fékk vidurkenningu
og sidan tolvuforritid til ad nota & sinni deild. Med pvi méti var haegt ad bjoda
bungudum konum stadlada adferd vid hnakkapykktarmelingu. Arlega parf ad
senda skyrslu (fagrynigogn) til Fetal Medicine Foundation til ad vidhalda
réttindunum (Finberg, 2004).

Kevin Spencer &samt Kypros Nicolaides og samstarfsmonnum & Fetal
Medicine Foundation 16gdu sidan grunninn ad sampeettu likindamati (Gudlaug
Torfadottir og Jon Jéhannes Jonsson, 2001). | pvi folst ad fyrsta pridjungs
lifefnaskimun og hnakkapykktarmealing voru framkvemd & sama tima i
medgongu. Nidurstdéournar voru faerdar &samt 6drum upplysingum um mddurina
inn i tolvuforritid og jafnframt var akvedio ad prengja timamérkin pannig ad
rannsoknin veeri gerd vid 11-14 vikna medgdngu. Med pessu var nami
skimprofsins allt ad 90%, en ef einungis hnakkapykkt er notud var nemid tep
80%. Ef nidurstada profsins syndi ad likur a pristedu 21, 18 eda 13 voru undir
1:300 (sidar vard vidmioid 1:100), baudst konunni greiningarprof, legastunga, ef
han 6skadi pess (Nicolaides o.fl., 1992).

Litningarannsoknir hofust & islandi 1967 og fyrstu arin var adalaherslan 1698
a ad finna og skrd Down heilkenni. Legvatnsastungur héfust hér & landi &rid
1973, en fyrstu fimm &rin voru synin send til Danmerkur til rannsoknar.
Litningarannsoknir & legvatnsfrumum hoéfust hér & landi 1978 og 1983 hofst
undirbuningur ad fylgjuvefsrannséknum og var fyrsta synid tekid 1984 (J6hann
Heidar Johannsson, 2001). Fra arinu 1978 hefur éllum konum & islandi 35 ara og
eldri stadid til boda ad fara i legvatnsastungu til ad greina litningagerd fosturs, en
pad voru i upphafi um pad bil 5% af verdandi maedrum. Margar konur nyttu sér

petta bod. Arid 1995 voru framkvaemdar 451 legvatnsastunga & LSH og voru
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langflestar vegna aldurs modur. Tvo tilfelli af pristeedu 21 (Down heilkenni) voru
greind & pvi ari (Hildur Hardardottir, 2001a). Legvatnsastungum for stodugt
fjdlgandi og &rid 1997 voru peer ordnar 500, en hlutfall verdandi madra sem eru
35 ara og eldri hefur farid ar 5% 1978 i allt ad 17% arid 2010 (Hagstofa islands,
2012).

Framkvaemd legastungna (legvatnsastunga/fylgjusyni)
Legvatnsastunga hefur verio algengasta inngrip & medgongu til fosturgreiningar
(Cebesay o.fl., 2009), en pa eru hadfrumur fésturs séttar og reektadar til ad greina
litningagerd fosturs (Daniilidis o.fl., 2008). A undanférnum arum hefur petta
breyst, pvi med tilkomu fyrsta pridjungs skimunar hafa konur verid flokkadar i
aheettuhopa eftir nidurstodum peirrar rannsdknar 6had aldri, um manudi fyrr en
gera matti legvatnsastunguna. Jafnframt hefur ny adferd, synitaka ar fylgjuvef,
komid ad miklu leyti i stadinn fyrir legvatnsastunguna (Daniilidis o.fl., 2008).

I legvatnssyninu eru hadfrumur fra fostrinu, sem parf ad rekta og na &
akvedid stig frumuskiptinga til ad greina litningagerd fosturs (Tabor o.fl., 2009).
Frumureaektunin tekur um 2 vikur og er gerd & Litningarannsoknardeild LSH.
Legvatnsrannsokn er ndkvem rannsokn og litlar likur eru & rangri nidurstodu
(Hulda Hjartardottir, 2001).

I upphafi var gerd legvatnsastunga an 6mskodunar en eftir ad dmskodanir
urdu almennar var su tekni notud vio adgerdina. Med pvi moti var haegt ad
fordast ad stinga i fostrid og i gegnum fylgjuna ef pess var kostur (Hulda
Hjartardottir, 2001). pegar legvatnsastunga er framkveemd er fyrst 6mskodad til
ad akvarda stungustadinn. Kvidur konunnar er sidan sotthreinsadur, émskodad
aftur (6mhaus i sétthreinsudum umbdnadi) til ad akvarda nakvaema stungustefnu
og nélinni stungid inn til ad sekja legvatnid. Hér & landi eru teknir 12 ml af
legvatni, fyrstu 2 ml er fleygt vegna hattu & mengun fra& médurfrumum og sidan
eru 10 ml af legvatni teknir til greiningar (Hulda Hjartardéttir, 2001).

Legvatnsastunga hefur verid framkvaemd vid 15-17 vikna medgoéngu eda sidar
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(Audolfur Gunnarsson o.fl., 1982; Tabor o.fl., 2009). P6 adgerdin sé einfold er
han inngrip sem getur haft i for med sér rof & belgjum og fdsturlatsheettu
(Cebesoy o.fl., 2009). Til ad reyna ad fyrirbyggja legvatnsleka er notud fin nél af
ytri pvermélssteerd 0,9 mm (e. 21-22 gauge) (Daniilidis o.fl., 2008; Hulda
Hjartardottir, 2001). Verdi legvatnsleki er hefd ad radleggja rumlegu, til ad studla
ad pvi ad gatid & belgjunum néi ad grdéa og lekinn hetti, pé ekki hafi verid synt
fram & gagnsemi pess. Vidvarandi legvatnsleki og purrd a legvatni sem umlykur
fostrio hefur i foér med sér vanproska & lungum fostursins og slemar lifslikur
(Hulda Hjartarddttir, 2001).

I tviburamedgdngu skiptir mali hvort um einaedabelgja- eda tviedabelgja
tvibura er ad raeda. Hja tvieedabelgja tviburum parf ad stinga i sitt hvorn sekkinn,
enda liklegast ad peir séu tvieggja. Eftir ad stungid er i fyrri sekkinn er sett inn
blatt litarefni, indigo carmine, til ad unnt sé ad sja hvort i neaestu stungu sé farid
inn i sama eda hinn fosturbelginn. Ef um einadabelgja tvibura er ad reeda, pa eru
fostrin eineggja og med somu litningagerd og pvi er yfirleitt einungis stungid
einu sinni (Cahill o.fl., 2009).

Vid fylgjusynitoku er 6mskodad likt og vid legvatnsastungu til ad stadsetja
fylgjuna og finna heppilegan stad til ad gera astunguna. Haegt er ad framkvaema
fylgjusynitoku i gegnum kvid eda um leggdng. Hér & landi var eins og annars
stadar byrjad & ad gera fylgjusynitokur um leggdng (arid 1984), en eftir um 1988
hefur ner eingdngu verid notast vid fylgjusynitokur i gegnum kvid.
Undirbuningur er svipadur og vid legvatnsastungu. Eftir sétthreinsun & kvidi
konunnar er staddeyft nidur ad lifhimnu. St6dug 6mskodun er i gangi til ad
fylgjast med hvert nalinni er stefnt og hvert skuli stungid vid synatokuna sjalfa.
Nalin sem notud er vid synatdkuna er tvofold og er ytri nalin med pvermalsvidd
1,27 mm (e. 18 gauge). Henni er stungid i gegnum kvid konunnar inn i midja
fylgjuna, undir stddugri 6émskodun. Still i midju nélar varnar mengun af
maédurfrumum. Hann er dreginn Gt og inn i ndlina er rennt mjorri synatékunal

sem er med sljoum oddi og 2 cm lengri en ytri nalin. Sprauta (20 ml) med
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frumuaetisvokva er sett & synatdkunalina og sett sog & hana med sprautunni um
leid og hun er hreyfd hratt inn og Ut i fylgjuvefnum med ,,ryksuguhreyfingu* til
ad fa litla fylgjuvefshita sem sogast upp i nalina og inn i frumuaetisvokvann.
Synid er skodad i sméasja af starfsmanni Litningarannsoknardeildar LSH til ad
stadfesta ad réttur vefur sé i syninu. EKKi er hreyft vid ytri nélinni fyrr en
fulltryggt er ad nagilega gott syni hafi fengist (Hulda Hjartardottir, 2001).
Fylgjusyni mé taka fra 11 vikna medgdngulengd og faest bradabirgdasvar eftir
tvo daga. Frumur i fylgjuvefnum eru i mun orari skiptingu en hadfrumur i
legvatninu, sem gerir mogulegt ad fa svarid fljott. Hluti synisins er raektadur
afram i 10-14 daga til ad fa fullnadargreiningu, en sjaldgeeft er ad dsamraemi sé i

nidurstédum hennar og bradabirgdasvarsins (Hulda Hjartardottir, 2001).

Ahatta i kjolfar legastungu
Fosturlat er fylgikvilli legastungna og hafa rannséknir bent til pess ad 4 pvi séu
um 0,5-2% likur (Cahill o.fl., 2009; Daniilidis o.fl., 2008; Gaudry o.fl., 2008;
Mujezinovic og Alfirevic, 2007; Towner, Currier, Lorey, Cunningham og Greve,
2007). Sykingar i kjolfar astungu geta einnig ordid. Einkenni sem geta komid
fram eru legvatnsleki um leggong, samdreettir, bleeding og hitahaekkun hja
ma&dur. Fosturlat verdur oftast innan tveggja vikna (Hulda Hjartardottir, 2001).
Nokkrar rannséknir hafa bent til pess ad sé legvatnsastunga gerd snemma a
medgongu, fyrir 15 viku, aukist likur & fosturlati, klumbufétum og legvatnsleka.
P4 er talid ad fylgjusynitaka sem er gerd fyrir 11 vikna medgdngulengd geti
valdid atlimagollum. Legvatnsastunga & 6drum pridjungi medgongu virdist valda
heerri tidni dndunarfaeravandamala hja nyburum (Tabor og Alfirevic, 2010).
Grunnlikur fyrir fosturlati almennt og likur a fosturlati eftir legastungu
(inngripstengdar likur) eru mikilvaegar upplysingar vegna radgjafar til moédur eda
foreldra i tengslum vid legéstungur. Tabor o.fl. (2009) athugudu gdgn um
633.308 konur sem ekki féru i legastungu og voru med lifandi féstur vid

omskodun & fyrri hluta medgongu. Milli 11 og 24 vikna medgdngu urdu 25.063

15



fosturlat hja pessum hopi (4%). Vid 15 vikur, eda venjulegan tima fyrir
legvatnsastungu, urdu 5.692 fosturlat (0,9%). Tabor og félagar (1986) gerdu
framskyggna hendingarvalsrannsékn sem tok til kvenna & aldrinum 24-35 éara
sem annad hvort foru i legvatnsastungu eda ekki, 6had ahattu. Hja peim konum
sem foru i legvatnsastungu urdu 1% fleiri fosturlat en hja hinum. 1 nylegu
freedilegu yfirliti sem Tabor og Alfirevic gerdu (2010) var peirra nidurstada ad
fosturlatstioni tengd legastungu, (umfram hina nattarulegu fosturlatshaettu) beedi
vid fylgjusynitoku og legvatnsastungu, veeri 0,5-1%.

Erfitt er p6 ad segja nakvaemlega til um fosturlatsaheettuna. 1 edlilegri
medgongu er dkvedin hatta & foésturmissi, en ekki er ljdst hver st dhatta er. Samt
parf ad draga pa &heettu fra pegar verid er ad reikna fésturlatsahaettu i kjolfar
legvatnsastungu (Tabor o.fl., 2009). Grunnahattan er tengd pattum eins og aldri
modur, medgdngulengd og astedunni fyrir legastungunni. Taka parf tillit til
bessara patta og pad leidir medal annars til pess ad hettan a fosturmissi vid
legvatnsastungu getur verio mismunandi eftir deildum, vegna pess ad konur
veljast i dhaettuhop med mismunandi heetti milli landa og rannsoknastada, p.e.a.s.
konurnar eru med mismikla ahattupeetti og petta getur skekkt nidurstédur (Tabor
o.fl., 2009). Erfitt er ad f& samanburdarhép sem endurspeglar inngripshopinn
algjorlega hvad vardar aldur, medgdngulengd og nidurstddur Gr 6mun.
Hendingar- eda slembival er illmdguleg og sidferdilega 6framkvaemanleg nalgun
na (Tabor o.fl., 2009) og pvi verdur ad treysta a arangurstengdar ferilrannséknir
(e. observational studies). Rannsoknir hafa synt ad fosturlatstioni er harri ef
legvatnsastungan er gerd fyrir 14 vikna medgongu og pvi hafa flestir midad vid
15-16 vikna medgongulengd pegar legvatnsastungan er framkvemd (Gaudry
o.fl., 2008).

I Danmorku var gerd rannsokn af Tabor o.fl. (2009), par sem allar
legéstungur, badi fylgjusyni og legvatnsastungur voru skodadar & ellefu ara
timabili (1996-2006). Legastungurnar voru 64.207 hja einburum og gerdar voru
31.355 fylgjusynitokur og 32.852 legvatnsastungur. Skraning i Danmorku er god
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0g pvi gekk vel ad finna nidurstodur fyrir allar pessar konur og skoda Utkomu
pungananna. Vidmid fyrir fosturlat i kjolfar legastungu var 24 vikur. I hépnum
sem for i legvatnsastungu urdu 457 fosturlat (1,4%), en 589 konur misstu fostur i
kjolfar fylgjusynitoku (1,9%). Mun milli hdpanna ma ad hluta til skyra med pvi
ad astungurnar voru gerdar & mismunandi tima medgdngunnar. Fylgjusynid er
tekid fyrr & medgongu og pé eru grunnlikur fyrir nattarulegu fosturlati heerri en
begar legvatnsastungan er gero.

Gaudry o.fl. (2008) skodudu fosturlatstidnina & fésturgreiningardeild i
Frakklandi hja konum med einbura sem d&skudu eftir litningarannsokn.
Medgongulengdin var fra 14 vikum og til 24 vikna. Urtakid voru 5.319 konur, en
ekki tokst ad fylgja eftir 204 konum. Konur sem ekki var fylgt eftir voru ekki
frabrugonar peim sem voru i rannsokninni. Enginn munur var a astedum fyrir
astungunni eda aldri kvennanna. Foésturlatstionin var talin 1,44% i Kkjolfar
legvatnsastungu. Legvatnsastungur vid 14 vikur hofou i for med sér herri
fosturlatstioni (2,1%) en vid 16 vikur (0,8%).

Afbrigdilegt skimprof i modurbldédi, svonefnt pripréf & 6drum pridjungi
medgongunnar, hefur fylgni vid litningafravik og midtaugakerfisgalla hja fostri.
Towner o.fl. (2007) skodudu hvort munur veeri & fosturlatsheettu hja konum sem
reyndust med afbrigdilega nidurstédu Gr priprofi og féru i legvatnsastungu.
Urtakid var stort eda 32.050 konur med einbura og edlilegt fostur vid 6mskodun.
Af peim 15.005 konum sem foru i legvatnsastungu misstu 69 fostur (0,46%) en
af hinum 17.045 misstu 90 konur (0,53%) féstur. betta benti til pess ad likur &
fosturlati veeru 1:200 eda 0,5% ef um afbrigdilegt priprof veeri ad reeda, hvort
sem konan fari i legvatnsastungu eda ekki. briprof var aldrei notad nema i
takmorkudu meeli hér & landi par sem pad var ekki talid beaeta miklu vid
skipulagda émskodun og legvatnsastungu med vidmid vid 35 &ra aldur (Reynir T.
Geirsson munnleg heimild 6. mars 2012).

I Bandarikjunum skodudu Cahill o.fl. (2009) fosturlatstioni vid

legvatnsastungur i tviburamedgongu i afturvirkri rannsokn, par sem leitad var ad
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6llum tviburamedgéngum & 16 ara timabili og konurnar htféu komid i 6mskodun
og voru med tvo lifandi fostur. Utkoma fadingar var sidan skodud med pvi ad
leita i feedingaskrdm. Konurnar sem foru i legvatnsastungu voru bornar saman
vid paer sem ekki foru i legvatnsastungu. Viomid & fosturlati eftir &stunguna var
24 vikna medgongulengd. Hoparnir reyndust vera sambeerilegir i flestu. Konur
sem foru i legvatnséstungu (n=311) misstu fostur i 3,2% tilvika, en hj& peim sem
ekki foru i inngripid (n=1623) var fésturlatstionin 1,4%. Fosturlatstidnin var
meiri hja konum yngri en 35 ara, sem kom a Ovart. Hofundar alyktudu ad
fosturlatstionin vid legvatnsastungu hja tviburum veeri heerri en hja einburum.
EkKi er ljost hvort asteedan er almennt heerri fosturlatstioni i tviburamedgéngum
eda ad adgerdin er fléknari i tviburapungun.

Svipud nidurstada fékkst & Italiu vid samanburd & legvatnsastungu og
fylgjusynitoku upp ad 24 vikna medgodngulengd. Eitt hundrad konur féru i
legvatnsastungu og fosturlatstionin var 4% og 104 konur féru i fylgjusynitokur
og var fosturlatstionin 3,85% (Simonazzi o.fl., 2010).

Nokkrir rannsakendur hafa skodad hvort breytt adferd vid astungur geti dregid
ar likum & fosturlati. Fyrirbyggjandi syklalyfjagjof til ad varna bolguvidbrégdum
og sykingu sem i framhaldinu orsakadi belgjarof og legvatnsleka var lyst af
Giorlandino o.fl. (2009). Med pvi ad gefa syklalyf premur dogum fyrir adgerd
veeri haegt ad draga ur pessum ahrifum. betta var framskyggn rannsékn og var
konunum slembiskipt i tvo hopa, par sem annar hopurinn fékk syklalyf i prja
daga fyrir legvatnsastunguna en hinn hdpurinn fékk enga medferd. Sami
sérfreedingurinn framkveemdi allar astungurnar og honum var ekki kunnugt um
hvorum hépnum konurnar tilheyrdu. I rannsoknarhopnum voru 21.991 kona og i
samanburdarhopnum voru 12.932 konur. Badum hépunum var fylgt eftir i fjorar
vikur og néddust 98,2% heimtur. Nidurstddur urdu per ad 0,03% kvenna i
medferdarhdpnum misstu fostur & medan 0,28% i samanburdarh6pnum misstu
fostur. bessi munur var tolfredilega marktaekur (p<0,0019) og pvi haegt ad alykta

ad fyrirbyggjandi syklalyfjagjof dragi ar likum & fosturlati eftir legvatnsastungu.

18



Pessi rannsokn hefur hlotid gagnryni annarra rannsakenda, par sem
traverdugleiki hennar hefur verid dreginn i efa. Gagnrynin hefur medal annars
beinst ad pvi, hversu faar konur hafi misst fostur, ad sami sérfredingurinn hafi
getad framkvemt allar pessar astungur og ad eftirliti vid framkvemd
rannsoknarinnar hafi verid 4botavant (Alfirevic og Pilu, 2009; Ferrazzi, 2010).
Vid flestar legvatnsastungur eru teknir 20 ml af legvatni (Cahill o.fl., 2009;
Cebesoy o.fl., 2009; Gaudry o.fl., 2008; Giorlandino o.fl., 2009), en i rannso6kn
Cebesoy 0.f1.(2009) var skodad hvort munur veeri a fésturlatshettu eftir pvi
magni af legvatni sem tekid er vio legvatnsastungu. peir skiptu 2400 konum sem
foru i legvatnsastungu i tvo hdpa og hja 66rum hépnum voru teknir 4 ml (hopur
1) en 20 ml (h6pur 2) hja hinum. Framkveemdin var ad 6dru leyti eins. [ hopi 1
vard legvatnsleki hja fjérum konum (0,3%) og ein kona missti fostur (0,08%) en i
hopi 2 vard legvatnsleki hja 12 konum (1%) og atta konur misstu fostur (0,67%).
pratt fyrir ad fosturlatstionin vaeri sex til atta sinnum algengari hja hdpi 2 reyndist
pad ekki marktaekt en héfundar vildu samt ekki vanmeta pau ahrif sem magn
legvatns sem tekid er vid legvatnsastungu getur haft. Eins og adur hefur komid

fram eru teknir 12 ml af legvatni hér & landi.

