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Utdréattur

Tilgangur rannsoknarinnar var ad skoda reynslu verdandi foreldra af upplysingagjof og
framkvaemd fylgjusynitoku og legvatnsastungu & Fosturgreiningadeild Landspitala
Héskolasjukrahas (LSH) i kjolfar innleidingar kliniskra leidbeininga um fylgjusynitoku og
legvatnsastungu og jafnframt ad meta hvort sa vidtalsrammi sem préadur hefur verid nai yfir pad
efni sem fyrirhugad er ad skoda._Rannsoknin er eigindleg forrannsékn. Tekin voru viotol vid
fjérar maedur/por sem farido hofou i fosturgreiningu og voru gégnin greind med

innihaldsgreiningu.

Nidurstodurnar leiddu i ljés ad viomelendur voru almennt anaegdir med fraedslu og
framkvaemd fylgjusynitdku og legvatnsastungu. Allar konurnar voru sammala pvi ad pad ad fa
nidurstodur i gegnum sima veeri hentugt, hins vegar kom einnig fram su 6sk peirra ad vera bodid
vidtal vid heilbrigdisfagfolk i kjolfar simtalsins par sem freedslu var i sumum tilfellum abdtavant.
Einnig kom fram ad akvordunin um framhaldid, pegar féstur greindist med litningafravik, var
alfarid peirra og peer upplifou ekki prysting af halfu starfsfolks um ad taka eina akvoroun fram
yfir adra.

Bid foreldra eftir pvi ad komast i fésturgreiningu og/eda ad fa nidurstéour Gr peim
rannsoknum getur reynst foreldrum erfid og er algengt ad peir leiti ad upplysingum &
veraldarvefnum. Tengist petta ad einhverju leiti sk foreldra um meiri upplysingar og svo virdist
sem baeta megi adgang foreldra ad heilbrigdisstarfsfolki sem getur veitt pessar upplysingar. Sa
vidtalsrammi sem proadur var, med tilgang rannsoknar i huga, virdist henta vel og telur h6fundur

ad hann muni nytast vel i rannsokn & efninu.

Lykilord: Fylgjusynitaka, legvatnssynitaka, kliniskar leidbeiningar, freedsla



Abstract

The purpose of the study was to examine the experience of prospective parents with regard to
information provided and implementation of chorionic villus sampling and amniocentesis at the
Fetal Research Department of the National University Hospital in Reykjavik (LSH) following
the introduction of clinical guidelines on chorionic villus sampling and amniocentesis. Also to
assess whether the interview schedule that was developed covers the material intended. The
study is a qualitative pilot study. Interviews were conducted with four mothers / couples who had

chorionic villus sampling or amniocentesis and data was analyzed using content analysis.

The results showed that prospective parents were generally satisfied with the information
provided about and implementation of these tests. All the women agreed that receiving results
over the phone was convenient, however, they emphasized a need for an interview with health
professionals following the phone call as in some cases insufficient information was provided. It
was also noted that the prospective parents felt the decision about the future of the pregnancy
was entirely their own, even when the fetus was diagnosed with a chromosomal anomaly. They
did not experience pressure by staff when making a decision. Prospective parents often have a
difficult time while waiting to have prenatal diagnosis and subsequently the results. Therefore
they often look for information on the internet. This is attributed to some extent to the parents
need for more information which can possibly be provided by facilitating parental access to
health care workers. The interview framework that was developed with the research purpose in

mind seems to work well, and the author believes it will be useful in the study of the material.

Keywords: chorionic villus sampling, amniocentesis, clinical guidelines, information
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Inngangur

Formali

Stér hluti af starfi hjukrunarfreedinga og ljésmaedra felst i freedslu og upplysingagjof.
Petta er mikilveegur og skemmtilegur hluti starfsins og eitthvad sem hefur avallt heillad
mig serstaklega. bPegar ég frétti af moguleikanum & pvi ad taka patt i rannsokn par sem
kanna atti upplifun foreldra af freedslu og framkveemd legastungu, vakti pad strax dhuga
minn. I verknami minu i ljosmodurfraedi kom pad mér & dvart hve margar barnshafandi
konur héféu enga eda mjog litla pekkingu & fosturskimun pegar paer komu i fyrstu skodun
i madravernd. Einnig ad margar peirra voru banar ad taka akvoroun um pad hvort peer
&tludu ad piggja hana eda ekki pratt fyrir litla pekkingu. Su dkvordun ad fara i slika
rannsokn getur haft afdrifarikar afleidingar og pvi mikilvaegt ad heilbrigdisfagfolk sé
medvitad um pad og reyni eftir bestu getu ad adstoda foreldra vid ad taka upplystar
akvardanir. [ peim tilvikum par sem skimprof er jakveett er konum bodid ad fara i
legvatnsastungu eda fylgjusynitéku sem eru greiningarpréf. ba er aftur porf fyrir freedslu
og upplysingagjof sem er veitt af heilbrigdisfagfolki. Arid 2012 voru unnin drog ad
kliniskum leidbeiningum fyrir fylgjusynitoku og legvatnsastungu. Drégin voru unnin i
kjolfar rannsoknar a tioni fosturlata, afdrif medgdngu og medferd vid legvatnsastungur og
fylgjusynitokur & fosturgreiningadeild og i medgonguvernd (Kristin Rut Haraldsdottir,
2012). pessum leidbeiningum er nu fylgt a Fosturgreiningadeild Landspitala

Haskolasjukrahus (LSH) par sem legastungur eru framkvaemdar. Med pvi ad skoda



reynslu foreldra af upplysingagjof og framkveemd fylgjusynitoku og legvatnsastungu er
heaegt ad fa betri hugmynd hvernig stadid er ad freedslu og framkveemd og pa hvernig haegt
sé ad beeta pa pjonustu. Einnig gefur petta ageetis mynd af pvi hvernig klinisku
leidbeiningarnar fyrir fylgjusynitoku og legvatnsastungu nytast a Fosturgreiningadeild

LSH og hvort peer skili sér i vidunandi pjonustu til verdandi foreldra.