Feerni starfsfolks

I mérgum rannséknum er fjallad um ad peir sem framkvaema legastungurnar séu
vel pjalfadir sérfredingar og med pvi sé haegt ad draga Gr fosturlatstidninni. 1
tilraunarannsokn Giorlandino 0.fl.(2009) var pad sami sérfreedingurinn med
tuttugu ara reynslu, sem stakk allar konurnar (n=34.923) a sjo ara timabili og
gerdi ad medaltali 20-35 astungur & dag, fimm daga vikunnar. Tidni fosturlata
reyndist vera mjog lag eda um 0,03% i tilraunah6pnum og 0,28% hja
samanburdarhépnum. 1 tviburarannsékninni (Cahill o.fl., 2009) var litill hopur
sérfreedinga sem tok pétt i rannsokninni og framkvemdu peir allar &stungurnar &
sama hétt. bar var fosturlatstidnin 3,2%. I Frakklandi (Gaudry o.fl., 2008) sau 14

sérfreedileknar um legvatnsastungurnar og var fosturlatstionin 1,44%. Towner
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o.fl. (2007) midudu vid ad peirra sérfredileeknar hefdu framkveemt ad minnsta
kosti 100 legvatnsastungur til ad geta tekid patt i rannsokninni og Cebesoy o.fl.
(2009) hofou einungis sérfredilekna i fedingum- og kvensjukdomum i
rannsokninni. I dénsku rannsékninni (Tabor o.fl., 2009) voru pad sérfraedilaknar
vids vegar um Danmorku sem téku synin og deildirnar voru flokkadar eftir fjolda
legastungna. A peim stodum sem hofdu faerri en 500 legastungur &
rannsoknartimabilinu var meira en helmingi herri fésturlatstioni (OR=2.2)
samanborid vid peer deildir sem framkveemdu yfir 1500 legastungur.

Fésturlatstionin var breytileg eftir rannséknum og pegar um einburamedgéngu
er ad reeda og gerd er legvatnsastunga, er fosturlatstionin fra 0,28% (Giorlandino
o0.fl. 2009), sem rannsakendum hefur pott 6triverdugt (Ferrazzi, 2010) og haest er
tionin  1,44%. Tviburamedgodngurnar skaru sig ar, beadi hvad vardar
fosturlatstionina vid legvatnsastungu (3,2%-4%) og hja samanburdarh6pnum
(1,4%). Hér er um &haettumedgdngu ad raeda og fosturlatstionin i grunninn heerri
en i einburamedgdngu (Cahill o.fl., 2009). Fdsturlatshaettan samfara
fylgjusynitoku reyndist vera 1,9% (Tabor o.fl., 2009) en fylgjusynin voru tekin
allt nidur i niu vikna medgdngu og pa er natturulega fosturlatsheettan mun harri
en seinna & medgongu. Petta getur pvi skekkt nidurstddur, pvi i dag er radlagt ad
gera ekki fylgjusynitokur fyrr en vid ellefu vikna medgdngulengd (Tabor og
Alfirevic, 2010).

A sidasta aratug hefur verdandi foreldrum verid bodid sampeett likindamat &
fyrsta pridjungi medgongu, sem leidir til pess ad inngripum eins og legastungum
feekkar. Pess vegna parf ad feekka peim stéoum sem framkveema legéastungur og
hafa einungis faa sérfreedinga sem gera astungurnar. Gaudry o.fl. (2008) 16gdu
lika &herslu &, ad til ad geta sagt verdandi foreldrum hve fésturlatsheettan veeri
mikil pyrfti hver deild ad hafa sinar eigin nidurstodur, en ekki stydjast eingdngu
Vid nidurstédur annarra rannsokna sem eru gerdar vid mismunandi adstaedur. |
rannsékn Towner o.fl. (2007) var skyrt tekid fram ad til ad vidhalda réttindum

pyrfti hver sérfreedingur ad gera ad minnsta kosti 50 legvatnsastungur & ari. Med
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pvi méti eru ferri ad framkveema astungurnar sem getur dregid Ur
fosturlatshaettu. I kliniskum leidbeiningunum fra Royal College of Obstetricians
and Gynaecologists i Lundinum (2010) er viomidid peirra a.m.k. 30 legastungur
a ari. bvi meiri sem reynslan er, pvi feerri aukaverkanir koma fram og feerri konur

missa fostur eftir legastungu (Tabor o.fl., 2009).

Vinnulag & Fésturgreiningardeild LSH

Fréa arinu 1982 hafa ljésmeedur starfad & sonardeild, sidar Fosturgreiningardeild
Landspitalans og tekid patt i ad prdéa starfsemina i pverfaglegu teymi med
fedingaleeknum med sérhafingu i 6mskodunum og fésturgreiningu, og 6drum
fagadilum eins og erfoaradgjafa, litningarannsoknadeild, barnaleeknum,
salfredingum og prestum. Starfio hefur tekid miklum breytingum & pessum 30
arum, baedi hvad vardar sérhafingu og teekjabunad.

Starf ljosmaedra & Fosturgreiningardeild Landspitalans er mjog fjolbreytt. beer
skoda ramlega 90% allra pungadra kvenna sem a deildina koma & ymsum timum
medgongunnar. Ljosmadur hafa reynslu sem gerir peer vel hafar til ad 6mskoda
pungadar konur (Eurenius, Axelsson, Cnattingius, Eriksson og Norsted, 1999;
Edwards, 2009; Nicolaides, 1992). bjalfun til ad starfa vid dmskodanir hefur
fengist med pvi ad sekja namskeid hja Royal College of Obstetricians and
Gynaecologists i Lunddnum, Bretlandi. Um er ad raeda grunnnamskeid i
omskodun og sidan hefst pjalfun a Fosturgreiningardeildinni sem krefst mikillar
samhafingar hugar og handar. Starfspjalfunin er timafrek og er aztlad ad hun
taki um eitt til tvd ar. Til a0 odlast leyfi til ad framkvema
hnakkapykktarmelingu parf ad sekja namskeid til Fetal Medicine Foundation.
Su stofnun hefur gefid Gt umsdgn um starfspjalfun sem parf ad endurnyja ar
hvert. T dag eru 5 ljosmadur & Islandi, allar starfandi & Fosturgreiningardeild
Landspitalans og einn leknir & Akureyri, med réttindi fr4 Fetal Medicine
Foundation til ad gera hnakkapykktarmalingar. Leidbeiningar um pjalfun og

pekkingaratridi vegna 6mskodana hafa verid til & Kvennadeild Landspitalans og
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voru settar fram 1987. bau tilmeli voru byggd & breskum, bandariskum og
evropskum leidbeiningum (Reynir T. Geirsson, 2000).

Godur omskoodari parf ad hafa mikla pekkingu & lifferafredi fosturs og
maédurinnar og géda omskodunartekni. bad sameinar pa eiginleika ad geta
skodad og tulkad nidurstddur samtimis. Ad na godri teekni i Gmun er vandasamt
og byggir mikid & ferni viokomandi. S& sem heldur & dmhausnum er sa sem
greinir vandamalid og pvi betri pekkingu sem Omskodandi hefur, pvi betri
greiningu getur hann gert. Vidkomandi parf ad f4 mikla &fingu i ad émskoda,
undir g6ori leidsdgn og parf ad sekja vidurkennd namskeid (Finberg, 2004). Of
algengt er ad folk med litla reynslu og pekkingu i 6mun framkvemi
rannsoknina og gefi par med ekki vandada nidurstddu (Geirsson og Weldner,
1999). GO menntun og god ferni er undirstada pess ad gaedi dmskodunar séu
vidunandi (Finberg, 2004).

Ljosmaedur hafa sérteeka pekkingu & barneignarferlinu (Ljésmedrafélag
Islands, 2000) eins og fadingalaeeknar. bar sem 6mun er mikilvaegt stodtaeki i
peim storfum er edlilegt ad ljosmadur sérhafi sig i dmskodunum. ber pekkja
kvida verdandi madra, ventingar og parfir peirra og &ttu pvi ad geta sinnt vel
rlausn vandamala sem tengjast pungun (Chen, o.fl., 2009). Ljésmadur sem
hafa sérhaft sig i dmskodun bera abyrgd & peirri pjonustu sem paer veita (Chen
o.fl., 2009).

Eftir a0 starfsfolk Fosturgreiningardeildar Landspitalans afladi sér réttinda til
ad framkveema hnakkapykktarmeelingar arid 1998 var akvedid ad bjoda peim
konum sem voru ad koma i vidtal vegna legvatnsastungu, hnakkapykktarmalingu
og sidar sampeett likindamat, sem margar konur padu. Sampeett likindamat gefur
ekki endanlega nidurstddu um litningagerd fosturs, en med pvi eru likur &
litningafraviki fosturs metnar. Arid 1999 var fyrsta arid sem bodid var upp &
hnakkapykktarmalingar & islandi. Skimunin var pvi fyrst bodin konum sem voru
35 éara eda eldri og voru ad ihuga legvatnsastungu (Helga Gottfredsdottir, 2009).

Vidbuid var ad ekki allir verdandi foreldrar myndu satta sig vid slika nidurstodu
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medan adrir taekju pvi vel ad sleppa vid dhattusama adgerd (Hildur Hardarddttir,
2001a).

I upphafi voru tveir leknar deildarinnar asamt ljosmadrum sem hoféu
tilskilda starfspjalfun, en sidustu ar hafa skodanirnar & LSH, verid i héndum
ljosmaedra. Omskodunin felur i sér ad skoda fostrid vandlega, gera malingar til
ad stadfesta medgéngulengd og mala hnakkapykkt fosturs. Adur en skodun hefst
fer fram vidtal par sem ljosmodir raedir vid konuna og maka hennar um hvort pau
kjosi ad gerd sé hnakkapykktarmaling og bl6dprufa tekin (sampeett likindamat)
til ad athuga likur & litningafravikum. pa er Gtskyrt hvada vidmid er notad,
hvener nidurstadan liggi fyrir og ad haft verdi samband beint vid konuna, ef likur
reynast auknar. Ahersla er 16gd & ad hér er um skimprof ad reeda sem gefur til
kynna likur & fraviki, en ekki greiningarpréf. Neemi profsins er allt ad 90% og er
nemid meira hja eldri konum en peim yngri (Marttala o.fl., 2011). Ef likur eru
auknar gefst peim kostur & greiningarprofi, fylgjusynitoku eda legvatnsastungu
en jafnframt er peim gerd grein fyrir ad pvi fylgi ahatta & fosturmissi, um 1%. |
Kliniskum leidbeiningum frd landleekni um skimun fyrir fosturfravikum eru
tilmeeli um ad heilbrigdisstarfsmadur eigi ad veita konu upplysingar um tilgang,
ahaettu og avinning émskodunar. Upplysa eigi um takmarkanir 6mskodunar,
bjoda upplysingar um skimpro6f og freeda um greiningarpréf sem hugsanlega yrou
i booi. Gera skal grein fyrir pvi ad petta er val og konan geti pegid eda hafnad
skimun og/eda greiningarpréfi (Kristjansdattir o.fl., 2008).

Vidtolin geta verid mislong, par sem konur eru misjafnlega undirblnar fyrir
pessa skodun. Margar konur hafa adur fengido upplysingar fra ljosmédur eda
leekni en einnig fra fjdlskyldu, af netinu og hja vinum (Hanna Rut Jénasdottir,
2009; Vigdis Stefansdéttir o.fl., 2010). | ranns6kn Hénnu Rutar Jonasdéttur
(2009) kemur fram ad 76,2% kvenna hofou fengid vidtal hja 1josmodur i
meadravernd, 71,4% hja kvensjukdomalaekni & eigin stofu og 21,4% hja
heimilislekni. Helmingur kvennanna sem kom i sampett likindamat i

rannsokninni  fékk beioni  fr& ljosmédour og hinn helmingurinn  frd
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kvensjikdomalakni. I rannsokn Vigdisar Stefansdottur o.fl. (2010) kemur fram
ad 53% fengu upplysingar um skimunina frad kvensjukdémalaekni og 46% fra
madraverndinni. I rannsokn Helgu Gottfredsdottur o.fl. (2009) kemur fram ad af
tiu konum hofou sjo farid til kvensjukdémalaknis i upphafi medgdngu og prjar
til heimilislaeknis.

Med bréfi fra landlekni arid 2006 komu tilmeli um ad bjéda 6llum konum,
6had aldri, pessa skimun (Landleeknisembeettid, 2006). | framhaldi af pvi
breyttist aldurssamsetning peirra kvenna sem féru i legastungu og
fylgjuvefssynum for fjdlgandi par sem hagt er ad framkvama pa rannsokn fyrr &
medgongu en legvatnsastungu. Ymsir fosturgallar hafa greinst vid pessa skodun
sem adur fundust vid 19-20 vikna émskodun og ma par nefna heilaleysi,
vatnshofud, dtlimagalla og fleira (Grande o.fl., 2012; Syngelaki, Cheleman,
Dagklis, Allan og Nicolaides, 2011).

Vid legastungu 6mskoda ljosmaedur konuna og i samradi vid laekni er
stungustadur akvedinn. Astungan er sidan framkveemd af leekni undir stodugri
omskodun 1jésmoédur. Leeknir fra Litningarannsoknardeildinni er vidstaddur
pegar fylgjusynitaka er gerd (Fosturgreiningardeild LSH munnleg heimild
september 2011).

Arid 2011 foru 3175 konur i sampeatt likindamat &4 Fosturgreiningardeild
LSH, og 85 fylgjusynitokur og 13 legvatnsastungur voru geroar
(Fosturgreiningardeild LSH munnleg heimild, febrdar 2012).

Upplysingar til kvenna/foreldra sem ihuga legastungu

A upphafsarum legvatnsastungna & Landspitalanum foru vidtol vegna
fyrirhugadrar legvatnsastungu fram & gongudeild kvenna en eftir ad ljésmaedur
toku til starfa & Soénardeild Kvennadeildar Landspitalans (sidar
Fésturgreiningardeild LSH) var akvedid ad betra veeri ad konurnar kemu i
omskodun og vidtal vid 1jésmodur & Sonardeildina. Almennt voru pad 1jésmaedur

sem Onnudust pessi vidtdl, en ef konur voru med sdgu um erfdagalla eda 6skudu
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eftir erfdaradgjof, fengu peer vidtal vid leekni sem sa um pau vidtol. Konurnar
komu i kringum 12 vikna medgongulengd, pear voru 6mskodadar til ad stadfesta
ad um lifandi fostur veeri ad reeda, fostrid meelt og i framhaldi var konunni gefinn
timi i legvatnsastungu vid 16 vikna medgongu. | pessari undirbtningsskodun
voru konurnar jafnframt freeddar um fyrirhugada legvatnsastungu. Framkvemd
0g &steeda legvatnsastungunnar var Utskyrd, og hvada aheatta fylgdi adgerdinni.
Studst var vid 1% likur & fosturlati sem var almenn tala sem einnig var notud i
nagrannalondunum. 1 framhaldi var reett um nidurstodur litningarannsoknar og
hvada pydingu éedlileg litningagerd fosturs geeti haft. Almenn hefd var ad peer
konur sem voru 35 ara eda urdu 35 ara pegar barnid feeddist pagju tilbod um
legvatnsastungu (Maria Hreinsdottir og Olafia Margrét Gudmundsdottir, 2009).

N0 er peim konum fyrst og fremst bodin legastunga sem fa auknar likur &
fraviki ar sampetta profinu. Eftir ad 1josmodir hefur upplyst konuna um
nidurstdouna, er henni bodid ad koma i vidtal vid ljésmddur, laekni eda
erfdaradgjafa eda koma beint i greiningarprof, legvatnsastungu eda
fylgjusynitoku. Margar konur piggja greiningarpréf og pa fyrst og fremst
fylgjusynitoku, pvi nidurstadan berst fyrr en ef um legvatnsastungu er ad reda.
Adur en legastungan er framkvemd fara ljosmadur yfir framkvaemdina,
eftirmedferd og hvenar buast megi vid nidurstddum (Fosturgreiningardeild LSH
munnleg heimild, 10. jandar 2012). Ef um éedlilega nidurstddu er ad reeda geta
konur 6skad eftir pvi ad enda medgdéngu og hefur fostureyding sem gerd er fyrr &
medgongu i for med sér minni aheettu & fylgikvillum fyrir modur (Nicolaides,
2011). Konur undirrita sampykkisblad fyrir adgerdina en par kemur medal annars
fram hverjar eru likur a fésturlati i kjolfar legastungu (Fésturgreiningardeild LSH
munnleg heimild, 10. jandar 2012).

Aldursdreifing kvenna sem fara i legastungur hefur pvi breyst frd pegar
einungis konur eldri en 35 &ra eda konur med sdgu um litningafravik eda
erfdagalla foéru i legvatnsastungu. Konur & 6llum aldri geta fengid auknar likur ur

sampettu likindamati og standa p& frammi fyrir pvi ad taka akvérdun um ad
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pbiggja greiningarprof eda halda &fram medgdngu med &kvedna dvissu vegna
nidurstddu ar rannsékninni. Breyting & fosturgreiningu og skimun sem stendur nu
6llum konum til boda hefur pannig valdid breytingu & storfum ljésmadra (Helga
Gottfredsdottir, 2006) og lekna. Pbad er hlutverk fagfolks ad kynna
skjolsteedingum hvad er i bodi og gefa peim svigrim og tima til umhugsunar og
virda sidan akvardanir peirra (Maria Hreinsdottir, 2001).

I flestum tilvikum hér & landi er pad ljosmddirin sem gefur konunum
upplysingar um fyrirhugada legastungu. Vida erlendis sinna laeknar pessu
hlutverki og litid er fjallad um ljosmaedur sem gefa upplysingar & pessu stigi i
ferlinu. P4 hafa tveer nylegar rannsoknir verid birtar par sem radgjof ljosmaedra
og lekna var borin saman. Gidiri og félagar (2007) skodudu tvo sjukrahis i
Bretlandi sem fengu til sin konur sem hoéfou fengid auknar likur ar pripréfi og
komu i vidtal vegna fyrirhugads greiningarprofs. A 6dru sjikrahdsinu veitti
fedingalaeknir radgjof en & hinu 1j6smodir. 1 pessari rannsokn var kannad hvort
konur vildu frekar fara i legastungu eftir pvi hvort leeknir eda Ijosmodir geafi
upplysingarnar. Enginn munur fannst a pvi og héfundar téldu ad pad etti ad
hvetja til pess ad ljosmadur geefu pessar upplysingar (Gidiri, McFarlande,
Holding, Morgan, og Lindow, 2007). I svipadan streng toku Fox og félagar
(2008), en vegna mikils vinnualags & lekna var gerd rannsdkn & radgjof
ljosmodur i vidtali vegna fyrirhugadrar legastungu. Tilgangur rannséknarinnar
var ad skoda hvort ljdsmaedur fylgdu & fullnaegjandi hatt eftir leidbeiningum um
raogjof til kvenna sem hugleida legastungu. Radgjof ljosmoédur med yfir tiu ara
reynslu i fosturgreiningu var skodud og notkun hennar & leidbeiningum fra Royal
College of Obstetricians and Gynaecologists (2005) i 30 minutna vidtali.
Konurnar sem komu i vidtdl voru med auknar likur ar priprofi sem gert var vegna
aldurs og afbrigdilegrar nidurstodu ur émskodun sem benti til litningafraviks.
Vidtalsramminn var snidinn ad porfum konunnar, til ad tryggja ad hun hefdi

fullan skilning & adgerdinni, geeti spurt og fengid andlegan studning. Nidurstodur
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pessarar rannsoknar syndu ad konurnar voru anzgdar med pjonustuna og var
petta i fyrsta sinn sem slik radgjof ljosmaedra var skodud (Fox o.fl., 2008).

Adeins faar rannsoknir hafa verid gerdar sem skoda hvernig konur eru
undirbanar fyrir legastungur (Locock, Field, McPherson, og Boyd, 2010). Konur
sem fa tilbod um greiningarprdf eftir auknar likur & skimprofi virdast upplifa
meiri kvida og Opeegindi samfara astungunni en konur sem eingdngu féru i
legastungu vegna aldurs (Harris o.fl., 2004). | nylegri eigindlegri rannsokn
Locock og félaga (2010) var athugad hvernig konur upplifou legvatnsastungu og
fylgjusynitoku. betta var eigindleg rannsékn og patttakendur (n=47) voru konur
sem flestar hofou farid i legastungu vegna pess ad peer héfou fengid auknar likur
a sampeettu profi, dedlilega utkomu Gr 6mskodun eda verid adur med fosturgalla.
Eftir pessar legastungur reyndust sautjan fostur vera med edlilega litningagerd.
Viatolin foru fram & heimilum kvennanna og voru peer bednar um ad lysa med
eigin ordum upplifun af legastungunni. Konunum fannst mikilvaegt ad finna fyrir
fagmennsku og trausti hja starfsfolkinu, ad peim veeri synd samkennd og ad
upplysingar fyrir adgerdina veaeru godar. | undirbaningsvidtalinu fannst peim gott
ad heyra ad sjukrahlsid hefdi & ad skipa ferum sérfredileknum og ad
fosturlatstionin veeri 1ag. Flestum fannst sarsaukinn vid astunguna minni en par
attu von &. I eigindlegri rannsokn sem gerd var i Noregi nylega var synt, ad ef
fésturlatstionin vegna legvatnsastungu var talin meiri en likur & ad eignast barn
med litningafravik, héfnudu konur frekar legvatnsastungu (Aune og Moller,
2012).

Naudsynlegt var talid ad skoda hvada upplysingar etti ad gefa konum sem
ihuga legastungu, par sem leidbeiningar fra Royal College of Obstetricians and
Gynaecologists i Bretlandi tiltaka pad ekki sérstaklega (Locock o.fl., 2010). |
nyjum kliniskum leidbeiningum frd& Royal College of Obstetricians and
Gynaecologists fra arinu 2010 er talad um ad konur geti verid kvidnar og rétt sé
ad hafa pad i huga vid upplysingagjofina, en nakvaemar leidbeiningar eru ekki
gefnar. Radgjofin méa ekki vera leidandi, sem getur haft ahrif & akvardanatoku um
legastungu. I rannsokn Zikmund-Fisher og félaga (2007) kom fram ad paer konur
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sem fengu upplysingar um ad nidurstodur ar skimprofi veeru afbrigdilegar voldu
frekar ad fara i legastungu, heldur en par konur sem fengu upplysingar um ad
skimprofid veeri edlilegt, jafnvel p6 ad likurnar & litningafraviki veeru paer sému
hja hdpunum. bessi rannsokn var gerd & netinu par sem teeplega 1400 konur sem
ekki voru pungadar, voru bednar um ad taka afstodu til greiningaprofs i kjolfar
raogjafar sem fol i sér ad talka nidurstodur Gr skimpréfinu sem edlilegt eda
afbrigdilegt. Nidurstodur rannséknarinnar syndu ad radgjofin sem konurnar
fengu, hafoi ahrif & akvardanir peirra og vildu hofundarnir leggja aherslu &
mikilveegi pessa vid pa upplysingagjof sem verid er ad veita skjolstedingum
(Zikmund-Fisher, Fagerlin, Keeton og Ubel, 2007).

I rannsokn sem gerd var & Fosturgreiningardeild LSH, komu 9609 konur i
sampatt likindamat eda 71% pungadra kvenna 4 arunum 2006-2008. Af peim
reyndust 311 vera skimjakveaedar (3,2%) og st6d peim til boda greiningarprof,
fylgjusynitaka eda legvatnsastunga, og padu 79% kvennanna legastungu og 21%
afpakkadi (Valgerdur Arnadéttir, Hildur Hardardottir, Vigdis Stefansdéttir og
porour borkelsson, 2011). Flestar konurnar fengu upplysingar um legéstungu fra
ljésmadrum Fosturgreiningardeildar og virdast nidurstédur pessarar rannsoknar
benda til pess ad konur hér & landi liti & pad sem val, ad hafna eda piggja
greiningarprof, pratt fyrir ad hafa verid med auknar likur Ur sampeettu
likindamati. I stefnu Ljosmadrafélags islands er talad um ad:

Akvardanir, sem teknar eru i barneignarferlinu eiga ad vera teknar af verdandi

foreldrum i samradi vid pad og med peirra sampykki. Til pess ad gera konunni og

fidlskyldu hennar kleift ad bera abyrgd & eigin heilsu parf hin ad hafa adgang ad
fraedslu og upplysingum um pa pjonustu og medferd, sem i bodi er. Pannig verda pau

virkir patttakendur i medferd og eigin uménnun. (Ljésmadrafélag Islands, 2000, bls. 4).

Med pvi ad hafa upplysingar um hver fosturlatsheettan er hér & landi tilteekar,
baedi vardandi fylgjusynitoku og eftir legvatnsastungu, dsamt pvi ad samraema
upplysingar sem ljésmeedur gefa fyrir legastungu, fa verdandi foreldrar sem
hugleida slikt greiningarpréf, betri forsendur til ad vera virkir patttakendur i

pbeirri medferd sem peim stendur til boda.
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A undanférnum arum hafa gagnreyndir starfshattir verid hafdir ad leidarljosi i
auknum meli vid medferd skjolsteedinga heilbrigdiskerfisins. bad felur medal
annars i sér ad unnid er Ur nidurstddum rannsdkna med kerfisbundnum hetti en
ad auki er horft til Kkliniskrar sérfredipekkingar, sjalfsakvordounarréttar
einstaklingsins og upplysts vals hans (Albers, 2001). Markmidid med préun
starfshatta er ad beta pjonustu vid skjdlsteedinga, sem gjarnan er gert med
vinnuferlum eda kliniskum leidbeiningum (McCormack o.fl., 2009: Rycroft-
Malone o.fl., 2004). Kliniskar leidbeiningar sem byggdar eru & gagnreyndri

pekkingu, flyta fyrir notkun rannséknanidurstadna i starfi (Newman, Pyne,
Leigh, Rounce og Cowling, 2000).

Samantekt

Miklar breytingar hafa att sér stad vid greiningu a litningafraviki hja féstrum.
Adur voru aldurslikur modur adalastaeda fyrir legvatnsastungu en med tilkomu
fyrsta priojungs skimunar & tiunda aratugnum breyttust peer forsendur og
algengasta asteedan fyrir legastungu er nd, auknar likur ar sampeettu likindaprofi.
Jafnframt hefur fosturgreiningin feaerst fram ad lokum fyrsta pridjungs medgdngu
og par er best ad nota fylgjusynitokur sem greiningarpréf, par sem pad leidir til
nidurstédu mun fyrr. Par med taka verdandi foreldrar akvérdun fyrr um framhald
pbungunarinnar. Badi ferni starfsfolks og medgdngulengd vid legastungu hafa
ahrif & fosturlatstioni og fylgikvilla.

Ljosmadur hafa starfad a4 Fosturgreiningardeild LSH fra upphafi vid ad sinna
konum sem koma i legastungu, peer sja um upplysingagjof og 6mskoda konurnar.
Ljésmadur virdast sinna pessu hlutverki vel med tilvisan i erlendar rannséknir og
einnig benda nidurstodur islenskrar rannsoknar til ad pear nyti sér kliniskar
leiobeiningar um medgdnguvernd vid radgjof par sem &hersla er 16gd & val
kvenna um ad piggja eda hafna greiningarprofi.

Notkun gagnreyndrar pekkingar til ad préa starfshetti hefur beatt
heilbrigdispjonustu i tengslum vid petta skimunar- og greiningarferli.
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Aoferdafraedi

Rannsoknin var tviskipt, ad hluta til megindleg, par sem gdgn fra
Fésturgreiningardeild LSH og fedingaskrd voru notud og sidan eigindleg, par
sem skodad var hvada upplysingar ljosmeadur & Fosturgreiningardeild LSH gefa
fyrir legastungur, &samt vinnulagi sem per hafa vid framkvemd peirra.
Framkveemd rannsoknar er kynnt. Gagnaséfnun, pydi og breytum er lyst og

fjallad er um gagnagreiningu og sidfraedi rannsdknarinnar.

Rannsoknarsnid 1
Megindlega rannséknin var afturvirk og byggd & upplysingum Ur sjakraskram (e.
retrospective observational chart review).

I megindlegum rannséknum er fyrst og fremst hugad ad sambandi milli breyta
og skilgreint hvada breytur etlunin er ad rannsaka. Efnistok byggjast &
raunhyggju (e. positivist tradition) og télfreedileg Urvinnsla notud til ad yfirfera
nidurstddur yfir a pydio. Megindlegar rannsoknir & ad vera hagt ad endurtaka
eftir peim upplysingum sem fram koma i rannséknarskyrslu (Polit og Beck,
2008).

I afturvirkum rannséknum sem byggdar eru & upplysingum 0r sjikraskram eru
notadar upplysingar sem pegar hafa verid skradar. Pessi rannséknaradferd er vel
pekkt i faraldsfredirannséknum par sem verid er ad skoda tidni og dreifingu
sjukdoma eoa tengsl fyrirbeera (Helga Lara Helgadéttir, 2003; Laufey
Tryggvadottir, 2003) og hentar vel i ymsum heilbrigdisrannséknum, sérstaklega
begar ekki er talid sioferdilega réttletanlegt ad nota tilraunir (Polit og Beck,
2004). Vid undirbuning rannsoknarinnar er mikilveegt ad gera géoa lesefnisleit,
setja upp rannsoknarramma og velja hugtdk og breytur sem fyrirhugad er ad nota.
| framhaldi eru sidan lagdar fram rannsoknarspurningar eda tilgatur (Helga Lara
Helgadottir, 2003; Polit og Beck, 2008). Afturvirkum rannséknum ar
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sjukraskrdm fylgja ymsir kostir par sem verid er ad vinna vid upplysingar sem
pegar hafa verid skrddar (Mann, 2003; Polit og Beck, 2008). Afturvirkar
rannsoknir eru lika pess edlis ad hagt er ad taka inn fleiri breytur en ztlad var i
upphafi og skoda fleiri peetti. Jafnframt er kostnadur vid gerd afturvirkrar
rannsoknar fremur litill, midad vido morg énnur rannsoknarsnid, par sem gognin
sem verid er ad nota, eru pegar til. Einnig eru afturvirkar rannsoknir oft undanfari
frekari rannsGkna, asamt pvi ad valda sjuklingum ekki auka alagi eins og
tilraunarannséknir geta gert (Helga Lara Helgadéttir, 2003; Mann, 2003; Polit og
Beck, 2008),

Helstu dkostur afturvirkra rannsdkna er ad gognin voru ekki skrad sérstaklega
i rannsOknartilgangi og geta pvi verid O&fullkomin eda ekki -einsleit.
Rannsakandinn parf ad satta sig vid pau gogn sem hann hefur i héndunum og
getur petta truflad nidurstodur eda valdio skekkju (e. bias). Mikilveegt er pvi vid
upphaf rannséknar, ad skipuleggja vel hvad & ad skoda og hvada rannséknarsnid
er best til pess fallid ad nota i viokomandi rannsokn (Laufey Tryggvadottir, 2003;
Mann, 2003; Polit og Beck, 2008).

I rannsokninni sem hér er lyst var adgengi ad gdgnunum gott. Allar
legastungur hafa verid skrédar, baedi i madraskrd og hja Fosturgreiningardeild
LSH og utkoma medgdngu tiltek i sjokraskram, sjukdémsgreiningagdgnum
spitala og i feedingaskréaningu.

Gagnasofnunin parf ad taka til upplysinga sem nagja til ad svara megin
rannsoknaspurningunum. I rannsokninni voru upplysingar sem aflad var, skradar
a sérstakt gagnasofnunarblad. Breytur sem safnad var voru, asteda legastungu,
hvort gerd var legvatnsastunga eda fylgjusynitaka, fjoldi stungutilrauna, litur
legvatns, aldur modur, medgongulengd i dogum vid legastungu, fjoldi fostra,
litningagerd fosturs, medgdngulengd vid faedingu i dogum, fosturlat framkallad
eda sjalfkrafa, hvada leeknir framkvemdi legastunguna, hvort barn var heilbrigt
eda ekki og pa hvada fosturgalla um var ad reda, fedingarpyngd, kyn barns og

hvort adur hefdi verid um fosturgalla ad raeda hja konu (fylgiskjal 1).
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Rannsoknarpydi

I afturvirkum rannsoéknum sem byggdar eru & upplysingum ar sjukraskram er
tekid drtak Gr skranum. Valviomid (e. inclusion criteria) eru sett til ad velja
hvada skrér eigi ad nota i rannséknina og pa eru einnig notud Gtilokunarvidmid
(e. exclusion criteria) sem utiloka skrar sem hugsanlega geta haft ahrif &
areidanleika nidurstadna (Helga Léara Helgaddttir, 2003; Polit og Beck, 2008). |
pessari rannsékn myndudu allar konur sem komu i legastungu 1998-2007, ad

badum arum medtdldum, pydi rannsoknarinnar.

Areidanleiki og réttmaeti

Areidanleiki (e. reliability) visar i hversu nakveem rannsoknin er og hvort ad
treysta megi nidurstddunum. bvi minni breytileiki sem meliteki synir vid
endurteknar malingar pvi herri er areidanleikinn. Fyrir upplysingar sem ekki
breytast er 0,90 i areidanleikastudli (Cronbach alpha) raunhaft. Ef fleiri en einn
rannsakandi vinnur ad 6flun gagna parf ad kanna milli adila hvort nidurstédur séu
samberilegar (Polit og Beck, 2008) en i pessari rannsékn sa einn rannsakandi um
ad afla gagna.

Med innra réttmeeti er tryggt ad allt pad sem a ad mela, sé malt. Med pvi er
einnig verid ad tryggja ad frumbreytan hafi orsakad eda haft ahrif &
fylgibreytuna, p.e. ad hvada marki rannsoknin leyfir alyktun um orsakasamband.
pad sem getur 6gnad innra réttmeeti er ef utanadkomandi breytur hafa haft ahrif &
fylgibreytuna. bad geta verid ymsir peettir eins og val & patttakendum, saga
sjuklings og patttakendur sem hatta i rannsokn (Polit og Beck, 2008). I pessari
rannsokn var allt pydid notad, en astedan fyrir legastungu var breytilegt. bad er
pvi hugsanlegt ad konur med t.d. mjog aukna hnakkapykkt hjé fostri séu liklegri
til ad missa fostur midad vid konur sem koma eingdngu vegna aldurs. Pannig
getur saga sjuklings, konunnar i pessu tilviki haft ahrif & innra réttmeeti. Einnig
nadist ekki ad fylgja eftir ramu einu présenti af heildarfjdldanum, sem getur
6gnad innra réttmaeti p6 pad sé oliklegt.

33



Innihaldsréttmeti (e. content validity) er hdd faglegu mati og visar til pess ad
meelitekid innihaldi 61l pau efnisord sem etlunin er ad nota vid rannsoknina
(Polit og Beck, 2008). Vid honnun gagnaséfnunarbladsins var gerd itarleg
lesefnisleit og til ad styrkja innihaldsréttmeetid voru fengnir tveir faedingalaeknar
til ad gefa alit sitt.

Ytra réttmeeti visar til pess hvort haegt sé ad alhaefa um pydid eda adra hdpa
med visan i nidurstédur rannsoknar. bad er akvedin hatta & sveigingu (e. bias)
begar urtakid er litio og ekki slembidrtak (Polit og Beck, 2008). Hér var notast
vid allar legastungur & pessu tiu ara timabili og med pad ad leidarljési er haegt ad
yfirfeera nidurstédurnar almennt en pd verdur ad hafa i huga ad heildarfjoldinn er
ekki mikill, sérstaklega eftir ad legastungum faekkadi & seinni fimm &runum.

Gagnasofnun

Gagnas6fnun héfst 2009 og byggdi & upplysingum Fosturgreiningardeildar LSH
um konur sem komu i legastungu a deildina & arunum 1998-2007.
Upplysingarnar voru samkeyrdar vio fadingaskraninguna.

Legastungurnar voru alls 2357 og af peim voru tviburaastungur 78. Til ad fa
upplysingar um konur sem ekki hofou fett, voru fengnar sjlkraskrar fra
skjalasafni Landspitalans og Pjodskra islands var skodud til ad sja hvort konurnar
hefdu flutt ar landi og fatt par, en einnig var leitad 4 fedingarstdoum utan
hofudborgarsveedisins til ad fa vitneskju um afdrif pungananna. Samtals 34 konur
voru fra herstddinni & Keflavikurflugvelli og hofou ekki fett innan islenskrar
I6gsogu. bvi var illmdgulegt ad fa upplysingar um Gtkomu peirra feedinga.

Allar upplysingar voru skradar i Microsoft Excel forrit.

Gagnagreining

Tolfraedireikningar voru gerdir i forritinu SPSS (Statistical Package for the Social
Sciences, Chicago, Illinois, USA). Notud var lysandi télfraedi til ad skoda tioni,
en munur milli hopa athugadur med t-préfi fyrir 6hdd urtak. Marktaekni var
midud vid p-gildi < 0,05 (Agresti og Finlay, 2009; Helga Lara Helgadottir,
2003).
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Sioferdileg alitamal

I rannséknavinnu er mikilveegt ad uppfylla sidferdilegar krofur, ekki sidur en
adferdafreedilegar. Fjogur meginatridi gilda um visindarannséknir, sjalfraedi,
skadleysi, velgjordir og réttleti sem grundvoll sidareglna (Sigurdur Kristinsson
2003). begar um afturvirka rannsdkn Ur sjukraskram er ad reeda pé geta verid par
upplysingar sem jafnvel komu fram i tranadarsamtélum milli skjélsteedings og
heilbrigdisstarfsfolks og par af leidandi fylgir pvi sidferdileg abyrgd ad vinna r
slikum gégnum. Gata parf vel ad trinadarskyldu gagnvart patttakendum og nota
dulkdoa vid vinnslu gagna, pannig ad ekki sé heaegt ad rekja upplysingar og bera
pannig kennsl & patttakendur (Sigurdur Kristinsson, 2003). Upplysingar um
skjélstaedinga ber ad geyma & 6ruggum stad og eyda ad rannsokn lokinni. Med
pbvi moéti er hegt ad vernda patttakendur a sem bestan hatt (Helga Lara
Helgaddttir, 2003; Sigurdur Kristinsson, 2003). Til ad mata pessum 0ryggis- og
sidfraedikrofum vardandi gagnameoferd var notast vid dulkédun eftir ad borin
hoféu verid saman gogn um legastungur og Utkomu faedinga. Ad lokinni
rannsokn verdur 6llum gdgnum eytt.

Leyfi fékkst hja Persénuvernd (nr. 2008040344) (fylgiskjal 2) Sidanefnd
Landspitalans (nr. 35/2008) (fylgiskjal 3) og hja framkvemdastjora leekninga a
Landspitalanum (fylgiskjal 4) og & peim faedingarstodum ati & landi par sem
purfti ad leita ad madraskram til ad skoda afdrif pungunar. Sott var um leyfi til
Royal College of Obstetricians and Gynaecolgists (fylgiskjal 5) til ad fa ad
stydjast vid peirra klinisku leidbeiningar (fylgiskjal 6) og stadfeera til ad nota &
Fésturgreiningardeild LSH.