Tilgangur og markmid

Rannsdkn pessi er forrannsokn fyrir sterri rannsokn og er tilgangur hennar ad skoda
reynslu verdandi foreldra af upplysingagjof og framkveemd fylgjusynitoku og
legvatnsastungu a Fosturgreiningadeild LSH i kjolfar innleidingar kliniskra leidbeininga
um fylgjusynitéku og legvatnsastungu, jafnframt pvi ad meta hvort vidtalsrammi sa er
hefur verid préadur nai yfir pad efni sem fyrirhugad er ad skoda. Rannséknin mun auka
pekkingu okkar a pvi hvernig verdandi foreldrar upplifa freedslu fagfolks og framkvaemd
vid legastungur. bannig eykst skilningur fagfdlks a freedsluporf verdandi foreldra a
pessum vidkvaema tima. Med auknum upplysingum um parfir foreldra faum vid betri
hugmynd um hvernig best er ad haga pjonustu sem veitt er i tengslum vid fraedslu og

upplysingagjof um legastungur.

Hugmyndafradi

A undanférnum arum hefur ordid talsverd breyting & tidni legvatnsastungu og
fylgjusynitoku par sem legvatnsastungum hefur feekkad en fylgjusynitokum fjélgad. Er

petta talid tengjast pvi ad farid var ad bjoda 6llum konum fésturskimun a fyrsta pridjungi



medgongu arid 2004 (Maria Jona Hreinsdottir og Olafia Margrét Gudmundsdattir, 2009).
Hér a landi mé buast vid ad & bilinu 100-160 pungadar konur fari i legastungu ar hvert og
par af eru um 85% fylgjusyni og 15% legvatnssyni (Ragnheidur I. Bjarnadottir, Gudrun
Gardarsdottir, Alexander K. Smarason og Gestur I. Palsson, 2012). bad getur verid erfitt
fyrir hina verdandi modur/foreldra ad 4kveda hvort fara eigi i legastungu eda ekki.
rannsokn sem gerd var a Fosturgreiningardeild LSH, komu 9609 konur i sampaett
likindamat eda 71% pungadra kvenna & arunum 2006-2008. Af peim reyndust 311 vera
skimjakveaedar (3,2%) og padu 79% kvennanna greiningarprof en 21% afpakkadi (Kristin
Rut Haraldsdéttir, 2012). Arid 2011 foru 75% barnshafandi kvenna i fosturskimun &
fyrsta pridjungi medgongu. Af peim fengu 2.1% sampeett likindamat yfir settum
skimmorkum (skimjakveedar). Petta eru faerri skimjakvaedar nidurstddur en arin adur og
méa ad 6llum likindum rekja pad ad miklu leyti til breytinga & mérkum fyrir skimjakveaedar
nidurstédur. pPad var um mitt sumar 2010 sem su breyting gekk i gegn ad nidurstdodur
toldust skimjakveedar ef likurnar voru 1/100 fyrir pristeedu 13, 18 og 21. Fram ad peim
tima hafdi verid midad vid 1/100 fyrir pristeedu 13 og 18 en 1/300 fyrir pristeedu 21. Arid
2012 vard aftur breyting & mérkum fyrir skimjakvadar nidurstédur og er ni midad vid ad
nidurstodur eru skimjakvadar ef likurnar eru 1/50 fyrir pristeedu 13 og 18 en 1/100 fyrir
pbristeedu 21 (Kristin Haraldsdéttir, 2 mai 2013). Af peim konum sem fengu auknar likur i
fésturskimun arid 2011 kusu 80.9% peirra ad fara i greiningarprof (Ragnheidur 1.
Bjarnadottir o.fl., 2012). Af pessum télum maé sja ad flestar konur kjosa ad fara i
fésturskimun og flestar peirra sem fa jakveett skimprof kjosa ad fara i greiningarprof.

Hins vegar velja um 20% kvenna sem f& auknar likur i sampeettu likindamati ad hafna



fosturgreiningu sem bendir til pess ad konur hér & landi liti & fosturgreiningu eftir ad hafa

greinst med auknar likur, sem val sem peer geta pegid eda hafnad.

Konur eiga ad fa freedslu um fosturskimun a medgongu og er pa medgonguvernd
kjorin vettvangur til pess. I kliniskum leidbeiningum heilsugaeslunnar um
medgodnguvernd heilbridgra kvenna i edlilegri medgdéngu kemur fram ad upplysa eigi
konu um moguleikan & ad fara i fosturskimun fyrir Downs heilkenni og 6drum
litningargdllum po6 han sé ekki hluti af venjubundinni meaedravernd. Tekid er fram ad
upplysa eigi konuna/foreldranna um nami profsins, hvad jakveett skimpréf pydir og
maoguleikan & falskt jakveedum og neikvaedum nidurstodum. Einnig kemur fram i
leidbeiningunum ad segja eigi konunni fra peim greiningarpréfum sem i bodi eru og
ganga Ur skugga um ad foreldrar viti ad pad sé réttur peirra ad velja/hafna skimpréfum og
greiningarpréfum (Hildur Kristjansdottir, Jona Déra Kristinsdottir, Anna Bjorg Aradottir,
Arnar Hauksson, Helga Gottfredsdottir, RUnar Reynisson og Péra Steingrimsdottir,
2008). Jafnframt er pad i verkahring pess adila sem & fyrstu samskiptum vid konuna &
medgdngunni ad adstoda hana vid ad taka upplysta akvoroun vardandi fosturskimun og

fésturgreiningu.

A Fésturgreiningadeild LSH eru pad yfirleitt [josmaedur sem sinna freedslu og
upplysingagjof til foreldra. I pessari rannsokn verdur pvi skodad hvernig verdandi
foreldrar sem fara i legastungu upplifa pad ad ljosmadur sinni pessu hlutverki. Vida er

pad svo ad leknar eda erfdarddgjafar, frekar en ljdsmadur, sinna freedslu og radgjof og



eru pvi ekki til margar rannsoknir sem skoda upplysingagjof ljosmadra vid pessar

adstaeour.

Gildi verkefnisins fyrir ljosmadur

Med pvi ad skoda upplifun og reynslu foreldra sem taka pa akvordun ad fara i legastungu,
med tilliti til freedslu og framkvemd legastungunar, faum vid betri hugmynd um hvort
unnid er i samraemi vid kliniskar leidbeiningar. Pannig er haegt ad koma betur til mots vid
folk sem stendur frammi fyrir pessum akvérdunum og hugsanlega betrumbeeta pa

bjonustu sem stendur peim til boda.

Rannsoknarspurningar

Rannsoknarspurningarnar sem lagdar voru til grundvallar pessarar rannséknar voru:

1. Hver er reynsla verdandi foreldra af freedslu og framkvemd legvatnsastungu og
fylgjusynitoku i kjolfar innleidingar kliniskra leidbeininga um fylgjusynitdoku og
legvatnsastungu?