Rannsoknarsnid 2
Nalgun vidfangsefnis i eigindlegum rannséknum grundvallast & nattaruhyggju (e.
naturalistic inquiry) oftast med vidtélum vid einstaklinga. Slikar rannséknir geta

verid sjalfsteedar rannsoknir eda undanfari megindlegra rannsokna.
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Rynihopar eru eigindleg rannsdknaradferd sem notud er til ad 6dlast betri
skilning & reynslu og vidhorfum folks gagnvart akvednu vidfangsefni (Séley S.
Bender, 2003). Um er ad reda litla og sérstaklega valda hopa par sem
vidfangsefni eru gerd itarleg skil undir handleidslu rannsakanda (Tonkiss, 2004).
Med slikum adferdum er haegt ad afla sérteekra upplysinga sem getur verid erfitt
med 6drum rannsoknaradferdum (Krueger, 2004) og fa fram upplysingar um efni
sem litid er vitad um (Krueger; 1994, Tonkiss, 2004).

Gagnadflunin byggir pvi & ad hlusta & umraedur milli patttakenda sem hafa
verid sérstaklega valdir i hépinn par sem peir hafa reynslu af pvi fyrirbeeri sem
verid er ad rannsaka (Davies, 2007). Rannsakandinn leidir umredur med opnum
spurningum um vidfangsefnid (Krueger, 1994), an pess ad vera leidandi eda nota
lokadar spurningar (Litosseliti, 2005).

Litid er skrifad um pad hvernig ljosmadur gefa upplysingar til foreldra sem
ihuga legastungu og hvernig per koma ad legastungum og er pessi adferd
akjosanleg til skoda hvernig islenskar ljosmaedur & Fosturgreiningardeild LSH

starfa i tengslum vid petta vidfangsefni.

patttakendur

A Fosturgreiningardeild LSH starfa fimm ljésmadur og voru fjorar peirra
fengnar i rynihdpinn (rannsakandinn er fimmta 1jésmédirin). Allar hafa peer
mikla reynslu i ad undirbta konur/foreldra sem ihuga legastungu og hafa starfad
vid fosturgreiningu i fjogur til prjatiu ar.

Eg sjalf er ein af starfsménnum Fosturgreiningardeildar LSH, med langa
starfsreynslu, og pekki pvi vel alla starfsemina. Pad getur verid 6heppilegt ad
stjornandi rynihdps sé einn af starfsmonnunum en jafnframt er gott ad pekkja vel
til pess vidfangsefnis sem raeda 4 um (Krueger, 1994). Eg var mjég medvitud um

petta i vidtalinu.
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Framkveemd rannsoknar

Rannsdknin var kynnt fyrir patttakendum og vidtalio for fram i september 2011.
Fengid var upplyst sampykki fra patttakendum (fylgiskjal 7) par sem gerd var
grein fyrir nafnleynd og medferd gagna. I vidtalinu var notadur spurningarammi
med sex meginspurningum, sem voru grundvalladar & lesefnisleit og Kliniskri
reynslu.

Spurningarammi:

1. Hvad er pad sem pid talid um i vidtalinu pegar konur ihuga
legéstungu?
- Hvad finnst ykkur ad konurnar vilji heyra?
- Hvad finnst ykkur mikilvaegt ad tala um?

2. Finnst ykkur ad konurnar/foreldar hafi innsyn i og pekkingu &
pvi sem pau eru ad fara Gt i?
- Er ykkar tilfinning ad konurnar hafi leitad sér upplysinga
annars stadar fra, pegar paer eru ad ihuga astungu, og ef svo er
pa hvadan?

3. Segio mér fra ferlinu pegar konan kemur a deildina til ao fara i
legastungu?

4. Hvert er hlutverk ykkar medan a adgerd stendur?
- Finnst ykkur pad skipta mali?

5. Eftir adgerdina, hvada radleggingar gefid pid og hvada peettir
finnst ykkur ad skipta mali?

6. begar svarid/bradabirgdasvarid liggur fyrir, hvada upplysingar
gefid pid?
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Gagnagreining

A medan & vidtalinu stod og eftir ad pvi lauk voru athugasemdir settar & blad og
voru peer sidan nyttar vid gagnagreininguna. Vidtalid var hljéritad og sidan
vélritad ordrétt upp og lesid margoft. Krueger (1994) leggur aherslu a ad leitin ad
storu hugmyndunum purfi ad fara fram i 6llum textanum og var pad haft ad
leidarljosi. Vid undirbining vidtalsins var dkvedid ad nota innihaldsgreiningu,
nalgun fr4& Graneheim og Lundman (2004). Innihaldsgreining felur i sér
sampjoppun gagna (Graneheim og Lundman, 2004) sem audveldar urvinnsluna
og gerir hana markvissari ef akvedid er fyrirfram hvada gagnagreiningu 4 ad nota
(Kvale og Brinkmann, 2009).

Vid gagnagreininguna komu fram kdédar eda merkingareiningar og voru peir
sidan flokkadir saman en i flokkunum eru hugmyndir sem svipar hverri til
annarrar og er myndun peirra kjarni innihaldsgreiningar (Graneheim og
Lundman, 2004). I lok innihaldsgreiningar rynihopavidtalsins voru flokkarnir

peettadir saman i prju pemu upplysingagjof, adgerdarferli og hlutverk ljosmédur.

Kostir og gallar rynihépa

Styrkur rynihdparannsékna er talinn felast i pvi ad heegt er ad safna gégnum fra
morgum adilum og draga fram sameiginlegan reynsluheim, & skjétan og 6dyran
hatt (Séley S. Bender, 2003). Samkveemt Krueger (1994) hafa rynihdpar hatt
andlitsréttmeeti (e. face validity) pvi ord pétttakenda eru traverdug og i sama
streng taka Stewart og Shamdasani (1997) en peir tala um ad i vidtali verdi meiri
areidanleiki en ef um spurningarlista vaeri ad reeda.

Okaostir rynihdpa eru helst peir ad umradur i hépnum geta ordid ruglingslegar,
patttakendur misduglegir vid ad tja sig og sumir jafnvel einoka umraduna. EKKi
er unnt ad leggja fram nema féar spurningar og getur pad takmarkad yfirsynina &
efninu (Soley S. Bender, 2003). P& er ekki haegt ad alhafa nidurstddur ur
rynihdpum yfir & adra hopa (Stewart og Shamdasani, 1997).
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Nidurstdour

Rannsoknarspurningarnar sem settar voru fram i inngangi voru fimm og verda

nidurstédur peirra kynntar i pessum kafla.

Rannsoknarspurning 1

Hvada likur eru a fosturlati i kjolfar legastungu i einbura- og tviburapungun &
Fosturgreiningardeild LSH?

Legastungurnar voru alls 2.357 og heegt var ad fylgja eftir 2.323 konum eda
98,6%.
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Mynd 1. Fjoldi legastungna i einbura- og tviburapungunum & timabilinu
1998-2007

Gerdar voru 2.279 legastungur hja einburum og 78 astungur hja tviburum i 41
tviburamedgongu (hlutfall einbura og tvibura 1:55 eda 1,8%) (Mynd 1). | flestum

tilvikum purfti tveer astungur hja tviburum. T pessum hép misstu 22 konur féstur.
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Tafla 1. Tidni fosturlata hja einburum og tviburum vid legastungu

Einburi Tviburar
Fjoldi legastungna 2246 78
Misstu fostur 21 1

Fésturlatstionin hja einburum var 0,9% en 1.3% hja tviburum (Tafla 1). Af
pessum 22 konum hafdi ein fario i leghalssaum skommu fyrir astunguna og kom
tiu dégum seinna med sykingu og daio fostur. Hja annarri konu var féstrio med
mikinn vOkvahjap (e. hydrops) pegar astungan var gerd. Prjar konur misstu
legvatnid en algengast var ad fésturlatid uppg6tvadist i 6mskodun, pegar ekki
greindist hjartslattur vid 17-19 vikna medgdngulengd.

Rannsoknarspurning 2
Er munur & fosturlatstioni eftir pvi hvor greiningaradferdin er notud,

legvatnsastunga eda fylgjusynitaka?

Tafla 2. Fjoldi legastungna og fésturlatstioni

Legvatnsastunga Fylgjusyni
Fjoldi legastungna 1775 548
Misstu fostur* 15 7

*Midad vid 22 vikna medgongulengd

Vid legvatnsastungu reyndist fosturlatstidnin midad vid 22 vikna medgdngulengd
vera 0,8%, en 1,3% vid fylgjusynitdku (Tafla 2). Ekki reyndist marktaekur munur
milli adferda vid legastungur (t=-0,913, df=2321, p=0,361).

Ef midad er vid 24 vikna medgdngulengd eykst fosturlatstionin, par sem prjar
konur misstu milli 22-24 vikna medgongulengdar og fer ar 0,8% vid

legvatnsastungu i 1% og vid fylgjusynatokur ar 1,3% i 1,5% (Tafla 3).
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Tafla 3. Fjoldi legastungna og fosturlatstioni, erlend viomid

Legvatnsastunga Fylgjusyni
Fjoldi legastungna 1775 548
Misstu fostur* 17 8

*Midad vid 24 vikna medgongulengd

Ef timabilin tvo eru skodud hvort fyrir sig sést mikil breyting & tidni legastungna.
Legvatnsastungum faekkadi en fylgjusynum fjélgadi (Tafla 4).

Tafla 4. Fjoldi legastungna og fésturlatstioni - skipt i tvd fimm ara timabil

1998-2002 2003-2007
Fjoldi legvatnsastungna 1499 276
Misstu fostur 13 2
Fjoldi fylgjusyna 182 367
Misstu fostur 4 3

A fyrra timabilinu var aldur adalastseda legvatnsastungu, en & pvi seinna hafdi
skimunin fest sig i sessi, og fésturgreining hefur ferst framar & medgdnguna.
Fosturlatstionin vid legvatnsastungu & fyrra timabilinu var 0,9% og & pvi seinna
0,7%. A fyrra timabilinu var fosturlatstionin vid fylgjusynitoku 2,2%, en 0,8% &
pvi sidara. Visbending séast pannig um ad fosturlatstioni leekkadi milli timabila,
en munurinn var ekki marktsekur (t = 0,289, df = 1772, p =0,772).
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Tafla 5. Tioni fésturlata vid legvatnsastungur og fylgjusynitékur hja
einburum og tviburum

Einburi Tviburar
Fjoldi legvatnséastungna 1705 71
Misstu fostur 14 1
Fjoldi fylgjusyna 541 7
Misstu fostur 7 0

I legvatnsastungunum var tidni fosturlata hja einburum 0,8%, sem var minna
en hja tviburum (1,4%). Legvatnsastungur hja tviburum voru innan vid eitt
hundrad i 6llu pydinu.

Fésturlatstioni hja einburum vid fylgjusynitoku var 1,3%. Litid var gert af pvi
ad gera fylgjusynitokur hja tviburum og a pessum tiu arum hafa peer eingdéngu

verio sjo, hja fjérum konum og engin peirra missti féstur (Tafla 5).
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Rannsoknarspurning 3
Urdu breytingar & aldurssamsetningu og astedu fyrir adgerdinni hja konum sem
foru i legastungu eftir upptoku hnakkapykktarmalingar og sidar sampeetts

likindamats?
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Mynd 2. Fjoldi kvenna eftir aldri sem komu i legastungu, skipt i tvé fimm
ara timabil

Medalaldur kvenna vid legdstungu var 36,9 &r, midgildid var 37 ar og
stadalfravik 4,1. Yfir allt timabilido var meirihluti kvenna sem kom i legastungu &
aldrinum 35-39 ara (n=1329; 56,4%). Konur 40-44 &ra voru 510 (21,6%). Konur
& aldrinum 45-49 ara voru 25 (1,1%). A aldursbilinu 30-34 &ra voru 227 konur
eda 9,6%. Konur & aldrinum 25-29 ara voru 161 (6,8%) og einungis ram fjogur
prosent voru yngri en 25 ara. A fyrra fimm éara timabilinu var meirihluti

kvennanna & aldrinum 35-39 &ra (63,5%), en & pvi seinna var pessi aldurshépur
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37,8%. Dreifingin vard meiri milli aldurshopa eftir upptoku fyrsta pridjungs

skimunar (Mynd 2).
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Mynd 3. Fjoldi kvenna sem fér i legastungu a tveimur fimm ara timabilum

asamt asteedu fyrir legastungu

Astaedur fyrir komu i legastungu breyttust mikid & pessu tiu &ra timabili eins

0g sjad ma @ Mynd 3. Komum vegna aldurs kvenna faekkadi Ur teeplega 1400 eda
81,2% nidur i 201 eda 30,8% milli fimm &ra timabila. Ohagstett likindamat var

adalasteedan fyrir komu & seinna timabilinu eda 46,8%. Adrar astedur voru

svipadar milli timabila.
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Rannsoknarspurning 4

Hvada litningagerd greindist hja fostrum vid legastungur og hver urdu afdrif
pessara pungana med tilliti til pess?

Langflestar konur gengu med fdéstur med edlilega litningagerd. Algengasta
litningafravikid var pristeeda 21 og sidan kynlitningafravik. pristedur 13 og 18
voru mun sjaldgaefari (Mynd 4).

W Edlileg - 94,2%

M bristaeda 21 - 2,5%

W bristaeda 13 - 0,4%

M bristeeda 18- 0,7%

B Kynlitningafravik - 1,1%

® Onnur litningafravik - 0,6%

™ Ekki vitad - 0,2%

Mynd 4. Litningagerd fosturs vid legastungur

Heilbrigd boérn sem faeddust eftir legastungu voru 2010 og 83 voru med
skopulagsgalla, einkum hjarta- og nyrnagalla. Andvana fedd bérn voru 18.
Konur sem fluttu erlendis og heegt var ad fylgja eftir voru 16, en ekki var unnt ad
fa upplysingar um heilbrigdi barna peirra, en vitad var ad bérnin voru ekki med
litningafravik. Alls fluttu 34 konur Ur landi og ekki var haegt ad rekja hvort paer

feeddu eda misstu fostur, en hja éllum hafdi litningagerdin verid edlileg. RUm 7%
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kvennanna voldu ad fara i fostureydingu (n=174) og algengasta asteedan var
litningafravik hja fostri eda meirihattar skdpulagsgallar. Eftir stéou 22 konur sem
misstu fostur fyrir 22 vikna medgoéngulengd (Mynd 5).

M Heilbrigt 85,3%

B Ekki heilbrigt 3,6%
® Andvana 0,8%

B Faeddi erlendis 0,7%
M Misstu fostur 0,9%
W Féstureyding 7,4%

M Fluttu erlendis, ekki vitad
um afdrif pungunar 1,4%

Mynd 5. Afdrif pungana eftir legadstungu n=2357

Rannsoknarspurning 5

Hvernig var vinnufyrirkomulagi hattad hja ljosmadrum & Fosturgreiningardeild
LSH vid upplysingagjof og framkvemd legastungna?

I rynihGpavidtalinu vid ljésmaedur & Fosturgreiningardeild LSH komu fram prju
pbemu eftir gagnagreiningu, upplysingagjofin, adgerdarferlio og hlutverk

[josmodur.
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Upplysingagjofin

A arum adur komu konur i undirbaningsvidtal vegna fyrirhugadrar
legvatnsastungu og pa var haegt ad syna peim hvar astungan feeri fram, hvada
ahold veeru notud og hvernig hdn veeri framkvaemd. Nuna er algengara ad konur
komi i sampeett likindamat og ef i ljos koma auknar likur & litningafraviki, hefur
[j6sm6air samband vid peer simleidis og upplysir paer um nidurstdéduna. Konum
er i framhaldi bodid ad koma i vidtal til 1joésmodur, leeknis eda erfdaradgjafa og i
legéastungu til ad greina litningagerd fosturs. Margar peirra dkveda ad koma beint
i legastungu og piggja ekki ad koma i vidtal. Upplysingagjofin fer pvi gjarnan
fram i simtali sem er Olikt pvi sem &dur var. Ein 1josmddirin i rynihdpnum lysti

pbessu & eftirfarandi hatt:

pad var alltaf audveldara ad hafa konuna & stadnum eins og i gamla daga, pegar
konurnar féru i astungu eftir aldri, p4 var gerd sénarskodun og hegt ad Utskyra
adgerdina medan per lagu & bekknum, en pad getur madur ekki gert vid pessar
konur sem fa auknar likur og madur hringir i, nema paer sem koma og piggja pad
bod ad koma i vidtal.

Annarri ljésméour fannst gott ad geta visad i bakling vid upplysingagjofina:

Ef han fer auknar likur ar sampeettu pa hringi ég i hana og pa natturlega get ég
ekki synt henni baklinginn, en mér finnst voda gott ad hafa baklinginn til ad
geta synt peim hvernig petta fer fram, en segi peim ad per geti nalgast

baeklinginn & netinu.

Onnur 1josmadir lysti pvi ad ef henni syndist af hnakkapykktarmelingunni ad
likur & litningafraviki geetu ordid auknar, pa patti henni gott ad undirbda konuna
med pvi ad lata hana hafa bakling um legéstungu og reeda vid hana um pann

moguleika ad fara i greiningarprof:
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Oft pegar ég er med konur sem mér synist ad fai auknar likur pa er ég bdin ad
gefa peim pessar upplysingar a4dur en par fara og gefa peim baklinginn og pa

geta paer hugsad og spad virkilega i pad hvort peer hafi ahuga.

Hinar ljosmadurnar toku undir petta og tdldu ad med pvi méti hefou konur
teekifeeri til ad skoda hug sinn til legastungu. | umraedunum kom lika fram ad
margar konur sem hringt er i med paer nidurstddur ad peer hafi auknar likur &
litningafraviki, hvort sem pad er vegna pristeedu 21, 18 eda 13, hafa gert upp sinn
hug fyrirfram og eru akvednar i ad fara i legastungu til ad fa greiningu, medan
adrar vilja hugsa sig um, tala vid sina nanustu eda koma i vidtal. Ljosmadurnar
upplifdu ad stundum vildu konur rada vid fleiri adila, eins og ljosmodur sina i
meadraverndinni, fara & netid og skoda upplysingar og stundum pekktu peer
einhverja konu sem hafdi farid i legastungu. Ein lysti pessu svona:

Ja, pad eru sumar sem eru binar ad mynda agat tengsl vidé 1jésmodur sina og
leekni og ég hef ordid vitni ad pvi ad peer leiti pangad til ad fa radgjof um hvad
peer eigi ad gera nest, en pad eru kannski paer sem eru bunar ad eiga born adur,

hafa haft sému ljosmodur og farnar ad pekkja hana vel.
Onnur ljésmodir beetti vid:

Sumar pekkja nattarlega einhvern sem hefur farid i svona, svo afla peer sér lika
upplysinga & netinu og svo er alltaf akvedinn hépur sem afpakkar greiningarprof,

prétt fyrir a0 vera med auknar likur & litningafraviki.

I umraedunum um upplysingagjof téldu ljosmaedurnar ad flestar konur veeru
anaegdar med peer upplysingar sem stédu peim til boda & deildinni og lysti ein

peirra pvi svona:

....en mér finnst paer yfirleitt treysta okkur hér & deildinni fyrir pessari
upplysingagjof og vid bjédum viotal vid erfoaradgjafa eda feedingalekni, ég veit
ekki hve mérg prosent piggja pad en pad er algjor minnihluti. Eg held ad pad sé
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af pvi ad peer eru upplystar um hvad peer eru ad fara i, og pa vita pear hvad nasta

skref er, ef eitthvad kemur upp a.

Ljosmaedrunum fannst ad konurnar vissu oftast ad med pvi ad fara i
legastungu veeri verid ad skoda litningagerd fosturs og ad pad veeri undantekning

ef peer vissu ekkert um pessa rannsokn:

petta snyst um ad fa ad vita um litningana, til ad utiloka alla adra litningagalla,

ekki bara pessa prja heldur alla, pé pad komi auknar likur fyrir pessum premur.

begar ljosmaedurnar voru spurdar hvad par héldu ad konurnar vildu heyra um
legastungu voru par allar sammala um ad pear vildu vita ad petta vaeri greining
og fengju pannig vissu um ad litningagerdin veri edlileg. P4 kaemu lika
spurningar eins og hver veri ahattan, hvort petta veeri sart, hvad petta teeki
langan tima og hvad peer pyrftu ad bida lengi eftir svarinu. Oft fai par spurningar
um hvort eitthvad fleira en litningar sjaist i pessu svari. Ljosmadurnar 16gdu

aherslu & ad hér veeri eingdngu verid ad skoda litningagerd fosturs:

Eg held ad peim finnist gott ad vita ad petta er greining og pa er vissa um

astandio.
Og dnnur tok undir:

Akkurat pad sem ég atladi ad segja, paer spyrja margar og sérstaklega pabbinn

hvort petta sé 100% 0Oruggt.

Undanteking veeru konur sem eru ad fara i astungu vegna annarra astedna
eins og til ad skoda erfdagalla. P4 pyrfti gjarnan ad senda synid erlendis og huga
pyrfti ad 6drum pattum, en eingdngu litningagerd fdsturs. Ein 1josmadirin lysti

pvi pannig:

Nema audvitad ef per eru i astungu Gt af einhverju sérstoku, erfdatengdu, pa vita

peer audvitad miklu meira um pad sjalfar.
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I umredunum um upplysingar sem konurnar f4 um A&stunguna voru
l[josmadurnar mjog sammala. betta veru almennar upplysingar um
framkveemdina og ahattuna sem adgerdinni fylgdi. Ein ljosmodir lysti pessu

svona:

...g segi peim ad petta fari fram hérna inni & stofu hja okkur og pegar peer komi
sé agett ad einhver sé med peim, gott ad borda eitthvad um morguninn og sidan
forum vid ad finna ut hvar fylgjan er. Ef hun er & godum stad sé heagt ad gera
fylgjusynitoku og sidan purfum vid ad deyfa hana fyrst og pegar deyfingin fer ad
virka, pa gangi petta yfirleitt mjog vel ad na pessu syni. Vid fylgjusynitékuna
getum vid séd hvort vid hofum nagilega mikid syni, pvi pad sé smasjarteki og
pad er laeknir fra erfoarannsokn sem sér hvort ad pad sé nagilega mikid syni
komid og petta gangi yfirleitt mjog vel, taki svona 15 mindtur, fari heim og taki

pad rélega...
Onnur ljésmodir vildi baeta vid:

Eg geri petta & mjog svipadan hatt, kannski ekki ordrétt ad 6llu leyti, ég fer yfir
petta hvernig petta sé, hver sé munurinn & legvatnsastungu og fylgjusyni og segi
peim ad pad sé peirra ad velja, hvort par vilji yfir hofud fara i petta og hvora

adferdina peer vilji nota.

Blodflokkur konunnar veeri alltaf athugadur og ef konan vaeri Rhesus neikvaed
gefu paer upplysingar um ad peer pyrftu ad f4& motefnasprautu strax eftir

legastunguna til ad koma i veg fyrir hugsanlega motefnamyndun.

Adgerdarferlid

Pegar ljosmeaedurnar voru bednar um ad lysa ferlinu pegar konan kaemi i
legéstungu var mikill samhljomur i umraeedunum. peer fara alltaf yfir nidurstodur
ar sampeettu likindamati, ef &stedan fyrir astungunni eru auknar likur i

skimprofinu. bessu var lyst & eftirfarandi hatt:
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Eg byrja & pvi ad fara yfir ef hin er kannski med auknar likur pa hefur han ekki
séd svarid svart a hvitu, ég byrja alltaf & pvi ad syna henni pad og Utskyra pad og
hvort ad han vilji f& pessa rannsdkn.

Ljosmaedurnar lystu pvi ad peer bydu konunni og adstandanda inn &
adgerodastofuna par sem akvedio ferli taeki vid. bad pyrfti ad lata konuna skrifa
undir sampykkisblad fyrir astunguna, Utskyra adgerdina og eftirmedferdina. Ein

ljésmaairin lysti pvi svona:

Eg byd parinu inn og syni henni nidurstddurnar ef han hefur farid i sampaett
likindamat. Svo skrifar hin undir sampykkisbladid og leggst sidan & bekkinn. Eg
athuga hvort pad er lifandi féstur. Svo kemur fedingalaeknirinn og pegar hann er
blin ad akveda ad hann tli ad stinga, pa kollum vid & lekni fra
Litningarannsdknadeildinni. Svo hefst adgerdin og sidan skoda ég fostrid eftir &
0g syni ad pad sé hjartslattur. Eg reyni ad veita konunni gédan studning eins og
haegt er. Petta eru oftast konur sem madur er bdinn ad hitta adur, vid reynum ad

hafa pad pannig, ad sama 1jésmdair hittir konuna aftur.

I umredum um eftirmedferd reeddu ljésmeaedurnar um ad pad pyrfti ad lata
konurnar vita ad peer geetu fengid einhverja verki og ad paer meltu med hvild
astungudaginn. Ein ljosma&dirin lysti pvi hvernig hun atskyrdi petta fyrir

konunum;

Ja, astedan fyrir pvi er ad ef pu ert & ferdinni 6rvar pa legid, pegar buid er ad
fara med nal inn i legid pa bregst legid vid pvi areiti ad dragast saman og ef
madur er & ferdinni pa drvar madur legid frekar til samdrattar, pad sé astedan

fyrir pvi ad vid meelum med pvi ad konan sé i rélegheitum.

Onnur 1josmodir sagdist alltaf itreka vid konur ad ef um legvatnsleka eda

blaedingu veeri ad reeda &ttu peer ad hafa samband vid deildina:
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Eg segi henni ad han geti fengid verki og hin megi taka Panodil vid pvi, hin
purfi ekkert ad vera hraedd vid pad. bad geti farid ad bleeda eda leka legvatn, pad
veeri éedlilegt og p4 myndi hdn hafa samband vid okkur.

Pegar nidurstédur Ur legastungunni berast, téludu ljosmaedurnar um ad peer
létu konurnar strax vita og ef porf vaeri & einhverri eftirmedferd gengju peer fra

pvi. Ein 1jésméair lysti ferlinu svona:

NG venjulega hringir st 1jésmadir sem hefur haft med konuna ad gera ef ad pad
eru edlilegir litningar og leetur vita af pvi og ef pad er einhver eftirmedferd
vegna pess ad hnakkapykktin var aukin og hin & ad koma aftur vid 16 vikur eda
i hjartabmun pa goéngum vid fra pvi. Nu ef um litningagalla er ad reeda pa hringja
venjulega fedingalaeknarnir og bjéda konunum i vidtal. Pad hefur komid fyrir ad
vid hofum purft ad gera pad, en pad er frekar sjaldgeaft.

Onnur 1j6smaddir sagdist yfirleitt gefa konum sem aukin hnakkapykkt hefdi
meelst hja fostri, tima strax i pa eftirmedferd sem pyrfti, med pvi veeri hin ad gefa

peim meiri von:

...eg er yfirleitt blin ad ganga fr4 pessum hjartadbmunartima og 20 vikna tima
fyrirfram en ef ad pad er ekki blid pa geng ég fra pvi. Mér finnst ad med pvi ad
vera buin ad boka pessa tima pa er madur ad gefa peim meiri von, hafi tri & ad

petta sé i lagi.

Onnur ljésmodir tok undir:

Sammala pvi, en pad eru sumar sem ekki vilja fa tima, en madur bydur peim

petta og med pvi erum vid ad lata peer vita ad pad sé von.

Hlutverk ljosmodur

Pegar ljosmaedurnar voru spurdar hvert pear teldu sitt hlutverk vera, voru paer
sammala um ad peer teldu mikilveegt ad hafa ljosmédur til ad stydja konuna og
hennar adstandanda i gegnum petta ferli. Jafnvel pé ad pad hefdi verid

ljésmaairin sem feerdi peim erfidar fréttir eins og um aukna hnakkapykkt i
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omskodun, upplifdu peer ad konunum fannst gott ad sja kunnuglegt andlit vid
adgerdina. Ein lysti pessu med eftirfarandi heetti:

Eg held einmitt ad ef madur er ad fara i eitthvad svona, sem madur hefur aldrei
farid i adur, pa er rosalega gott ad sja eitthvad andlit sem madur pekkir, p6 ad
madur hafi kannski verid sa sem flutti sleemar fréttir, pa er samt gott ad hitta
eitthvad kunnuglegt andlit. Eg held ad pad veeri voda slemt ef madur vari ad
fara upp & skurdstofu i pessa adgerd. Eg held ad pad sé gott ad koma aftur i petta

umhverfi og hitta ljosmédurina sem ad var med hana adur

Ljosmadurnar téldu sig lika vera pann adila sem passadi upp & ad 6llu veeri
fylgt eftir, ad tryggt veeri ad réttir pappirar veeru fyrir hendi, konunni vari gefid
immunaoglébulin ef hin veeri Rhesus neikvaed, rétt 4hdld veeru notud og a medan
4 adgerdinni steedi, fylgdust paer med lidan konunnar og adstandanda. Eftirfarandi

lysing kom fra einni ljosmodur:

...Javio erum nattarlega med styrka hénd & émskodunarteekinu til pess ad allir
sjai hvad verid er ad gera og sidan er ég med vinstri héndina & konunni, held i
héndina a henni eda legg hana & hana og fylgist svolitid med henni, hvernig
henni lidur og lika manninum, peir eru oft ad félna og lidur yfir pa og madur er

svona ad hafa yfirsyn yfir svidid.

Onnur bzetti via:
Vid erum parna til stadar og veitum peim svona styrk med pvi ad halda i hondina
& peim og fylgjast med hvernig peim lidur, vid séum rélegar og segjum peim ad
petta gangi vel, petta gengur yfirleitt mjog vel, paer standi sig vel og vid haelum

peim.

S0 pridja sagdi:
Eg held ad okkar hlutverk sé mjog mikilvaegt, einmitt i pvi samhengi ad vid
erum med sdnartaekid, vid styrum pvi, hvad vid sjaum og leknirinn. Svo erum
vid peim til studnings, ekki sist konunni, péssum upp & ad allt gangi rétt og vel
fyrir sig. Eg held ad okkar hlutverk sé stort og mikid.
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A0 lokum raeddu paer um pad, ad ljésmaedur hafa géda innsyn i
barneignaferlid sem hentar vel vid pessar adstedur. Ein peirra lysti pvi svona:
Ljésmadur eru svo vel hefar til ad d6mskoda, peer hafa innsyn i barneignaferlid,
viod pekkjum petta ferli svo vel og pad er svo mikilveegt akkdrat vid pessar erfidu
adstedur, pegar konunum lidur illa. bad kemur alltaf aftur og aftur ad pvi hvad

ljésmaeedur eru mikilvaegar pegar kemur ad 6mskodun.
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Umreada

Meginnidurstddur pessarar rannsoknar benda til pess ad tioni fosturlata vid
legastungur hér & landi sé um 1% og ekki reyndist markteekur munur & milli pess
hvort um legvatnsastungu eda fylgjusynitoku var ad reda. Legastungum feekkadi
umtalsvert med tilkomu sampaetts likindamats. Fylgjusynitokur urdu algengari og
vid pad ferdist fosturgreining framar i medgoéngunni. Ljésmeedurnar virtust allar
hafa svipad vinnulag vid undirbining og framkvaemd legastungna.

I pessum kafla verdur fjallad um nidurstédur rannsoknarinnar, Gt fra
rannsoknarspurningunum, peer talkadar og alyktanir dregnar af peim i ljosi
peirrar pekkingar sem til er um efnid og fjallad var um i freedilega kaflanum.
Jafnframt verdur reett um drég ad kliniskum leidbeiningum um legastungur sem
nyst geta Fosturgreiningardeild LSH. Ratt verdur um styrkleika og takmarkanir

rannsoknarinnar og hugsanlegar framtidarrannsoknir.

Rannsoknarspurning 1

Tioni fésturlata sem rekja matti til &stungunnar var & pessu 10 ara timabili
teeplega 1% ef um einburapungun var ad reda, en heldur harra hja tviburum.
Varhugavert er ad draga alyktanir um fosturlatstioni hja tviburum af pessum
gbégnum, par sem fjoldi legastungna var litill og adeins vard eitt fosturlat i
tviburapungununum. Hlutfall legastungna hja tviburum midad vid einbura var
1:55 eda svipad heildarhlutfalli einbura og tvibura i landinu ad medtéldum
teeknifrjovgunum. Konur med tvibura virdast pvi fara eins oft i legastungu og
konur med einbura.

Af peim teplega 2.300 legastungum sem framkvemdar voru hja konum med
einbura, missti 21 kona fostur og af peim reyndist eitt peirra fostra vera med
mikinn vokvahjup (e. hydrops) vid legastunguna og hefdi sennilega daid hvort ed
var. Ein kona kom med sykingareinkenni tiu dogum eftir legvatnsastungu og kom

i 1j6s ad fostrid var daio. bessi kona hafdi fengid leghalssaum premur dégum
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fyrir &stunguna, vegna fyrri ségu um leghalsbilun. Telja verdur liklegt ad syking
vid &stunguna hafi ordid pess valdandi ad fosturlat vard, en ekki er haegt ad
atiloka ad konan hafi sykst pegar leghélssaumur var lagdur. Adrar &steedur geta
legid ad baki fosturlati en &stungan sjalf. Goudry o.fl. (2008) fylgdu eftir
helmingi fleiri konum en hér var gert og toldu ad i sex tilvikum veeri
legvatnsastungan ekki asteeda fosturlatsins. pvi getur verid alitamal hvada tilfelli
eigi ao flokkast sem fosturlat i kjolfar legastungu eda vegna annarra astedna og i
islensku rannsékninni sem hér var lyst potti ekki rétt ad taka burt tvo fosturlat af
hugsanlegri annarri orsok.

Ekki tokst ad fylgja eftir 1,4% peirra kvenna sem féru i legastungu, en pad
voru bandariskar konur sem voru a Keflavikurflugvelli og sem ekki hafa haft
islenska kennitdlu. Sérstakar adgerdir hefdi purft til pess ad finna peaer, sem ekki
potti &steda til ad vidhafa.

Rannsdknarspurning 2

Heldur fleiri konur misstu fostur eftir fylgjusynitoku (1,3%) en legvatnsastungu
(0,8%), en tilvikin voru f& og munurinn var ekki tolfreedilega marktaekur og geeti
pvi verid tilviljunum hédur.

Vidmid rannsakenda & pvi vid hvada medgongulengd a ad mida vid pegar
talad er um fosturlat i kjolfar legastungu, hefur verid breytilegt og ekki er
samstada um hvada viomid eigi ad nota. Sumir hafa notad um eina til tveer vikur
eftir &stunguna & medan adrir vilja mida vid 24 eda 28 vikna medgdngulengd.
pad veeri mikill kostur ef rannsakendur keemu sér saman um &kvedid vidomid, pvi
pa yrdi allur samanburdur einfaldari (Tabor og Alfirevic, 2010). I nylegum
rannsoknum virdast po flestir mida vid 24 vikna medgongulengd (Cahill o.fl.,
2009; Simonazzi o.fl. 2010; Tabor o.fl. 2009). | kliniskum leidbeiningum fra
RCOG (2010) er talad um ad skipta vidmioum i prennt, p.e.a.s. missi hvengr sem
er & medgongu, missi innan vid 24 vikna medgongulengdar og missir innan vid

fjortan daga fra legastungu. Vidmid hér & landi fyrir fosturlati var 22 vikur til ad
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halda samraemi vid skilmerki Alpjodaheilbrigdismalastofnunarinnar um skil &
mili foésturs og barns (Lég um faedingar- og foreldraorlof nr. 95/2000;
Ragnheidur I. Bjarnadéttir o.fl., 2011; WHO, 2006). Ef vidmidid um fosturlat i
kjolfar legastungu hefdi verid haft vid 24 vikna medgdngulengd mundi
fosturlatstionin - hafa ordid 1% fyrir legvatnséstungur og 1,5% fyrir
fylgjusynitokur. Petta er samberilegt vid pad sem kemur fram i 6drum
rannsoknum og ma par nefna rannsokn Tabor o.fl. (2009) sem spannadi ellefu ara
timabil i Danmoérku. Fésturlatstionin par var 1,4% vid legvatnsastungur og 1,9%
vid fylgjusynitokur. 1 kerfisbundu fraedilegur yfirliti sem Mujezinovic og
Alfirevic (2007) unnu, var tidni fosturlata vid legvatnsastungur 0,9% og eftir
fylgjusynitokur 1,3% innan 24 vikna medgongulengdar. islensku télurnar eru pvi
sambarilegar vid erlendar tolur fra stédum med mun fleiri tilvik, en syna um leid
ad med pvi ad gera astungurnar a adeins einum stad i landinu nast &sattanlegur
fjoldi adgerda til ad halda uppi g6dri faerni allra sem koma ad adgerdinni.

Miklar breytingar attu sér stad a pessu tiu ara timabili sem rannséknin naer
yfir, par sem legastungum faekkadi umtalsvert en fylgjusynitokum fjolgadi. Tioni
fosturlata leekkadi baedi vio fylgjusynitoku (Ur 2,2% i 0,8%) og legvatnsastungu
(Ur 0,9% i 0,7%). A fyrra timabilinu framkveemdu fjorir laeknar legastungurnar en
a sidara timabilinu adeins tveir leknar. Margar erlendar rannsoknir syna ad betra
sé ad legastungur séu framkvemdar af faum sérfredingum sem hafa mikla
reynslu og med pvi er haegt ad draga Ur fosturlatstioninni (Cebesoy o.fl., 2009;
Tabor o.fl., 2009). | leidbeiningunum fra RCOG (2010) er talid ad hver
sérfraedileeknir purfi ad lagmarki 30 legastungur & éri til ad vidhalda ferni. Med
tilkomu fyrsta pridjungs skimunar hefur legastungum faekkad umtalsvert og i
Danmorku hefur verid reett um ad fekka peim stddum sem bjéoa legastungur
(Tabor o.fl., 2009). Hér & landi voru legvatnsastungur framan af, framkveemdar &
Akureyri og & Landspitalanum en akvedido var ad hetta legvatnsastungum &
Akureyri 2007, vegna pess hversu faar paer voru (Alexander Smarason munnleg

heimild, 10. mars 2012). Fylgjusynitokur hafa einungis verid framkvemdar &
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LSH. Med pessu hefur verid brugdist vid visbendingum sem komid hafa i kjolfar
nidurstadna rannsdkna um ad faekka peim stodum, par sem legéastungur eru
gerdar.

Nidurstddurnar gefa visbendingu um ad tidni fosturlata vid fylgjusynitoku og
legvatnsastungu sé svipud, eda um 1% og ad pa télu megi nota vid radgjof
hérlendis.

Rannsoknarspurning 3

A heildartima rannséknarinnar breyttust astedur fyrir legastungum jafnhlida
annarri aldurssamsetningu kvennanna eftir ad skimunin fyrir allar konur vard i
bodi. bessi tiu ar, 1998-2007, voru mikill umbrotatimi & medan nyjar adferdir
voru innleiddar. Hratt dré Gr legvatnsastungum en fylgjusynitokum for fjétlega
fjolgandi eftir ad skimunin héfst. Fésturgreining faerdist framar a medgonguna,
einkum med sampatta likindamatinu, sem einnig vard konunum audveldara med
tilliti til pess ef velja purfti medgdngurof i kjolfar jakveeds greiningarprofs. A
seinna 5-ara timabilinu, 2003-2007, var skimunin farin ad festa sig i sessi. Eftir
sem adur eru pad samt fleiri eldri konur en yngri sem fara i legastungu, enda ma
blast vid pvi, par sem likur & litningafraviki aukast med aldrinum.