2. Neer s& vidtalsrammi sem proadur hefur verid fyrir pessa rannsokn, yfir pad efni

sem fyrirhugad er ad skoda?

Oflun heimilda

Heimildaleit fyrir verkefnid hofst i febriar 2013. Helst var leitad & veraldarvefnum i
gegnum gagnasofn eins og Pubmed, Cinahl og Google leitarvélina. Reynt var ad
takmarka leit vid heimildir fra arunum 2000-2013. P6 voru einnig notadar eldri heimildir

begar pad atti vid. Einnig var leitad i heimildaskram peirra heimilda sem fundust vid leit



a veraldarvefnum. Eftirfarandi leitarord voru notud vid heimildaleitina: prenatal
counseling, genetic testing, genetic diagnosis, prenatal testing, nuchal test, chorionic

villus sampling, amniocentesis, parental experience, anxiety.

Uppbygging verkefnisins

Verkefnid byggir a freedilegri samantekt par sem unnid er ur peim heimildum sem safnad
hefur verid. Sidan er adferdafraedi rannsoknar lyst, framkvaemd hennar og sidan urvinnslu
gagna. Nidurstédur rannsoknar eru kynntar og paer tengdar vid fraedilega pekkingu par
sem leitast verdur vid ad svara rannsoknaspurningunum. I seinni hluta ritgerdar er fjallad
um notagildi rannsoknar, styrkleika og takmarkanir. Ad lokum verda settar fram tillégur

ad framtidarrannséknum.

Skilgreining hugtaka

Fosturskimun (fetal screening)

Fosturskimun er almenn leit ad fravikum hja fostrinu. Fosturskimun er gerd med
Oomskodun med eda an blodsynatdku hja verdandi modur. Verid er ad skima fyrir

skopulags- og litningag6llum hja fostrinu (Nicolaides, Heath og Liao, 2000).

Hnakkapykktarmealing (nuchal translucency)

Meelingin er framkveemd vid 11-14 vikna medgongu. Oll fostur hafa einhvern vokva

undir hd & hnakka & pessum tima og sést pad sem svart sveedi a hnakka fésturs i



omskodun. Ef vokvasdfnunin er aukin eru auknar likur & ad fostrid sé med litninga og/eda

hjartagalla (Maria Hreinsdottir, 2001).

Sampeett likindamat (first trimester screening)

Sampeett likindamat er notad til ad reikna likur & litningapristeedunum 13, 18 og 21.
Hnakkapykkt fosturs, meeling lifefnavisa i bl6di médur (PAPP-A og fritt B-hCG), aldur
maodur, medgongulengd og fyrri saga um litningafravik hja médur ef vid &, er sett i
reiknilikan og pannig reiknadar likur & pvi ad fostrid sé med litningafravik (Gudlaug

Torfadéttir og Jon Jéhannes Jonsson, 2001).

Fosturgreining (prenatal screening)

Fosturgreining er rannsokn sem er gerd til pess ad greina litningagerd fosturs. Til pess ad
greina litningagerd fosturs parf ad gera legastungu og taka fylgjuvefsyni eda legvatnssyni

(Johann Heidar J6hannsson, 2001).

Legvatnsastunga (amniocentesis)

Med legvatnsastungu er haegt ad greina litningagerd fosturs. Legvatnsastungur eru
yfirleitt ekki gerdar fyrir 16 vikna medgongu utaf aukinni heettu a fosturlati. Vid astungu
er notast vid dmskodunartaeki og tekid legvatnssyni ur legvatnspolli. I legvatnssyninu eru
hadfrumur fra fostrinu sem haegt er ad reekta & rannsoknarstofu (Johann Heidar
Johannsson, 2001). Pannig er hagt ad greina litningagerd fostursins um tveimur til

premur vikum eftir ad synid er tekid (Hulda Hjartardéttir, 2001).



Fylgjusynitaka (chorionic villus sampling)

Med fylgjusynitoku er haegt ad greina litningagerd fosturs. betta syni er haegt ad taka fra
11 vikna medgongulengd. Teknar eru frumur ur fylgju par sem fylgjuvefsfrumur eru af
sama uppruna og frumur fostursins og eru pvi med sému litningagerd (Jéhann Heidar
Johannsson, 2001). bad tekur tveer vikur ad fa endanlegt svar ar fylgjusynitoku, en

bradabirgdasvar faest eftir tvo sélarhringa (Hulda Hjartardottir, 2001).

Legastunga

Legastunga er samheiti fyrir legvatnsastungu og fylgjusynitoku.

Kliniskar leidbeiningar

Samkvaemt Landleknisembaettinu eru , kliniskar leidbeiningar (clinical guidelines)
leidbeiningar (ekki fyrirmali) um verklag, unnar & kerfisbundinn hatt, til studnings
starfsfolki i heilbrigdispjonustu og almenningi vid akvardanatoku vid tilteknar adstedur.
peer taka mid af bestu pekkingu & hverjum tima og eru lagdar fram i pvi skyni ad veita
sem besta medferd med sem minnstri aheettu an 6hoflegs kostnadar*

(Landlaeknisembeettid, 2012).



Fraedileg samantekt

[ fredilega kaflanum er fyrst fjallad um fosturskimun, fosturgreiningu og fraedslu og
framkveemd fosturgreiningar. Sidan verdur fjallad um upplifun foreldra af freedslu og
framkvaemd vid fosturskimun og greiningar. I kjolfarid er kafli sem fjallar um gildi
kliniskra leidbeininga i freedslu og upplysingagjof. I lokin er svo stutt samantekt er varda

kliniskar leidbeiningar sem innleiddar voru a Fosturgreiningardeild LSH arid 2012.

Saga fosturskimunar og fésturgreiningar & islandi

Legvatnssynatokur hofust & Islandi arid 1973, en fram til arsins 1978 voru synin send til
Danmerkur til Urvinnslu. Haegt er ad greina litningagero fésturs med legvatnssyni par sem
ad lifandi frumur eru i legvatninu sem eiga uppruna sinn fra fostrinu. Tekid er syni af
legvatninu og frumurnar reektadar & rannsoknarstofu. Tiu arum seinna, eda i kringum
1983 hofst undirbdningur ad fylgjuvefsrannsoknum. Haegt er ad greina litningagerd
fosturs med fylgjusynitoku par sem ad fylgjuvefsfrumurnar eru af sama uppruna og
frumur féstursins og eiga ad hafa alveg somu litningagerd. Legvatnssyni er tekid vid 16
vikna medgongu en fylgjusyni ma taka fyrr, eda vid 11 vikna medgongu (Johann Heidar

Johannson, 2001).