Danir innleiddu fyrsta pridjungs skimun & &arunum 2004-2006 og urdu
svipadar breytingar hja peim og & islandi. Einungis peer konur sem fengu auknar
likur Ur sampeetta profinu foru i legastungu og pannig dré ar fjélda legastunga
um helming (Tabor o.fl., 2009).

Aldur kvennanna & seinna timabilnu vard pannig mun dreifadri en & pvi fyrra.

Rannsoknarspurning 4
Langflest barnanna sem faeddust eftir legastungu voru heilbrigd eins og vid matti
blast pegar skimprofi er beitt, hvort heldur midad er vid 35 ara aldursmark eda
likur ar sampeettu likindamati undir 1:300.

A fyrri hluta rannsoknatimabilsins voru flestar kvennanna & aldrinum 35-39

ara, og pa eru likur & pristedu 21, sem er algengasta litningafravikio, fra 1:250 til
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1:100 (Nicolaides o.fl., 1999). bad matti pvi blast vio pvi ad flestar pessara
pungana veeru med edlilega litningagerd, par sem likur & litningafraviki voru ekki
mjog miklar. Med tilkomu fyrsta pridjungs skimunar, par sem eingéngu konur
med auknar likur fara i legastungu, greindust fleiri fostur med litningafravik med
feerri inngripum hér sem annars stadar og skimunin vard pvi markvissari og nadi
um leid til allra sem vildu piggja hana i stad mun minni hops ef einungis var
midad vid aldur (Tabor o.fl., 2009).

Andvana fadingar voru um 0,8%, sem er nalegt almennri tidni andvana
feedinga hér & landi & sidastlionum fimm arum (0,5%) (Ragnheidur Bjarnadottir
o.fl., 2011). 1 peim tilvikum par sem andvana fading vard eftir ad kona hafdi
farid i legastungu, tengdist pad hja pridjungi kvennanna afbrigdilegri nidurstodu
Gr dmskodun vid 20 vikna medgongulengd eda sidar og hja tveimur kvennanna
var astedan hugsanlega rekjanleg til afbrigdilegra liffreedilegra patta i sampaetta
préfinu. Pad sidara tengist aukinni almennri ahettu i medgongu i fjolda
rannsokna, jafnvel pegar nidurstodur litningaprofs eru edlilegar (Nicolaides o.fl.,
1999). I tveimur tilvikum ad auki var um tviburamedgéngu ad reda og lést annar
tviburanna i badum tilvikunum. Likur & missi i tviburamedgongu eru meiri en
pegar um einburapungun er ad rada, d&samt pvi ad litningafravik eru algengari
(Simonazzi 0.fl., 2010). | rannsokn Tabor o.fl. (2009) voru skodud fjégur timabil
par sem andvana faedingar voru fra 0,4%-0,9% sem er apekkt pvi sem fannst hér.

pristeedufravik voru algengustu litningafravikin eins og veenta matti eda 3,6%
af pydinu, fyrst og fremst Down heilkenni sem fannst i 2,5% pungananna.
Kynlitningafravik voru ramt présent en énnur litningafravik sjaldgeefari. Af peim
ramlega 170 konum sem véldu ad enda medgdnguna og fara i medgéngurof var
asteedan oftast litningafravik hja fostri eda meirihattar skdpulagsgallar sem pa
fundust idulega fyrr i medgéngunni en adur var oft raunin (Grande o.fl., 2012).
Alls téku 7% kvennanna &kvordun um ad rjafa medgbnguna vegna

litningafravika eda meiri hattar skdpulagsgalla.
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Rannsoknarspurning 5

I heilbrigdiskerfinu hefur markmidid verid ad veita bestu medferd sem til er
hverju sinni og & sidustu arum hefur ahersla aukist & ad nyta gagnreynda
pekkingu sem undirst6du kliniskra medferdaleidbeininga (Rycroft-Malone o.fl.
2004). Ekki eru allir sammala um hvad felst i skilgreiningunni gagnreynd
pekking. Sumir vilja tdlka gagnreynda pekkingu mjog prongt, ad einungis sé um
ad reeda rannsoknanidurstodur, medan adrir lita & gagnreynda pekkingu i vidara
samhengi og telja reynslupekkingu starfsfolks og sjuklinga, asamt umhverfinu,
peetti sem skipta mali (Earle-Foley, 2011; Rycroft-Malone o.fl., 2004). Innan
hjakrunarfreedinnar er oft talad um gagnreynda hjukrun, par sem byggt er a
rannsoknarnidurstédum, baedi megindlegum og eigindlegum, kliniskri sérhafingu
og vilja skjolstaedingsins (Albers, 2001). | gagnreyndri hjukrun parf ad taka tillit
til einstaklingsins, fjolskyldunnar og umhverfisins vio medferd skjolstedingsins
(Earle-Foley, 2011). Mikilveegt er fyrir ljésmadur og hjukrunarfreedinga ad veita
bjonustu sem byggd er & gagnreyndri pekkingu og bata pannig vinnuferla og
pbjonustu vid skjolstedinginn (Ingibjérg Jona Fridbertsdottir, 2009). 1 ljési
pessarar hugmyndafraedi er athyglisvert ad skoda nidurstédu rynihdpavidtalsins
vid ljésmadurnar.

Ljosmaedur hafa nanast fra upphafi starfad & soOnardeild, sidar
Fésturgreiningardeild LSH og hafa med leknum deildarinnar skipulagt
starfsemina. Petta er litill hopur ljésmaeedra sem eru sérhaefdar a sinu svidi og ég
tel ad pad hafi verid mikid geefuspor ad ljésmeedur komu ad dmskodunum strax
fra byrjun og gatu pannig sett mark sitt a starfsemina.

Nidurstddum rynihdpsvidtalsins ma skipta i prja pemu, upplysingagjof,
adgerdarferli og hlutverk ljosmodur. Mikill samhljomur var hja ljésmadrunum
um peer upplysingar sem per gefa konum sem fhuga legéstungu og i
athugasemdum, sem skrédar voru & medan & vidtalinu st6d, kemur fram ad allar
ljdsmaedurnar veita svipadar upplysingar. Upplysingagjofin i dag fer oft fram i

simtali, par sem ljésmadur lata konur vita um auknar likur Gr sampeetta
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likindamatinu, og er pad mikil breyting fra pvi sem &dur var pegar konur komu &
deildina vid tdIf vikna medgdngulengd vegna fyrirhugadrar legvatnsastungu.
Ljésmadurnar sogdust bjoda konum med auknar likur & sampetta profinu ad
koma i vidtal til Ijésmodur, leknis eda erfdaradgjafa. Sumar piggja pad, & medan
adrar leita sér upplysinga annars stadar og sidan eru paer sem vilja koma beint i
legastungu. per upplysingar sem ljosmadurnar gafu konunum um legastungu
voru ad um veri ad rada greiningarprof, med 1% fésturlatsahattu, hveneer
nidurstddur laegju fyrir, hvernig framkvemdinni og eftirmedferd veeri hattad og
hverjir veeru vidstaddir. I pessum upplysingum studdust paer vid nidurstoédur Gr
erlendum rannsoknum um fésturlatstioni vid legastungur. Upplysingar ar
erlendum ranns6knum skipta mali, en med nidurstédum ar pessari rannsokn geta
ljésmadurnar, leknar og erfdaradgjafi nytt sér upplysingar sem aflad var hér a
landi. Meginatridid er ad konurnar og fjolskyldur peirra hafi val og ad géd
upplysingagjof sé fyrir hendi svo hagt sé ad svara 6llum spurningum Ut fra godri
pekkingu & skimuninni og greiningarprofunum. | rannsékn Locock o.fl. (2010)
fannst konunum upplysingar um legastunguna og framkvemdina mikilvaegur
undirbdningur fyrir rannsoknina. Fox o.fl. (2008) notudu akvedinn lista til ad fara
yfir vid upplysingagjof til kvennanna og studdust peir vid Klinisku
leidbeiningarnar frA RCOG fr4 érinu 2005. bar var medal annars farid yfir
fosturlatstionina, framkvaemd, eftirmedferd og sidbdna fdstureydingu. Auk pess
var veittur andlegur studningur eftir poérfum. Akvedinn hopur kvenna fer i
legastungu vegna erfdagalla og pessar konur bua gjarnan yfir mikilli
reynslupekkingu og nalgun vid per er dlik nalgun vid konur sem eru ad fara i
astungu vegna pess ad peer fengu auknar likur & sampeettu profi.

I pemanu adgerdaferlid toludu ljésmadurnar um hvad paer gerdu pegar konan
og oftast adstandandi veeru ad koma i legastungu. Samfella i uménnun kvennanna
veeri ljosmaedrunum mikilveeg og alltaf veeri reynt ad hafa somu 1jésmodur og
hafdi verido med konuna &dur ef mogulegt veeri. per lystu dkvednu ferli sem atti

sér stad inni & adgerdastofunni, par sem i upphafi feri fram umraeda um
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adgerdina, undirrita pyrfti sampykkisblad og sidan feri fram 6mskodun til ad
stadfesta lif og finna heppilegan stungustad, sem 1jdsmodir sei um asamt laekni
deildarinnar. 1 krafti kliniskrar reynslu sinnar lystu paer pvi hvernig par studdu
konurnar i gegnum adgerdarferlid sjalft, paer héldu gjarnan i hond konunnar og
reeddu vid hana og veittu pannig studning. I nidurstédum ur eigindlegri rannsokn
Locock o.fl. (2010) lystu konur pvi, hversu gott pad veeri ad fa hughreystingu fra
starfsfolki medan a adgerdinni staedi og mikilveegi pess ad finna fyrir traustu og
heefu starfsfolki sem veitti peim studning og samkennd i gegnhum petta ferli.
Hlutverk ljosmodur var sidasta pemad og par kom skyrt fram ad peim fannst
Ollum mikilveegt ad ljosmaedur storfudu vid dmskodun par sem peer byggju yfir
sértaekri reynslu sem nyttist vel i starfinu. 1 hugmyndafraedi Ljosmadrafélags
fslands segir ad ,,Ljosmodurfraedi er badi list og visindi sem byggir 4 kliniskri
faerni, fraedilegri pekkingu og tilfinningu (Ljosmadrafélag islands, 2000) og er i
bvi mikill samhljémur vié hugmyndafreedi um gagnreynda starfsheetti eins og
Rycroft-Malone o.fl. (2004) tala um og virtust ljosmadurnar hafa pessi gildi ad
leidarljosi. I krafti freedilegrar pekkingar gafu paer upplysingar til kvenna um pa
ahaettu sem fylgir legastungu, hvernig adgerdinni veeri hattad og pa eftirmedferd
sem geeti tekid vid. Kliniska ferni sina nyttu paer medal annars vid 6mskodun,
baedi fyrir, & medan og eftir legastunguna. I rynihdpavidtalinu kom fram ad pratt
fyrir ad konur fengju auknar likur Ur sampetta préfinu, fannst ljosmaedrunum
mikilveegt ad gefa peim tima i émskodun og veeru peer med pvi méti ad gefa
konunum von um ad medgangan geti gengid vel. betta byggja peer & sinni
reynslu, pvi eftir margra ara starf vido dmskodanir, vita paer ad miklar likur eru &
ad pessar medgongur gangi vel. Til ad gera konum og adstandendum kleift ad
taka akvordun um ad fara i legastungu parf ad gefa upplysingar & pann hatt ad
foreldrar verdi virkir pétttakendur i &kvardanatokunni og heilbrigdispjonustan
parf ad hafa sveigjanleika til ad koma til moéts vid parfir foreldra
(Ljésmadrafélag islands, 2000). Hér hvilir mikid & kliniskri faerni 1j6smodur,

reynslupekkingu og tilfinningu.
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Verdandi foreldrum finnst oft erfitt ad taka akvordun sem snyr ad
medgdngunni, eins og ad fara i sampeett likindamat eda legastungu og i
eigindlegri rannsokn Aune og Moller (2012) birtist adalpemad i heiti greinarinnar
,.Eg vil hafa val en ég vil ekki purfa ad taka akvordun® og pad er liklega pad sem
margir standa frammi fyrir vid pessar adsteedur. Naudsynlegt er pvi ad allar paer
upplysingar sem konum/verdandi foreldrum standa til boda séu settar fram &
pann hatt ad pau geti byggt sina dkvérdun & peim. Upplysingarnar purfa ad vera
samraeemdar og byggdar & gagnreyndri pekkingu. Til stendur ad utbua kliniskar
leidbeiningar fyrir legastungur sem notadar verda & Fosturgreiningardeild LSH
0og munu peer byggja a kliniskum leidbeiningum frd& RCOG (2010). bau drég sem
kynnt eru i pessari rannsokn munu verda notud til grundvallar i peirri vinnu
(fylgiskjal 8).

Gagnreynd pekking & ad vera undirstada i peirri pjénustu sem konur og peirra
adstandendur fa pegar wverid er ad ihuga eda piggja legastungu.
Heilbrigdisstarfsfolki ber ad hafa pad ad leidarljési vid upplysingagjof og
umdnnun pessara kvenna. Med pvi moti er verid ad bjoda pa bestu
heilbrigdispjonustu sem vél er &, hverju sinni (Landlaeknisembeettid, 2007).

I greiningarlikani (Mynd 6) sjast meginpeettir i pvi vinnulagi sem ljésmadur
og leknar & Fosturgreiningardeild LSH purfa ad taka tillit til. Gagnreyndir
starfsheettir, par sem studst er vid nidurstédur rannsokna, Kliniska faerni,
reynslupekkingu starfsfolks og skjolsteedinga til grundvallar vid upplysingagjof
0og umonnun vid legastungu. Med slikri nalgun er reynt ad koma til méts vid

parfir konunnar og adstandenda hennar & peirra forsendum.
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Mynd 6. Greiningarlikan fyrir meginpeetti i vinnufyrirkomulagi ad baki
pjonustu vegna legastungna & Fosturgreiningardeild LSH

Samantekt

I pessari rannsokn var skodad hverjar likur & fosturlati veeru eftir legastungur a
tiu &ra timabili & Fosturgreiningardeild LSH og hver afdrif pessara pungana veeru.
Einnig var skodad hvada breytingar urdu i aldurssamsetningu kvenna og
astedum fyrir komum i legastungu. Helstu nidurstédur voru peer ad
fosturlatstionin var um 0,8% ef um legvatnsastungu var ad reda en 1,3% vid
fylgjusynitokur. EKKi reynist markteekur munur milli adferda. Ef timabilinu var
hins vegar skipt i tvo 5 ara timabil, kom i 1jés ad fosturlatstionin var heldur legri,
eda rétt innan vid 1% & seinna timabilinu, badi fyrir legvatnsastungur og
fylgjusynitokur. Feerri leknar framkvaemdu pa legastungurnar, asamt pvi ad fleiri

fylgjusyni voru tekin & pvi timabili. Hér er visbending um pad ad tidni fosturlata
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hafi lekkad milli timabila, en vegna pess hversu fa fosturlatstilfellin eru,
reiknadist ekki marktekur munur. Nidurstédur eru peer ad tioni fosturlata vid
legéstungur & Fosturgreiningardeild LSH er um 1%. Fésturlatstidni reyndist vera
heldur heerri hja tviburum, en faar legastungur eru framkveemdar og pvi er erfitt
ad alhaefa um pessa nidurstodu.

Rannsoknin dregur einnig fram paer miklu breytingar sem attu sér stad a pvi
timabili sem han nar til. Ber par fyrst ad nefna tilkomu fyrsta pridjungs skimunar
og i kjolfarid eru feerri legastungur framkveemdar, jafnframt faerist greiningin
framar & medgdnguna og fylgjusynitdkur verda algengari. Aldursdreifing kvenna
vid legastungur breytist einnig, dsamt astedu fyrir komu i legastungu. A fyrra
timabilinu sem skodad var er algengasta asteedan aldur kvenna sem reyndist vera
35 éra og eldri en a seinna timabilinu er algengasta astedan auknar likur vid
fyrsta pridjungs skimun og pa verdur aldursdreifingin meiri. Andvana faeedd bérn
voru 0,8% og 7,4% kvenna foru i fostureydingu. Litningafravik voru hja 5,8%
fostra. Vinnulag ljosmaedra & Fésturgreiningardeild var mjog svipad hja peim
6llum eins og kom fram i rynihdpavidtalinu. baer gafu konum upplysingar um
legastungu og studdu sidan konuna og adstandendur peirra gegnum
adgerdarferlid. Peim fannst 6llum mikilveegt ad ljdsmeaedur keemu ad pessu ferli

vegna sérteekrar pekkingar peirra a barneignarferlinu.

Styrkleikar og takmarkanir rannsoknar

Styrkleiki pessarar rannsoknar felst i pvi ad notast var vid allt pydid & pvi tiu ara
timabili sem skodad var og heegt var ad fylgja eftir afdrifum pungunar hja rimum
98% kvennanna sem gefur g6da mynd af legastungum hér & landi.

Takmarkanir eru helstar hvad vardar seinni hluta rannsoknarinnar sem folst i
rynihopavidtali vid ljosmadur & Fosturgreiningardeild LSH. Hér er um famennan
hop ad reda, auk pess sem ég er ein af starfsmonnunum, sem getur skekkt
nidurstddurnar. Hins vegar eru petta einu ljosmadurnar & landinu sem sinna

konum sem fara i legastungu og pvi er athyglisvert ad skoda vinnulag peirra.
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Hagnyting rannsoknar

Nidurstodur pessarar rannsoknar er haegt ad nyta vid upplysingagjof til kvenna og
adstandenda peirra sem ihuga legdstungu og til ad samraema vinnulag vid
legastungur med kliniskum leidbeiningum. Hvorki hafa afdrif pungana eftir
legastungu verid rannsokud &dur hér & landi, né skodad hvernig ljosmadur sinna
konum og adstandendum peirra i pessu ferli. Nidurstddurnar nytast vel vid gerd
kliniskra leidbeininga fyrir legastungur og eru gott innlegg til ad adlaga
leidbeiningar fra RCOG (2010) ad okkar deild.

Framtidarrannsoknir

Fyrir deild eins og Fésturgreiningardeild LSH er mikilvaegt ad fylgjast med
afdrifum pungana hja peim konum sem fara i legastungu til ad veita pa bestu
pjonustu sem vol er & hverju sinni. Hér var timabilid 1998-2007 skodad og veri
rétt ad framkvaeema samberilegar rannsoknir 4 fimm ara fresti. Hja RCOG er
meelt med pvi ad skoda hvert ar fyrir sig, en vegna pess hve mikid hefur dregid ar
legastungum med tilkomu sampaetts likindamats og i ljosi pess hve famenn vio
erum, veri rétt ad hafa rannsoknartimabilid hér & landi 5 &r til ad f4 fram
marktaekar nidurstodur.

Athyglisvert veeri ad gera eigindlega rannsokn par sem konur og adstandendur
beirra skyrdu fra upplifun sinni af legastungu i einstaklingsvidtolum. I slikri
rannsokn veeri medal annars haegt ad skoda hvernig pau vilja ad stadid sé ad
upplysingagjof til peirra um legastungur og hvernig starfsfolk geti veitt peim
studning gegnum adgerdarferlid og vio eftirmedferd. Mikid alag getur fylgt
legastungu og nidurstddur ur slikri rannsékn veeri haegt ad nyta til ad veita
pessum foreldrum betri pjonustu.