Hnakkapykktarmalingar hofust & Islandi arid 1998 og voru i upphafi einungis i
bodi fyrir konur sem taldar voru i aukinni hettu & ad eignast barn med litningagalla,

annad hvort vegna aldurs eda vegna fyrri ségu. I kjolfarid & pvi ad byrjad var ad
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framkveema hnakkapykktarmeelingar, feekkadi legastungum talsvert par sem ad margar
konur sem fengu litlar likur i hnakkapykktarmalingu kusu ad sleppa legastungu. pad var
sidan arid 2004 sem akvedid var ad bjéda 6llum konum ad koma i
hnakkapykktarmalingu (Maria Jona Hreinsdéttir og Olafia Margrét Gudmundsdottir,
2009). Arid 2006 var pad sidan stadfest med dreifibréfi fra Landlaeeknisembaettinu

(Landleknisembattid, 2006).

Um 3% barna faedast med einhvern galla sem eru misalvarlegir (Maria Hreinsddttir,
2001). Markmid fésturskimunar er ad finna fostur med aukna ahattu fyrir litninga og
skopulagsgalla. Med pvi ad gefa verdandi foreldrum fzeri a ad velja um ad fara i slika
rannsokn er einnig verid ad gefa peim val um aframhaldandi rannséknir ef nidurstodur
eru jakveedar. Velji verdandi foreldrar ad fara i greiningapréf a grundvelli jakveedrar
nidurstédu ar skimprofi getur komid upp st stada ad pau purfi jafnframt ad taka akvoroun
um aframhald medgongunnar ef greiningarprof er jakveett (Helga Gottfredsdottir, 2009).
Ymsir peettir hafa ahrif a pad hvort verdandi maedur piggi fosturskimun eda ekki s.s.
adgengi ad skimuninni, 16g og reglugerdir, vidhorf til fétlunar, uppbygging
heilbrigdiskerfisins, reynsla og pekkingu fagfolks, o.fl. (Helga Gottfredsdéttir, 2006).
Med pvi ad freeda foreldra um fosturskimun og fésturgreiningu & faglegan og hlutlausan
hatt studlar heilbrigdisstarfsfolk ad pvi ad foreldrar taki upplysta akvéroun (Maria

Hreinsdottir, 2001).

Ljésmeedur & Fosturgreiningardeild Kvennasvids Landspitalans framkvaema um

90% af 6llum skodunum sem framkvamdar eru en peer eru um tiu pasund & ari.
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Ljosmaedurnar vinna i pverfaglegu teymi med sérhaefoum faedingaleeknum, erfdaradgjafa,
salfredingum, prestum og barnaleeknum. Einnig veita ljésmadurnar radgjof i gegnum
sima til peirra sem a pvi purfa ad halda, s.s. skjolsteedingum, leeknum og ljésmaedrum
sem vinna vid madravernd eda 6mskodanir & landsbyggdinni (Kristin Rut Haraldsottir,

2012).

Fosturskimun

Fosturskimun er skodun eda ahaettumat sem er framkveemd til ad meta likur & fravikum
hja fostrinu. Snemmsaénar eda 11 til 14 vikna sonar er hluti af svokalladri fosturskimun.
Mikilveegur hluti af pessari sonarskodun er svokéllud hnakkapykktarmeling. I lok fyrsta
pridgjungs medgdngu er vokvasofnun a hnakka hja 6llum edlilegum féstrum.
Hnakkapykktarmeeling getur gefid visbendingu um hvort ad fostrid sé med litningafravik,
mikla hjartagalla, ymsa stodkerfisgalla og genetiska sjukdéma (Nicolaides o.fl., 2000).
Med pvi ad mela hnakkapykkt hja fostri vid 11 til 14 vikur, asamt pvi ad mala plasma
prétein-A (PAPP-A) og free-p-human chorionic gonadotrophin (B-hCG) i sermi modur
og taka mid af aldri modur i Gtreikningum, er talid ad hagt sé ad fa jakvaett skimprof fyrir
um 90% af peim litningafravikum sem leitad er af. Aldur médur er tekin med i
Gtreikninginn vegna pess ad eftir pvi sem maoadir eldist aukast likurnar & pvi ad han eignist
barn med litningafravik. begar um er ad raeda pristeedu 21 eda Downs heilkenni er fritt -
hCG i sermi modur prisvar sinnum heerra en ef fostrid er med edlilega litningagerd, en
PAPP-A er hins vegar leegra. bvi eru pessi gildi einnig hluti af atreikningunum

(Nicolaides o.fl., 2000).
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Ef hnakkapykkt er aukin i 11 til 14 vikna sonar en barn reynist vera med edlilega
litningagerd eru oft spurningar sem vakna hja foreldrum um pad hvort pad hafi ahrif a
barnid og hvort ad meiri likur séu pa & pvi ad eitthvad annad sé ad. | rannsékn Bilardo,
Muller, Pajkrt, Clur, Van Zalen og Bijlsma (2007) kom i Ijés ad medgdngur par sem
fostur voru med aukna hnakkapykkt en edlilega litningagerd voru liklegri til ad enda med
fosturlati, andvana feedingu og medgongurofi ad dsk foreldra ef midad var vid
medgdngur par sem fostur var ekki med aukna hnakkapykkt. Einnig voru meiri likur 4 ad
fostur greindist med skopulagsgalla. Likurnar & slemum horfum aukast eftir pvi sem
hnakkapykktin er meiri. Hins vegar ma hughreysta foreldra med pvi ad ef ekkert éedlilegt
finnst i 20 vikna sonar eru 98% likur & ad barn peirra faedist heilbrigt préatt fyrir ad aukin

hnakkapykkt hafi verid til stadar i 11 til 14 vikna sonar.

Fosturgreining

Verdandi foreldrar geta kosid ad fara i fosturgreiningu, sem gerd er med fylgjusynitoku
eda legvatnsastungu ad nokkrum uppfylltum skilyroum: ef sampeett likindamat eda
omskodun gefur visbendingu um litningafravik, ef kona er 35 &ara eda eldri og padi ekki
sampeett likindamat, ef kona hefur a&dur gengid med barn med litningafravik og ef
verdandi foreldri eda einstaklingur i nanustu fjélskyldu er med litningafravik (Anna
Bjorg Aradéttir, Arnar Hauksson, Gudlaug Torfadottir, Hildur Hardardéttir, Jén Jéhannes
Jonsson, Maria Hreinsd®ttir, Sigridur Sia Jonsdottir, Sigurdur Gudmundsson og Vigdis
Stefansdéttir, 2008). Fosturgreining er litningarannsokn sem gerd er a litningagerd

fésturs. Han er talin gefa areidanlega nidurstddu a litningafravikum fosturs, en likur &
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Oareidanlegum nidurstédum er algengari med fylgjusynitoku og er pa legvatnssynitaka
gerd til ad fa endanlega nidurstddu (Lippman, Tomkins, Shine og Hamerton, 1992).
Skodud er litningagerd og leitad af afbrigdilegum fjélda og/eda afbrigdilegri byggingu
einstakra litninga. Pessir litningagallar geta valdid fétlun, andlegri og/eda likamlegri.
Algengasti litningagallinn er pristeeda 21 og veldur hann Downs heilkenni en einnig eru
sjaldgeefari litningagallar eins og pristeedur 18 og 13 og kynlitningagallar (Maria
Hreinsdottir og béra Fischer, 2006). I litningarannséknum eru lifandi frumur raektadar i
tilraunaglasi, paer eru sidan teknar ar glasinu og frumukjérnunum dreift & smasjargler.
Litningarnir eru litadir svo audveldara sé ad sja pa og peir sidan skodadir og taldir undir
smasja en einnig eru teknar myndir sem eru sidan notadar til ad skoda litningamynd
(J6hann Heidar Jéhannsson, 2001). Fosturgreining er framkvaemd med legastungu, pa
annad hvort fylgjusynitdku eda legvatnsastungu. Legvatnsastunga er yfirleitt framkvaemd
milli 16 og 20 vikna medgdngu. Teknir er tiu ml. af legvatni med 6msjarstyrdri stungu i
gegnum kvidvegg og frumur sem eru i legvatnssyninu reektadar med pad fyrir augum ad
skoda litningagerd peirra. Yfirleitt tekur um tveer til prjar vikur ad fa nidurstédur ur
legvatnsastungu. Fylgjusynitaka er framkveemd fra 11 til 21 vikna medgongu. Stungid er
i gegnum kvid og i fylgjuna med dmsjarstyrdri stungu, og fylgjuvefur pannig dreginn ut.
Frumurnar eru sidan raektadar med pad fyrir augum ad skoda litningagerd peirra. Pad
tekur tvo sélahringa ad fa bradabirgdasvar og 10 til 14 daga ad fa lokasvar. Heetta &
fosturlati eftir legvatnsastungu og fylgjusynitoku er um 1% (Kristin Rut Haraldsddttir,

2012).
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Fraedsla og framkveemd fosturgreiningar

Fradsla og upplifun verdandi foreldra af fraeedslu

Hlutverk ljosmodur samkveemt Alpjodaradi ljosmaedra (International Confederation of
Midwives) er medal annars ad ,,gegna mikilvaegu hlutverki i heilbrigdisfreedslu og
radgjof, ekki adeins fyrir konur, heldur einnig fyrir fjélskylduna og pj6dfélagid i heild.
Hlutverk ljosmo6dur & ad fela i sér fjolskylduéeetlun, undirbuning fyrir foreldrahlutverkid,
freedslu fyrir feedinguna, umoénun barna og einnig ad hluta til freedslu vegna
kvensjukdéma* (International Confederation of Midwives, 2011). Mikilvagi
margvislegrar fraedslu i starfi ljomadra kemur hér skyrt fram. Freedsla a medgéngu er
veigamikill hluti starfs ljosmadra sem sinna medgdnguvernd og er buist vid pvi ad
ljdsmadur freedi konur um fosturskimun og fésturgreiningar (Hildur Kristjansdottir o.fl.,
2008). Margar mismunandi astaedur eru fyrir pvi ad veroandi foreldrar ihugi ad fara i
fésturgreiningu. beir sem eru ad ihuga pennan méguleika purfa ad geta nalgast videigandi
upplysingar sem eru nakvaemar og nylegar (up-to-date) (Macdonald og Magill-Cuerden,
2010). Einnig purfa foreldra ad fa tima til ad vega og meta sina valkosti og i kjolfarid
taka upplysta akvoroun. Ljosmadur og leeknar a Fosturgreiningadeild og i madravernd
sja um ad freda verdandi foreldra um fésturskimun og fosturgreiningar. Einnig veita pau
studning og visa afram ef pau telja porf &, eda ef foreldrar dska eftir pvi (Anna Bjorg

Aradattir o.fl., 2008).

A LSH er skipulagid pannig ad ef kona fer i fosturskimun og feer jakvaett skimprof

stendur henni til boda ad fara i fosturgreiningu. Pegar nidurstédur ur skimpréfi eru
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jakveaedar og kona er pannig med auknar likur pa hringir ljosmodir af
Fosturgreiningadeild i konuna og upplysir hana um nidurstéduna. [ kjolfarid er farid yfir
allar télur og Gtskyrt hvada likur eru & litningafravikum 21, 18 og 13. [ framhaldi er
konunni bodid ad koma i viotal vid erfdaradgjafa, ljosmaddur, leekni eda bodid ad koma
beint i greiningarpréf, sem i flestum tilfellum er fylgjusynitaka eda legvatnsastunga.
Mdoguleikinn & ad halda afram medgdngu an pess ad fara i fosturgreiningu er einnig
reeddur i simtalinu. bar sem konunum er oft brugdid vid pessar nidurstodur er peim bodid
ad hringja aftur i [jésmaodur seinna pegar peer hafa medtekid upplysingarnar og/eda reett
beer vid maka. Oft a sér stad annad simtal og eru konurnar pa yfirleitt komnar med fleiri
spurningar. Sumir verdandi foreldrar eru bunir ad taka akvordun pegar pau raeda vid
Ijésmddur i fyrsta eda 6dru simtali og er pa pantadur fyrir peer timi i fosturgreiningu ef
beer pess 0ska an pess ad peer fari i vidtal a deildina. Ef i 1jés kemur i 12 vikna sonar ad
hnakkapykkt fosturs sé mjog mikil eru konur undirbanar undir pad ad pad séu téluverdar
likur & ad paer fai auknar likur Ur fosturskimuninni. bvi fa paer konur med sér heim

beaekling um litningarannsoknir.