Rynihopavidtal vid starfsfolk Fdsturgreiningardeildar veeri einnig dhugavert
rannsoknarefni til ad skoda vinnulagio, fyrir og eftir innleidingu kliniskra
leidbeininga um legastungur. P& veeri jafnframt &hugavert ad skoda sjonarhorn

ljosmadra og lekna i heilsugaeslunni & peirri pjonustu sem veitt er vid
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legastungu. Til ad fylgja pessari rannsokn eftir veeri askilegt ad skoda anaegju
verdandi madra/foreldra med upplysingagjof og undirblning fyrir legastungur
fyrir og eftir innleidingu kliniskra leidbeininga.
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Lokaord

A hverju éri er akvedinn fjoldi pungadra kvenna/verdandi foreldrar sem standa
frammi fyrir peirri dkvordun ad piggja eda hafna legastungu til ad greina
litningagerd fosturs. Flestar pessara kvenna hafa fengid upplysingar um ad vera
med auknar likur & litningafravikum eftir ad hafa farid i sampett likindamat.
Mikilveegt er ad upplysingarnar sem standa pessum konum til boda séu byggdar &
gagnreyndri pekkingu, badi hvad vardar fyrsta pridjungs skimunina og
legastungur. Radgjofin ma ekki vera leidandi og hafa ber ad leidarljosi kliniskar
leidbeiningar um medgdnguvernd par sem 16gd er dhersla a ad pad sé val kvenna
ad piggja eda hafna rannsoknum.

Nidurstddur pessarar rannsoknar benda til pess ad fosturlatstioni i kjolfar
legastungu er sambarileg vid pad sem best gerist erlendis eda um 1% og ekki var
marktaekur munur & milli rannsdknaadferda, legvatnsastungu eda fylgjusynitoku.

Ljosmaedurnar hofou allar tileinkad sér svipad vinnulag vid legastungur og
verda pessar nidurstddur nyttar til ad stadfera kliniskar leidbeiningar um
legastungur ad islenskum adsteedum.

Mikil préun hefur att sér stad & undanférnum &rum & svidi fésturskimunar og
fésturgreiningar og verdur eflaust afram & komandi arum. Mikilvegt er fyrir
starfsfolk Fosturgreiningardeildar LSH ad fylgjast vel med & sinu svidi og vera
avallt tilbuid ad tileinka sér nyjungar sem byggdar eru & gagnreyndri pekkingu.

pannig er haegt ad bjéoa pa bestu pjénustu sem til er hverju sinni.
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Fylgiskjal 1. Gagnaséfnun vegna rannsoknar a

Fosturgreiningardeild LSH

1. Arpegar astungan er gerd

2. Aldur konu

3. Astaeda astungu
a) auknar likur Gr sampaettu préfi
b) aldur konur 35 ara eda eldri
¢) kvidi
d) saga
e) 6edlileg 6mskodun vid 20 vikur
f) annad

g) oedlileg 6mskodun vid 12 vikur
4. Medgongulengd { dégum
5. Fylgjusyni
6. Legvatnsastunga
7. Fjoldi astungna { adgerd
8. Litur legvatns
a) teert
b) blédugt
) graent
9. Laeknir sem framkvaemir astungu
a)Laeknir 1
b) Laeknir 2
¢) Laeknir 3
d) Leeknir 4
10. Fjoldi fostra
a) einburi
b) tviburi

11. Fyrri fésturlat

12. Litningagerd
a) edlileg
b) tri 21
c)tri13
d) tri 18
€) kynlitningagallar
f) annad
13. Medgongulengd vid feedingu, i dogum
14. Fésturlat
a) framkallad fésturlat
b) misstu féstur
15. Heilbrigt barn?
a)ja
b) nei
¢) andvana
d) faeeddu erlendis
e) fluttu erlendis og ekki vitad um afdrif
16. Adrir gallar
17. Feedingarpyngd
18. Kyn barns
a) stilka
b) drengur
19. Greining tr sjikraskra

20. Adur fosturgallar
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Fylgiskjal 2. Leyfi fra Persénuvernd

Kristin Rut Haraldsdéttir

Furuhjalli 12 1

200 KOPAVOGI ,
Personuvernd

Raudardrstig 10 105 Reykjavik
simi: 510 9600 bréfasimi: 510 9606
netfang: postur@personuvernd.is
veffang: personuvernd.is

Reykjavik, 20. mai 2008
Tilvisun: 2008040344 1.SL/-

Heimild skv. 3. mgr. 15. gr. laga nr. 74/1997 til adgangs ad sjikraskrim

L
Unmsikn

Personuvernd hefur borist umsékn fra Kristinu Rut Haraldsdéttur, ljosmédur, Hildi
Hardardottur, svidsstjora lakninga 4 kvennadeild LSH og Huldu Hjartardéttur, yfirlekni 4
fosturgreiningardeild LSH, dags. 21. april 2008, um leyfi til adgangs ad sjikraskrim vegna
rannsOknar sem ber yfirskriftina ,Likur 4 fosturlati eftir legvatnsastungu og fylgjusyni.
Uppgjor 10 ara timabils 4 fésturgreiningardeild LSH*.

[ umsékn segir ad tilgangur rannsoknarinnar sé ad afla upplysinga um utkomu og afdrif
pungana eftir legvatnsastungu og fylgjusyni og ad kanna hve margar konur misstu féstur
kjolfar astungu, fjolda fosturgalla sem greindust vid 4stunguna og hver voru afdrif pungana.
P er einnig ztlunin ad bera saman nidurstddur vid svipadar rannsSknir annarra pj6da.

Samkvemt umsokninni verdur pydi rannsOknarinnar allar per konur eru gengust undir
astungu 4 legi 4 fésturgreiningardeild LSH 4 arunum 1998 til 2007. Aztlad er 2d um 1.600
konur sé a0 rxda og verdur upplysingum aflad um par fra fosturgreiningardeild er lata ad
aldri peirra og drtali astungu, astzdu astungu, medgongulengd i dégum, hvort um
legvatnsastungu eda fylgjusyni hafi verid ad rada, fjolda stungna og lit legvatns, nafni leknis
sem framkvaemdi astunguna og fjolda fostra. Einnig verdur aflad upplysinga um hvort um
IVF bungun hafi verid ad reda, sogu fostutlita, litningagerd fosturs, medgdngulengd i
dogum vid fadingu, hvort fedingin hafi verid edlileg, hvort um féstureydingu hafi verid ad
raeda, fosturgalla og heilbrigdi barnsins, fadingarpyngd og kyn pess og hvort vidkomandi
modir hafi ddur gengid med barn med fésturgalla. Upplysingum um afdrif pungunar verdur
aflad ur fadingaskra landlzeknis sem haldin er 4 LSH.

Vardandi skriningu persénuaudkenna og vardveislu rannséknargagna i tengslum vid
rannséknina segir ad i upphafi purfi gogn ad vera audkennd svo hzgt sé ad tengja saman
upplysingar ar gégnum fésturgreiningardeildar og Gr fadingaskra landleknis. Af pvi loknu
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verdi persénuaudkenni afmad og eingéngu unnid med rannsoknargéng undir sérstokum
rannsOknarnimerum.

Af framangreindu er ljést ad i rannsékninni felst 6flun upplysinga um patttakendur Gr
sjikraskrim peitra. Samkvaemt 3. mgr. 15. gr. laga nr. 74/1997, um réttindi sjiklinga, parf
leyfi Persénuverndar til adgangs ad sjikraskram { pagu visindarannsékna. Getur stofnunin
bundid slikt leyfi peim skilyrdum sem hin telur naudsynleg hverju sinni.

Einnig er ztlunin a0 afla upplysinga um patttakendur Gr fadingaskra sem landlaknir ber
dbyrgd 4 skv. 2. mgr. 8. gr. laga nr. 41/2007, um landlzkni. Um adgang ad fadingaskra i pagu
visindarannsékna ferd eftir dkvadi 3. mgr. 15. gr. laga nr. 74/1997, um réttindi sjaklinga, sbr.
8. mgr. 8. gr. laga nr. 41/2007 og parf pvi leyfi Personuverndar hvad vardar pann adgang likt
og um sjikraskra vaeri ad tefla.

1.
Leyfi og leyfisstkilmlar

Persénuvernd hefur ni dkvedid, m.a. ad virtum akvadum 29., 33. og 34. gr. i formalsordum
persénuverndartilskipunarinnar nr. 95/46/EB, sem og akvadi 9. tolul. 1. mgr. 9. gr. laga nr.
77/2000 um persénuvernd og medferd persénuupplysinga, ad veita ydur umbedid leyfi til
adgangs ad sjikraskrim vegna rannsoknarinnar: , Likur a fosturlati eftir legvatnsastungu og
fylgjusyni. Uppgj6r 10 ara timabils a fésturgreiningardeild LSH*.

Leyfi petta gildir til 1. jani 2013 og er bundid eftirfarandi skilyrdum:

2 Ablrgdamdi/ar ad vinnslu personuupplysinga

Kristin Rut Haraldsdéttir, Hildur Hardardéttir og Hulda Hjartardottir (sem hér eftir kallast
leyfishafar), teljast vera dbyrgdaradilar vinnslunnar i skilningi 4. tolul. 2. gr. laga nr. 77/2000.
Fara leyfishafar med allt fyrirsvar gagnvart Personuvernd um alla paetti er varda petta leyfi,
b.a m. dlitacfni, er upp kunna ad risa, um pad hvort vinnsla persénuupplysinga hafi verid
samremi vid 16g, reglur og akvadi pessa leyfis.

2. Ligbundnir leyfisskilmalar

a. DPegar leyfishafar fara bpess a leit vid abyrgdarmenn sjukraskraa, sbr. reglugerd nr.
227/1991 um sjikraskrir og skyrslugerd vardandi heilbrigdismal, ad fi adgang ad
viokomandi sjukraskram, ber peim a0 framvisa leyfi pessu.

b. Leyfi petta er bundid pvi skilyrdi ad abyrgdarmenn umreddra sjikraskraa hafi lyst pvi
yfir ad peir séu pvi sampykkir fyrir sitt leyti a0 leyfishafar fai adgang 20 peim.

c. Leyfi petta er bundid pvi skilyrdi ad sidanefnd, eda eftir atvikum visindasidanefnd, hafi
lagt mat a rannsoknina og latid i té skriflegt alit sitt bess efnis ad hvorki visindaleg né
sidfredileg sjonarmid meali gegn framkvaemd hennar, sbr. 3. mgr. 15. gr. laga nr.
74/1997, sbr. 4. mgr. 2. gr. sému laga.

d. Degar leyfishafar skoda sjukraskra a grundvelli leyfis pessa ber peim ad skra pad i
sjikraskrana, sbr. 4. mgr. 15. gr. laga nr. 74/1997.

3. Logmet vinnsla personunpplysinga og pagnarskylda

a. Leyfishafar bera abyrgd a pvi ad vinnsla persénuupplysinga vegna rannséknarinnar
fullngi avallt krdfum 1. mgr. 7. gr. laga nr. 77/2000.

b. Farid skal med upplysingar ur sjukraskram, sem skradar eru vegna rannsoknarinnar, {
samremi vid l6g nr. 77/2000, log nr. 74/1997, leknalog nr. 53/1988 og reglugerd nr.
227/1991. Hyvilir pagnarskylda 4 leyfish6fum og 6drum peim sem koma ad rannsokninni
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um heilsufarsupplysingar sem unnid er med, sbr. 15. gr. laga nr. 53/1988. Pagnarskylda
helst pott 1atid sé af stérfum vid rannséknina.

c. Taki haskélanemar eda adrir, sem ekki teljast til loggiltra heilbrigdisstétta, patt i
framkveemd rannsOknarinnar skulu peir undirrita sérstaka pagnarskylduyfirlysingu, par
sem peir m.a. abyrgjast ad tilkynna leyfishofum ef i rannsoknargégnum eru vidkvaemar
persénuupplysingar um ba sem eru eda hafa verid maki vidkomandi, skyldir eda magdir
honum { beinan legg eda ad 6drum lid til hlidar eda tengdir honum med sama hatti
vegna xttleidingar. Er vidkomandi pa éheimilt a0 kynna sér gogn um pa einstaklinga.
Leyfishofum eda fulltrGa peirra ber ad votta rétta undirskrift hlutadeigandi og
dagsetningu slikrar yfirlysingar og koma henni til Persénuverndar innan tveggja vikna fra
utgafu leyfis pessa eda fra pvi vidkomandi hefur storf vid rannsoknina. Pagnarskyldan er
byggd 4 3. mgr. 35. gt. laga nr. 77/2000. A heimasidu Persénuverndar er ad finna stadlad
eyOublad fyrir pagnarskylduyfirlysingu. Ef pagnarskylduyfirlysingum er ekki skilad innan
tilskilins frests getur Personuvernd afturkallad leyfi petta.

d. Leyfi petta heimilar einvordungu 2ad safnad verdi ur sjikraskrim  peim
heilsufarsupplysingum sem gildi hafa fyrir rannsokn leyfishafa og samrymast markmidum
hennar.

4. Audkenning rannsoknargagna

a. | rannséknargdgn ma skra upplysingar um fedingarmanud, faedingarir og kyn hvers
sjuklings.

b. (J)heim.ilt er ad skra i rannséknarg(“)gn upplysingar um nofn sjiklinga, nafnntmer,
heimilisféng, simandimer, fax-nimer, tSlvup6stfong eda annad sambaerilegt.

c. I lj6si pess a0 i upphafi rannséknatinnar parf ad tengja saman upplysingar ar gégnum
fosturgreiningardeildar og ur fadingaskra landleknis er heimilt vid framkvamd
rannsoknar pessarar ad skra og vardveita timabundid sérstaka skra, greiningarlykil, sem
tengir saman upplysingar um kennitSlur einstaklinga og rannséknarniimer 4 medan verid
er a0 undirbta rannséknargogn. Slika skri/greiningarlykil skal avallt vardveita adskilda
fra 60rum rannséknargognum.

d. DPegar pazr heilbrigdisupplysingar, sem leyfi petta tekur til, hafa verid skridar {
rannsoknargogn, og eftir atvikum verid stadreynt ad par séu réttar, og gognin ad 60ru
leyti verid fullgerd, skal tryggja ad par liggi ekki fyrir audkenning 4 pvi fri hvada
einstaklingi upplysingarnar stafa, s.s. med eydingu kennitalna.

5. Oryggi vid vinnslu persinunpplysinga

Leyfishofum ber ad gera videigandi taknilegar og skipulagslegar Gryggisradstafanir til ad

vernda persénuupplysingar gegn Oleyfilegum adgangi i samreemi vid 11. og 12. gr. laga nr.

77/2000. Par er medal annars askilid ad:

a. beita skuli radstofunum sem tryggja nzgilegt 6ryggi midad vid ahzttu af vinnslunni og
edli peirra gagna sem verja 4, med hlidsjon af nyjustu tzekni og kostnadi vid framkvaemd
peirra, og

b. tryggja skuli a0 dhattumat og Oryggisradstafanir vid vinnslu persénuupplysinga séu i
samremi vid 16g, reglur og fyrirmzli Personuverndar um hvernig tryggja skal oryggi
upplysinga, b.m.t. pa stadla sem hin akvedur ad skuli fylgt.

Leyfishafar bera abyrgd 4 pvi ad hver sa er starfar i umbodi peirra og hefur adgang ad

persénuupplysingum vinni adeins med par { samrami vid skyr fyrirmali sem peir gefa og ad

pvi marki ad falli innan skilyrda leyfis pessa, nema 16g mzli fyrir 2 annan veg, sbr. 3. mgr. 13.

gr. laga nr. 77/2000.

6. Almennir skilmalar
a. Avallt skal tryggt ad rannsoknargdgn séu vardveitt 4 tryggum stad og adeins par sem
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16gum samkvamt er heimilt 20 vardveita pau.

. Leyfishafar bera abyrgd a a0 farid s¢ med 6ll persénuaudkennd gogn sem sjikragogn i
samrami vid 16g, reglur og akvadi pessa leyfis.

. Leyfishafar skulu dbyrgjast 2 engir adrir en beir fai i hendur personugreinanleg gbgn sem
sérstaklega verdur aflad { pagu pessarar rannsoknar.

. Oski leyfishafar pess ad hatta rannsékn ber peim ad leggja petta leyfi inn til
Personuverndar 4 skriflegan og sannanlegan hatt. Skal pa tlgreina hvort peim
persénuupplysingum, sem unnar voru 4 grundvelli pessa leyfis, hafi verid eytt. Ad 60rum
kosti trskurdar Persénuvernd um hvort persénuupplysingunum skuli eytt eda per
vardveittar med akvednum skilyrdum.

. Leyfishofum ber 20 veita Persénuvernd, starfsménnum og tilsjonarmoénnum hennar allar
umbednar upplysingar um vinnslu persénuupplysinga sé eftir pvi leitad i pagu eftirlits.
Brot 4 akvadi pessu getur vardad afturkollun a leyfinu.

. Personuvernd getur 1atid gera tttekt 4 pvi hvort leyfishafar fullnzgi skilyrdum laga nr.
77/2000 og reglna sem settar eru samkvamt peim eda einstokum fyrirmalum. Getur
Personuvernd akvedid ad peir skuli greida pann kostnad sem af pvi hlyst. Personuvernd
getur einnig akvedid ad leyfishafar greidi kostnad vid tttekt 4 starfsemi, vid undirbining
utgafu vinnsluleyfis og annarrar afgreidslu. Personuvernd skal pa gzta pess ad si
sérfredingur, sem framkvemir umredda uttekt, undirriti yfirljsingu um ad hann lofi a0
gzta pagmealsku um pad sem hann far vitneskju um 1 starfsemi sinni og leynt ber ad fara
eftir lgum eda edli mals. Brot 4 slikri pagnarskyldu vardar refsingu samkvaemt 136. gr.
almennra hegningarlaga. Pagnarskyldan helst p6tt 1atid sé af starfi

. Leyfi petta er had pvi skilyrdi ad einungis verdi safnad peim upplysingum sem
naudsynlegar eru vegna rannsoknarinnar.

Virdingarfyllst
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Fylgiskjal 3. Leyfi fra Sidanefnd LSH

AN

wy
LANDSPITALI

HASKOLASJIUKRANHUS

Reykjavik, 26. mai 2008
KS /js

Kristin Rut Haraldsdéttir, hjikrunarfreedingur/1j6smédir
Fésturgreiningardeild LSH
22A Hringbraut.

Varoar erindi 35/2008 “Likur a fésturlati eftir legvatnsastungu og fylgjusyni.
Uppgjor 10 ara timabils a fosturgreiningardeild LSH.”

Ageeta Kristin.

Vid hofum méttekid svar pitt dagsett 26. mai 2008 dsamt fylgigégnum og svarar pad
athugasemdum nefndarinnar med fullnzgjandi hatti.

Endanlegt sampykki sidanefndar Landspitala fyrir ofangreinda rannsékn er hér med
veitt.

Sidanefnd LSH bendir rannsakendum 4 ad birta sidanefndarntimer rannséknarinnar
par sem vitnad er i leyfi nefndarinnar i birtum greinum um rannséknina. Jafnframt
fer Sidanefnd LSH fram 4 ad fa send afrit af birtum greinum um rannséknina.

Gangi pér vel vid rannsoknarstérfin.

Virdingarfyllst fyrir hond Sioanefndar LSH,

7/7/1:/7« jl Zz/cféz/(/////

/(ﬂma Slguréardéttlr/étabgenglll formanns.
{

Sidanefnd Landspitala Formadur: Kristjan Steinsson )
Skrifstofu kennslu, visinda og préunar Forstédumadur: Jonina Siguraardétt{r
C13 LSH, Fossvogi. Télvupéstur: sidanefnd@landspitali.is
108 Reykjavik
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Fylgiskjal 4. Leyfi fra framkveemdastjora leekninga LSH

AN
v
LANDSPITALI

HASKOLASIUKRAHUS

Kristin Rut Haraldsdottir
1jésmodir
fésturgreiningardeild LSH
22A Landspitala v. Hringbraut

04.04.2008
Tilv. 16
DbH/ei

Efni: Likur 4 fosturlati eftir legvatnsastungu og fylgjusyni. Uppgjor 10 dra
timabils 4 fésturgreiningardeild LSH

Ageta Kristin Rut.