Ef verdandi foreldrar dkveda, hvort sem er i fyrra eda seinna simtali, ad pau vilji
fara i legastungu fara ljosmadur yfir pad med peim hvernig astungan er framkvaemd og
benda & heimasiou LSH, par sem medal annars er ad finna bakling um litningarannséknir
a medgongu. Farid er yfir hattu & fosturlati, sem er 1%, konum sagt ad paer purfi hvild
daginn sem paer fari i adgerd og hvenar pau megi eiga von & nidurstédunum. Allar konur

skrifa undir upplyst sampykki adur en legastungan & sér stad. Ef nidurstada synir ad
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fostur er med edlilega litningagerd hringja ljosmadur i verdandi foreldra og segja peim
fra nidurstodunni. Ef i 1jos kemur ad fostur er med litningagalla er pad leeknir sem hringir
i verdandi foreldra og bodar pau & fund med laekni og/eda erfdaradgjafa (Kristin Rut
Haraldsdattir, 9. april 2013). Fram kemur & heimsidu LSH ad ekki purfi tilvisun i
erfoaradgjof og pvi getur hver og einn pantad tima i erfdaradgjof ef hann telur porf &

(Landspitali Haskdlasjukrahus, e.d.).

Vida erlendis er pad svo ad sérmenntadir erfdaradgjafar veita verdandi foreldrum
freedslu vardandi fosturskimun og fostugreiningu. Hérlendis eru pad ljésmadur sem sja
ad mestum hluta um freedslu til verdandi foreldra en po einnig leeknar og erfdarfraedingar
fra Litningarannsoknardeild i floknari tilvikum. Margar erlendar rannsoknir sem fjalla um
freedslu til verdandi foreldra um fésturskimun og fésturgreiningar skoda pvi starf
erfoaradgjafa, en ekki ljosmadra. PO svo ad ljosmadur & Fosturgreiningadeild LSH taki i
raun ad sér starf erfdaradgjafa ad miklu leyti eru peaer ekki med sérmenntun i ragjof og ber

ad hafa pad i huga ef yfirfeera a nidurstodur erlendra rannsokna & islenskar adstedur.

Tilgangur erfdaradgjafar pegar kemur ad axlun (reproductive genetic counseling)
er fyrst og fremst ad styrkja folk i ad taka eigin akvardanir og ad adilar skilji og sampykKi
maogulegar afleidingar peirra akvardanna (Biesecker, 2001). Med erfoaradgjof er haegt ad
adstoda fdlk ad skoda innri og ytri paetti sem einstaklingur/par parf ad hafa i huga pegar
tekin er akvordun um fosturgreiningu. Daemi um innri paetti eru gildi einstaklings og tru,
fyrri reynsla og veaentingar til pungunar og framtidar pungana. Daeemi um ytri peetti eru

menningarleg gildi og tru, ahrif fjdlskyldu og vina, hagfraedilegir peettir, félagslegar
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adstaedur og menntun (Macdonald og Magill-Cuerden, 2010). Erfdaradgjof er veitt baedi
fyrir pungun og einnig pegar kona er ordin pungud, og pa oft i tengslum vid fésturskimun
og fosturgreiningu. Med pvi ad meta ahaettupaetti og bjoda upp a freedslu er haegt ad veita
radgjof sem adstodar folk i ad taka upplysta akvordun (Macdonald og Magill-Cuerden,
2010). bétt svo ad erfoafraeedileg visindi (genetic science) séu til stadar og nu sé haegt ad
framkvaema ymislegt sem ekki var haegt adur fyrr, eins og fosturskimun og greiningu, er
ekki par med sagt ad kvidi og samviskubit hja félki minnki. Margt bendir til ad pessi
visindi geti haft pvertfug ahrif og aukid kvida asamt pvi ad yta undir samviskubit og
abyrgaartilfinningu. Tilgangur erfoaradgjafar er ad adstoda folk ad takast & vid pessar
tilfinningar og adlagast adsteedum (Biesecker, 2001). Til pess ad radgjof og fraedsla beri
tileetladan arangur, ad styrkja folk i ad taka eigin akvardanir og ad pau skilji og sampykki
afleidingar peirrar akvardanar, parf s sem veitir freedsluna ad hafa vissa pekkingu og
heefni. Radgefandi heilbrigdisstarfsmadur parf ad veita upplysingar & hlutlausan hatt og
ma ekki prysta a folk ad taka eina eda adra akvoroun. Fram kom i rannsokn Cederholm,
Axelsson og Sjoden (1999) par sem skodad var hvernig konur sem a&tludu i legastungu
ofludu sér upplysinga, ad i flestum tilfellum telur félk sig hafa sjalft tekid akvordunina
um pad hvort pau kjési ad fara i fosturgreiningu eda ekki, og er petta sameiginleg
akvordun med maka i 64.9% tilfella. Berkenstadt, Shiloh, Barkai, Katznelson og
Goldman (1999) skodudu arangur erfdaradgjafar & medgdéngu med pvi ad skoda skynjad
sjalfreedi (perceived personal control). Verdandi foreldrar svorudu spurningalista fyrir og
eftir erfoaradgjof. Nidurstdédur voru peer ad radgjofin jok skynjad sjalfreedi verdandi

foreldra.
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Rannsoknir benda til pess ad i mérgum tilfellum sé ekki nagilega vel stadid ad
freedslu um pa litningalla sem verid er ad skima fyrir. I eigindlegri rannsékn Hogdson,
Gillam, Sahhar og Metcalfe (2010) par sem fylgst var med vidtolum fimm erfdaradgjafa
vid 21 par sem var bodid ad fara i fosturgreiningu Gtaf auknum likum & Downs heilkenni
hja fostri, kom i 1j6s ad erfdaradgjafinn var almennt mjog radandi i vidtdlunum. Aherslan
i vidgtélunum var helst & upplysingagjof um nidurstédur fosturskimunar og framkvaemd
greiningarpréfs. Hins vegar var skortur & upplysingum og umraedum um fétlun
einstaklings med Downs heilkenni og var adallega einblint a neikveaeda peetti
heilkennisins. EKKi var reett um pann moguleika ad einstaklingur med heilkennid geeti
verid hluti af fjolskyldunni. Erfdaradgjafar virtust fordast ad reeda viokveem malefni eins
og moguleikann & pvi ad enda medgdngu. bessar adferdir radgjafanna geetu leitt til pess
ad verdandi foreldrar fai ekki teekifaeri til ad ihuga naegilega vel sinar adstedur og pa
maoguleika sem i bodi eru og geetu pannig komid i veg fyrir ad teknar se upplyst

akvoroun.

pegar freeda a verdandi foreldra um Downs heilkenni er mikilvaegt ad snida
freedsluna ad pekkingu fjolskyldunnar og tilfinningalegum pérfum peirra. Til pess ad
heegt sé ad veita videigandi freedslu er naudsynlegt ad meta pekkingu fjoélskyldunnar &
heilkenninu og reynslu peirra af einstaklingum med Downs heilkenni (Sheets o.fl., 2011).
Séa sem veitir radgjofina parf pvi ad fa upplysingar um ndverandi stédu og meta pekkingu
til pess ad geta veitt videigandi freedslu hverju sinni. Einnig er mikilveegt ad veita

upplysingar um vidtekari ahrif fotlunar eins og Downs heilkenni & hid daglega lif, en pad



19

vantar oft pegar verid er ad veita erfdaragjof. Til pess ad radgjafi geti veitt pessar
upplysingar parf hann ad hafa nagilega heildraena pekkingu a peim litningag6éllum sem
verid er ad skima fyrir og peim fétlunum sem peim fylgir. pvi telja sumir erfdaradgjafar
mikilveegt ad peir fai ad kynnast og eiga samskipti vid félk sem byr vid fotlun, par sem

bekking peirra og reynsla af fétlun er afar mismunandi (Hogdson og Weil, 2012).

Algengt er ad verdandi foreldrar fai freedsluefni vardandi fosturskimun og/eda
greiningu fra heilbrigdisstarfsfolki og stofnunum. Mikilveagt er ad freedsluefnid sé
audskiljanlegt og veiti hlutlausar upplysingar svo pad studli ad sjalfsteedri og upplystri
akvardanattku verdandi foreldra. Bryant, Murray, Green, Hewison, Sehmi og Ellis
(2001) skodudu freedslubaklinga um fosturskimanir fyrir Downs heilkenni sem foreldrar
fengu afhenta 4dur en pau toku akvérdun um hvort pau feru i fosturskimun eda ekki. 1
1j6s kom ad beaeklingarnir gafu ekki hlutlausa mynd af Downs heilkenni og voru
stadreyndir settar upp & neikveaedan hatt. Taeplega fjéroungur baklinga gaf engar lysandi
upplysingar um Downs heilkenni og 13% s6gdu einungis ad um litningagalla veeri ad
reeda. Meirihluti baeklinganna innihéldu einungis leknisfraeedilegar upplysingar um
heilkennid og adeins 11% innihéldu upplysingar um félagslega, menntunar og

salfélagslega peetti.

Upplyst akvordun?

Eins og fram kom i inngangi fer meirihluti islenskra kvenna i fosturskimun og af peim

sem fa auknar likur fara um 80% i greiningarprof (Ragnheidur I. Bjarnadéttir o.fl., 2012).
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Petta pydir ad um 20% kvenna sem feer auknar likur, kjosa ad fara ekki i greiningarprof,
sem geeti bent til pess ad freedsla i kjolfar jakvaeds skimprofs studli ad sjalfsteedu vali og

ad verdandi foreldrar séu ad taka upplysta akvoroun.

Verdandi foreldrar purfa ad fa nagilegar upplysingar vardandi fosturskimun og/eda
greiningu og fa pa adstod sem pau purfa til ad gera peim kleift ad vega og meta hvada
akvordun sé ,rétt™ fyrir pau (MacDonald og Magill-Cuerden, 2010) Med pvi ad styrkja
folk i ad taka eigin akvardanir og ganga ur skugga um ad pau skilji og sampykki
maogulegar afleidingar peirra dkvardana, er haegt ad studla ad pvi ad folk taki upplyst val
(Biesecker, 2001). Einnig skal hafa i huga ad umraedan i samfélaginu vardandi pessar
rannsoknir og pad hvernig fagfélk sem er i samskiptum vid foreldrana i byrjun medgéngu

veitir freedslu getur haft ahrif & akvordun peirra (Helga Gottfredsdottir, 2009).

I rannsdkn Skirton og Barr (2010) kom fram ad flestar ljésmaedur téldu sig geta
veitt verdandi foreldrum fraedslu vardandi fosturskimun & fullnaegjandi hatt. Hinsvegar
kom i ljés ad sumar ljésmaedurnar voru ekki med naega pekkingu til ad veita foreldrum
fullnaegjandi freedslu og pekktu sumar t.d. ekki muninn & fosturskimun og
fésturgreiningu. Einnig var ahugavert ad sja ad adeins 57.7 % ljosmadra fannst val
foreldra ekki hafa ahrif a lidan sina. Einni [josmadur leid betur ef foreldrar padu skimun
og prjar ef foreldrar hofnudu henni, en stor hluti ljésmadra svaradi ekki pessari
spurningu. Heilbrigdisstarfsfalk parf ad pekkja synar eigin skodanir og tilfinningar

vardandi malefni eins og fésturskimun og greiningu, og vera medvitad um ad pessar
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skodanir geti haft ahrif & val verdandi foreldra ef hlutleysis er ekki geett i freedslu og

upplysingagjof.

pad er afar mismunandi hvada upplysingar folk hefur aflad sér vardandi
fosturskimun og fésturgreiningu adur en pad tekur akvordun um pad hvort pad atli ad
biggja hana eda ekki. Cederholm o.fl. (1999) framkveemdu framskyggna rannsokn i
Svipjoa par sem tilgangur rannsoéknarinnar var ad skoda hvernig konur sem atludu i
legastungu 6fludu sér upplysinga, hver pekking peirra var og hvort peer veeru sattar vid
beer upplysingar sem peer fengu. patt toku 94 pungadar konur sem hofou akvedio ad fara i
legastungu vid 10 til 13 vikur. Allt voru petta konur sem voru taldar vera i litilli aheettu a
ad eignast barn med litningagalla. Astsedur fyrir legastungu voru hakkadur aldur madur,
fjolskyldusaga um litningagalla og kvidi foreldra. Notadur var spurningalisti sem
konurnar fylltu Gt 43ur en paer foru i legastunguna. I ljos kom ad 74,5% kvennanna téldu
sig vita hvada fravik veeri verid ad skima fyrir i legastungu adur en pau fengu upplysingar
fra 1josmodur eda leekni, og 54,7% peirra toldu sig vita hvada greiningarprof veeru i bodi
og hvernig pau veeru framkveemd. Adeins 34% kvennanna toldu sig hafa nagilega
bekkingu & mdgulegri dhettu og épaegindum sem hlotist geetu af legastungu og 24,5% um
areidanleika adferdanna. Svo virdist sem konurnar, sem allar voru ad fara i legastungu
vissu margar ekki um mogulega ahaettu sem fylgir legastungu né um areidanleika hennar.
pvi virdist sem peer hafi af einhverjum asteedum ekki fengid eda medtekid pessar
mikilveegu upplysingar sem geetu haft mikil ahrif & &kvordun peirra um ad fara i