Visad er til bréfs pins til leekningaforstjora, dags. 03.04.2008 par sem pu 6skar heimildar til
ad gera ofangreinda rannsokn 4 Landspitala auk pess sem farid er fram 4 adgang ad
sjliikraskrdm sem tengjast rannsokninni. Fram kemur ad samstarfsmenn pinir eru Hulda
Hjartardottir, yfirleknir og Hildur Hardardéttir, svidsstjori lekninga sem béadar eru
starfsmenn kvennadeildar Landspitalans.

Hér med er veitt heimild til ad ofangreind rannsokn fari fram 4 Landspitala undir pinni
stjorn. Leyfi petta er had pvi ad fyrir liggi sampykki sidanefndar Landspitalans en fram
kemur ad so6tt hefur verid um slikt leyfi. Adgangur er veittur ad sjukraskrdm sem tengjast
rannsokninni en fyrir pvi parf einnig ad liggja fyrir heimild Persénuverndar.

Med kvedju og 6sk um gott rannséknargengi,

. N
PordurlH n *
professor, yfir]

Bjérn Zogga

framkvamdastjori lekninga

Affrit:

Kristjan Stei formadur sidanefndar LSH

Sigrin Jéhannesdéttir, forstjéri Persénuverndar

SKRIFSTOFA FRAMKVZEMDASTIORA LEKNINGA
Eiriksgotu 5 « 101 Reykjavik « Simi 543 1103 « Fax 543 1112 « Netfang: bjornz@land li.is * www.landspitali.is
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Fylgiskjal 5. Leyfi fra Royal College of Obstetricians
and Gynaecologists

Permission to adapt Green-top Guideline No. 8: Amniocentesis and chorionic
villus sampling for local use, based on the RCOG’s Clinical Governance Advice No.
1d: Development of RCOG Green-top Guidelines: consensus methods for adaptation of
Green-top Guidelines

To: "krruthar@landspitali.is" <krruthar@landspitali.is>
From: Claire Dunn <CDunn@RCOG.ORG.UK>
Date: 28.11.2011 15:18
Subject: FW: REQUEST FOR USE OF GUIDELINES

Dear Ms Haraldsdottir

This email grants permission for you to adapt Green-top Guideline No. 8:
Amniocentesis and chorionic villus sampling for local use, based on the RCOG’s
Clinical Governance Advice No. 1d: Development of RCOG Green-top
Guidelines: consensus methods for adaptation of Green-top Guidelines
(http://www.rcog.org.uk/files/rcog-corp/CGA1dConsensusMethods.pdf).

Best wishes
Claire

Claire Dunn
Publisher (acting)

Royal College of Obstetricians and Gynaecologists
27 Sussex Place

Regent’s Park

London NW1 4RG

e: cdunn@rcog.org.uk
t: +44 (0)20 7772 6340
f: +44 (0)20 7772 6277
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Fylgiskjal 6. Forsida kliniskra leidbeininga Royal
College of Obstetricians and Gynaecologists

Royal College of

DR o
‘L* ﬁ ; Obstetr1c1ans. and
@®58  Gynaecologists

Setting standards to improve women’s health

Green-top Guideline No. 8

June 2010

Amniocentesis and Chorionic Villus Sampling

NHS Evidence

accredited provider
NHS Evidence - provided by NICE
www.evidence.nhs.uk
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Fylgiskjal 7. Kynningarbréf og upplyst sampykki
patttakenda i rynihopi

\‘ensmq,,,
S5E3: HASKOLI iSLANDS
g)) 5 HEILBRIGDISVISINDASVID
o5 HIUKRUNARFRBIDEILD
Kynningarbréf fyrir rannsoknina:
Tioni fosturlata, afdrif medgdngu

og medferd vio legvatnsastungu og fylgjusynitoku
Ageeti vidtakandi.

Pér er hér med bodid ad taka patt i rannsokn um medferd vid legvatnsastungu og fylgjusynitdku.
Tilgangur hennar er ad skoda hver er tidni fosturlata i kjolfar legastungna hér & landi, dsamt
afdrifum medgongu peirra kvenna sem fara i legastungu og nyta peer upplysingar vid gerd Kliniskra
leidbeininga um legastungur. Undirritud er nemandi i meistarandmi i ljésmodurfreedi vid
Hjukrunarfraedideild Haskola islands.

pu ert valin til patttoku i pessari rannsékn, d&samt 8drum ljéosmadrum & Fosturgreiningardeild LSH,
par sem verid er ad skoda verklag ljosmadra sem sinna konum sem fara i legastungu.

patttaka i pessari rannsékn felur i sér u.p.b. klukkutima vidtal i rynihépi. Umreeduefnid er um
vinnulag ljésmadra vid legastungur. Fyrir vidtalid eru patttakendur bednir um ad hugleida sitt
vinnulag vid legastungur. Vidtalid verdur tekid upp a segulband og vélritad upp en ekki kemur fram
hver er ad tala hverju sinni. Gdgnin verda nytt vid gerd kliniskar leidbeininga patttakendur mega
sleppa pvi ad svara spurningum ef peir kjosa pad en askilegt ad sem flestir taki patt i umradunni.

Fosturgreiningardeild LSH sinna konum og peirra adstandendum vid legéastungur, sem nyst geetu
vid gerd Kliniskra leidbeinininga um legastungur.

pétttaka i rannsokninni hefur litla &haettu i for med sér par sem pétttakendum er frjalst ad
svara/sleppa spurningum sem lagdar eru fyrir rynihopinn. Jafnframt getur patttakandi heett vid
péatttoku hvenar sem er, an Utskyringa.

Allar upplysingar sem patttakendur veita, verda medhdndladar samkveemt strongustu reglum um
trinad og nafnleynd og er farid ad islenskum légum vardandi persdnuvernd, vinnslu og eydingu
frumgagna. Vidtalsgognin verda vardveitt & 6ruggum stad hja nemanda & medan & rannsokn stendur
og verdur 6llum gdgnum eytt ad rannsékn lokinni.

Abyrgéamaéur: Dr. Helga Gottfredsdottir, dosent i ljosmddurfreedum vid Hjdkrunarfraedideild
H.I.. Simi 525-4989, netfang: helgagot@bhi.is

Nemandi/rannsakandi: Kristin Rut Haraldsdottir, 1jdsmddir i meistaranami i ljosmodurfradi vid
H.1.Simi 862-3322, netfang: krh36@hi.is
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Upplyst sampykKi

Kristin Rut Haraldsdottir hefur ttskyrt fyrir mér namsverkefnid. Ef ég hef frekari spurningar get ég
haft samband vid Helgu Gottfredsdéttur, désent vid hjukrunarfraedideild Haskdla Islands sem er
abyrgdarmadur rannsoknarinnar i sima 525-4989, netfang: helgagot@hi.is.

Upplyst sampykki fyrir pétttoku er i tvirit og patttakandi mun halda eftir 6dru eintakinu.
Kynningarbréfid er jafnframt hluti af upplystu sampykki patttakenda.

Eg tek patt i rannsokninni af fasum og frjalsum vilja. Mér er frjalst ad hafna patttéku eda draga
mig Ut ar henni hvenar sem er.

Meér hefur verid kynnt edli og umfang pessara rannsoknar og er sampykk patttoku.

Dagsetning

Nafn patttakanda

Nafn rannsakanda
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Fylgiskjal 8. Drog ad kliniskum leidbeiningum fyrir
fylgjusynitoku og legvatnsastungu

AN
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Kliniskar leidbeiningar
fyrir fylgjusynitoku og legvatnsastungu (DROG)
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Drég ad kliniskum leidbeiningum fyrir
fylgjusynitoku og legvatnsastungu

Formali

{ pessu drégum er ad finna kliniskar leidbeiningar par sem studst er vid leidbeiningar fra Royal College
of Obstetricians and Gynacologists (RCOG) fra arinu 2010, vid gerd kliniskra leidbeininga fyrir
Fosturgreiningardeild LSH um legastungur.

Hja landlaekni er skilgreining & kliniskum leidbeiningum eftirfarandi: Kliniskar leidbeiningar (clinical
guidelines) eru leidbeiningar (ekki fyrirmaeli) um verklag, unnar & kerfisbundinn hatt, til studnings
starfsfolki i heilbrigdispjonustu og almenningi vid akvardanatdku vid tilteknar adsteedur. baer taka
mid af bestu pekkingu & hverjum tima og eru lagdar fram i pvi skyni ad veita sem besta medferd med
sem minnstri ahaettu &n 6hoflegs kostnadar (Landleeknisembeettid, 2007).

Talid er ad kliniskar leidbeiningar sé ein leid til ad flyta fyrir notkun rannséknanidurstadna i starfi
(Newman, Pyne, Leigh, Rounce og Cowling, 2000).

Leidbeiningar fra RCOG eru byggdar a gagnasafni Cochrane, DARE, EMBASE, TRIP, Medline og
PubMed par sem leitad var ad sonnum tilraunum, kerfisbundnu fraedilegu yfirliti, meta-analysu og
ferilrannséknum & arunum 2000 fram til juli 2008.

Inngangur

Legastungur til ad skoda litningagerd fosturs, hafa verid framkvaemdar hér 4 landi i taep 40 ar.
Legvatnsastungur, par sem legvatn er tekid, hafa verid gerdar fra 15-16 vikna medgodngulengd.
Fylgjusynitoku, par sem syni ur fylgjutotum er notad til ad skoda litningagerd fosturs, er haegt ad
framkvaema fra 11 vikna medgongulengd. A undanférnum arum hefur legvatnsastungum faekkad
umtalsvert, en fylgjusynitokum hefur fj6lgad eftir ad fyrsta pridjungs skimunin hofst, par sem
fosturgreining hefur faerst framar @ medgodngunni. Hér 4 landi ma buast vid pvi ad 4 bilinu 100-140
pungadar konur fari i legastungu ar hvert.

Tilgangur og markmid

Legvatnsastungur og fylgjusynitdkur standa akvednum hépi pungadra kvenna til boda. Tilgangur og
markmid pessara leiGbeininga er ad samrzema pa bestu gagnreyndu pekkingu sem til er um
undirbuning og framkveemd pessara rannsokna.

Abending fyrir legastungu
e Sambeett likindamat yfir mdrkum 1:100.

e Ef i 6mskodun kemur fram byggingargalli hja féstri eda einhvers konar fravik.

2 Drog ad kliniskum leidbeiningum fyrir fylgjusynitoku og legvatnsastungu
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e Ef kona hefur adur feett barn med litningafravik t.d. pristaedu 13, 18 eda 21.
e bekktir erfdagallar hja foreldrum.

e Aldur médur 35 ara eda eldri. betta er ordid sjaldgeefari asteeda i dag eftir ad fyrsta
pridjungs skimunin hefur fest sig i sessi.

Upplysingar um fésturlatsahzettu i kjolfar legastungna

Fosturlatsheetta vid legvatnsastungu er um 1% og tidni fésturlata vid fylgjusynitoku orlitid heerri. Hér
4 landi & sidustu arum hefur fésturlatstidnin vid badar pessar adgerdir verid um 1%. Hja
sérfraedingum med mikla reynslu af legastungum verda faerri fésturlat.

Medgongulengd vid legvatnsastungur og fylgjusynitokur

Legvatnsastungu a ad bjéda eftir 15 vikna medgongulengd. Hér & landi hefur verid midad vid 16 vikna
medgodngulengd. Legvatnsastungur sem gerdar hafa verid fyrir 14 vikna medgongulengd valda frekar
fosturlatsheettu, asamt pvi ad geta valdid auknum likum & klumbufétum og
ondunarfeeravandamalum hja bornum.

Fylgjusynitoku & ad bjéda eftir 10 vikna medgdngulengd. Flestir mida pd vid 11 vikna medgdngulend
par sem erfitt getur verid ad stinga i legid par sem pad er litid og fylgjan punn fyrir pann tima. Hér &
landi hefur verid midad vid 11 vikna medgodngulengd. Ekki er talid radlagt ad stinga fyrir 10 vikna
medgongulengd, par sem rannsoknir hafa synt ad born faeddust par sem vantadi a utlimi, eftir ad
maedur hoféu farid i fylgjusynitdku vid 8 til 9 vikna medgongulengd.

Upplyst sampykki

Skriflegt sampykki, fyrir legastungu & ad liggja fyrir 40ur en adgerdin er framkvaemd. Upplysingar til
kvenna fyrir adgerdina eiga ad vera baedi skriflegar og munnlegar, par sem tilgangur og framkvaemd
adgerdar er utskyrdur. Ennfremur ber ad segja fra:

e Hver er dhaettan & fosturlati vid legastungu 4 alpjédavisu og a vidkomandi deild.
e Hvad tekur langan tima ad fa nidurstédur ur rannsékninni og hversu 6rugg hun er.
e Med hvada heetti konur fa upplysingar um nidurstédur rannsdéknarinnar.

e Hvada leeknisfraedilegu adstod konan getur fengid i kjdlfar nidurstddu
rannséknarinnar.

e Konur sem eru Rhesus neikvaedar fai upplysingar um ad pzer purfi immunéglébulin
motefnasprautu.

Mikilvaegt er ad skra allar pessar upplysingar i skjol konunnar.

Drég ad kliniskum leiGbeiningum fyrir fylgjusynitéku og legvatnsdstungu 3
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Adferd vid legastungur

Legastungur, baedi fylgjusynitoku og legvatnsastungu skal framkvaema undir stédugri
dmskodun.

Vid legvatnsastungu skal fordast eins og haegt er ad stinga gegnum fylgju.
Steerd nalar vid legvatnsastungu skal ekki vera meiri en 0,9mm (e. 20-gouge).

Fylgjusynitdku skal framkvaema gegnum kvid og nota tvofalda nal med ytri pvervidd
1,27mm (e. 18-gouge nal).

Fyrir fylgjusynitdku skal deyfa med Xylocain 1% og nota til pess legvatnsastungunal.

GOdir starfshzettir vid legastungur

Einungis vel pjalfadir sérfreedingar eiga ad framkvaema legastungur

e Dpjalfun nyrra sérfraedinga skal fara fram a vidurkenndum st68um, undir handleidslu vel
pjalfadra sérfraedinga.

e Til ad halda faerni sinni vid legastungur purfa sérfreedingar ad framkveema a.m.k. 30
legastungur a ari.

e Fagryni & vidkomandi deild og hja hverjum sérfraedingi par sem fram kemur, hvad parf
margar astungur til ad na fullnaegjandi syni, misheppadar astungur og fdsturlatstioni.
Fosturlatstioni i kjolfar legvatnsastungu a ekki ad fara yfir 4/100 og vid fylgjusynitokur 8/100.
Buast ma vid fleiri fosturlatum i kjdlfar fylgjusynitokum par sem paer eru framkvaemdar fyrr a
medgodngu pegar hin nattarulega fosturlatstidni er heerri asamt pvi ad oft er verid ad stinga
konur sem hafa fostur med aukna hnakkapykkt og ymsa fosturgalla.

Mjog pjalfadir sérfraedingar med meira en 100 legastungur 4 ari na meiri feerni og feerri fylgikvillar
eru i kjolfar adgerdar.

Legastungur hja tviburum

Meelt er med pvi ad sérfraedingur sem framkvaemir legastungu hja fjdlburum sé haefur til ad
framkveema sértaeka fostureydingu ef pess er dskad.

Framkvaemd legastungu hja fjolburum krefst mikillar é6mskodunartaekni til ad greina belgjaskil og

tryggja ad orugglega sé tekid syni fra réttu fostri.

Flestir sérfraedingar nota tveer astungur, baedi vid fylgjusyni og vid legvatnsastungu og likur a
fésturlati hja tviburum er liklega haerra en hja einburum eda 1,8%.

Dr6g ad kliniskum leiGbeiningum fyrir fylgjusynitoku og legvatnsastungu
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Upplysingar til kvenna um legvatnsastungu a sidasta pridjungi medgéngu
e Ekki eru taldar auknar likur & bradafaedingu i kjolfar legvatnastungu.

e Heldur meiri likur eru @ ad pad purfi fleiri astungur til ad na syni og meiri likur & blédlitudu
legvatni en ef um legvatnsastungu er ad raeda a 66rum pridjungi medgongu.

e legvatnsastungur a sidasta pridjungi medgdngu eru oftast notadar ef porf er a
litningagreiningu eda ef grunur er um sykingu hja féstri.

Sykingarvarnir vid legastungur

e Vid legastungur a ad sotthreinsa dmhausinn eda nota sétthreinsada hlif og seskilegt er ad
nota sétthreinsad gel.

e Skoda aetti hvort konan sé sykt af blédbornum veirum eins og lifrarbélgu B og C, dsamt HIV.

e Faar rannsoknir eru til um sykingar fra médur med lifrarbdlgu B og C til fésturs vid
legvatnsastungu, en pad virdist vera litil haetta 4 smiti.

e [ rannsoknum hefur komid fram ad ef konur med HIV fara i legvatnsastungu, getur borist smit
yfir til fésturs en med veirumedferd hja médur er haegt ad draga ar peim likum.

Umoénnun vid undirbuning og framkveemd legdstungna

Vid upplysingagjof til kvenna sem ihuga legastungu ber ad tryggja ad peer fai videigandi upplysingar,
bzedi skriflega og munnlega. Baeklingur um legastungur er a netinu og a Fosturgreiningardeild LSH.
Gera skal grein fyrir pvi ad petta er val og hefur konan rétt til ad piggja eda hafna greiningarprofi.
Tryggja skal ad konum og peirra adstandendum standi til boda vidtal vid 1jdsmédur, lekni og
erfdaradgjafa.

{ upplysingum til kvenna & a8 fara yfir framkveemd adgerdar, fésturlatsheettu og fylgikvilla. Hvenaer
nidurstédur berast og hvernig verdur haft samband vid konuna. ba parf ad hafa upplysingar um
hvernig konur geti haft samband vid deildina, ef peer fa bleedingar, legvatnsleka eda mikla verki. Ef i
lj6s kemur litningafravik, hvada adstod er i bodi og ma par nefna vidtal vid leekni, erfdaradgjafa,
foreldrafélog i Sjonarhdl, prest og salfreeding. Mikilveegt er ad tryggja ad konur skilja upplysingarnar
og taki akvordun um legastungu ad vel hugsudu mali.

Medan a astungu stendur er naudsynlegt ad veita konunni og hennar adstandanda gédan studning
eftir porfum. Margar konur eru kvidnar og ber ad hafa pad i huga pegar verid er ad sinna peim. Gott
er ad segja peim jafnddum hvad verid er ad gera og getur pad dregid ur kvida peirra.

[ lok adgerdar ber ad endurtaka ad radlogd sé hvild astungudaginn en ad peer geti fundid fyrir
6peegindum og pad geti verid edlilegt. Oheett er ad taka Panodil vid verkjum. Ef hins vegar verkir
verda sleemir eda legvatnsleki eda blaeding verdi, geti paer haft samband vid Fésturgreiningardeild til
kl. 16:00 en eftir pad er pad medgdngudeildin sem sinnir peim. (treka skal hvenzer nidurstédur liggja
fyrir og hvernig verdur haft samband vid paer. ba er gott ad ganga fra naesta tima i dmskodun eda
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vidtal, eftir pvi sem vid a. Ef konan er Rhesus neikvaed parf ad gefa immunéglébulin og 4 han ad bida i
20 minatur a deild eftir gjof.

Fagrynistadlar
Arlega ber a8 hafa eftirfarandi upplysingar 4 Fésturgreiningardeild LSH:
e Hve margar konur missa féstur 8 medgongu eftir ad hafa farid i legastungu.
e Hve margar konur missa fostur fram ad 22 og 24 vikna medgongu.
e Hver margar konur missa féstur innan 14 daga fra legastungu.
o Hver morg syni tekst ekki ad raekta a litningarannséknadeildinni.
e [ hve mérgum tilfellum parf fleiri en eina stungu til ad na syni.
o [ hve mérgum tilfellum naest ekki neegjanlegt syni.
e [ hve morgum tilfellum er legvatnssynid blé8ugt og verdur vart vid legvatnsleka.

e Hve margar konur purfa immunéglébulin sem eru Rhesus neikvaedar.
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