legastungu. Einnig kom fram ad konurnar téldu sig hafa i flestum tilfellum tekid
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akvordun um fosturgreiningu sjalfar med maka sinum, en pé voru nokkrar sem téldu
1jésmddur eda leekni hafa verid med i akvardanatoku. Heilbrigdisstarfsmenn purfa ad
geeta pess ad upplysingagjof sé hlutlaus og ad pau hafi ekki ahrif & akvardanatoku
verdandi foreldra. Onnur rannsékn sem bendir einnig til pess ad konur hafi almennt ekki
fengid naegilegar upplysingar til ad taka upplysta akvordun er rannokn Kohut, Dewey og
Love (2002) sem skodudu skilning kvenna & sonarskodun a medgéngu med tilliti til pess
hvort verid veri ad taka upplystar akvardanir eda ekki. Konurnar svorudu spurningalista
aour en peer féru i 18 vikna sénarskodun. Nidurstédurnar voru sldandi en 55% kvenna
sagaist ekki hafa fengid neinar upplysingar fra heilbrigdisstarfsfélki um sénarskodunina
aour en peer féru i hana. Adeins 31,9% toldu heilbrigdisstarfsfolk vera mjog hjalpleg i ad
veita upplysingar. Teepur helmingur taldi sénarskodun ekki vera skimun fyrir fosturgalla
0g 18,6% voru ekki viss um 6ryggi peirra. I [jos kom ad 26.5% kvenna var ekki viss um
hvad sdnarskodun gati greint og 37,2% vissu ekki um takmarkanir sGnarskodanna. pessi
rannsokn bendir til pess ad pekking kvenna & sdnarskodun sem fésturskimun er abéotavant
og ad sumt heilbrigdisstarfsfdlk sé ekki ad sinna freedslu og upplysingagjof. Hafa skal i
huga ad hérlendis er 18-20 vikna sonar hluti af venjubundinni madravernd og er flokkad
sem fosturskimun par sem verid er ad meta medgongulengd, fjolda féstra,

fylgjustadsetningu og edlilegt eda frabrugdid atlit fosturs (Reynir Témas Geirsson, 2001).

Helga Gottfredsdéttir (2009) framkvaemdi eigindlega rannsdkn sem skodadi hvernig
verdandi foreldrar lystu freedslu og radgjof sem pau fengu um fésturskimun og hvada

heilbrigdisstarfsfolk pau hofou hitt i byrjun medgéngu. Fram kom ad verdandi foreldrar
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fengu ekki nagilega freedslu fra heilbrigdisstarfsfolki og ad akvardanir peirra voru i

flestum tilfellum ekki byggdar a fullnaegjandi pekkingu um fésturskimun.

pekking verdandi foreldra um foésturskimun og/eda fosturgreiningu getur lika haft
ahrif & lidan peirra pvi svo virdist sem ad pau sem taka upplysta akvordun vardandi pad
hvort pau fari i fosturskimun eda ekki, upplifa ekki eins neikveed tilfinningaleg vidbrégd
vid pad ad fa jakveett skimpraéf eins og pau sem taka ekki upplysta akvoroun. Ad auki
finnst peim sem téku upplyst val audveldara ad taka akvéroun vardandi greiningarprof i
kjolfarid af pvi ad fa jakveett skimprof (Kleinveld, ten Kate, Van den Berg, Van Vugt og

Timmermans, 2009).

Ein leid sem mogulega er haegt ad nota til ad meta pekkingu folks og pannig getu
pbeirra til ad taka upplysta akvéroun vardandi fésturskimun og greiningu er med
spurningalista sem verdandi foreldrar svara adur en skimunin eda greiningin a sér stad.
Schoonen, van Agt, Essink-Bot, Wildschut, Steegers og de Koning (2011) hénnudu
spurningalista sem metur pekkingu folks um fésturskimun fyrir Downs heilkenni. Haegt
er ad nota pennan spurningalista til ad athuga hvort verdandi foreldrar séu ad taka
upplysta dkvérdoun vardandi pad hvort pau fari i fosturskimun og einnig getur hann
audveldad heilbrigdisfagfdlki ad meta betur hvada upplysingum er db6tavant og hvad eigi
ad einbeita sér ad i freedslu til pessa einstaklinga. ToIf spurningar voru & listanum og tok
ekki meira en fimm minutur ad svara honum. Notagildi svipads spurningalista gati verid

mikill med tilliti til fésturskimunar og greiningar hérlendis.
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Fosturskimun/fésturgreining: val?

Fosturskimun er ordin hluti af venjubundinni medgdnguvernd i ymsum vestreenum
rikjum og er han pa val fyrir allar pungadar konur. Pad virdist hafa ahrif & val kvenna
hvort fosturskimun teljist hluti af venjubundinni medgonguvernd eda ekki par sem konur
velja frekar ad fara i fosturskimun ef han er hluti af venjubundinni medgénguvernd (Van
den Berg, Timmermans, Kleinveld, Garcia, Van Vugt og Van der Wal, 2005). Chiang,
Chao og Yuh (2006) komust ad sému nidurstédu i rannsékn sinni par sem peir skodudu
asteedur kvenna fyrir pvi ad piggja fosturskimun. I 1jos kom ad konur sem voru i
medgdnguvernd par sem fosturskimun var hluti af medgénguverndinni toku henni sem
sjalfsdgoum hlut og hugsudu ekki Gt i pad af hverju per veeru ad fara i hana. Sumar vissu
ekki ad petta veeri val og héldu ad peer ttu ad fara i petta prof. Einnig téludu konurnar
um ad peer hafi pegid skimprofid par sem peer treystu & teeknina og fagfolkid sem ad
pbessu staedi til ad bjdéda uppa pad sem veeri peim fyrir bestu. Ein ordadi pad svo ad ef
leeknirinn segdi henni ad fara i bléoprufuna, pa geeti han alls ekki neitad. Bendir petta
eindregid til pess ad personuleg afstada fagfolks getur haft mikil ahrif & pad hvada
akvordun kona tekur vardandi fosturskimun. Einnig ad verdandi foreldrar sjai ekKi
fésturskimun sem raunverulegt val sem pau geti pegid eda hafnad (Anderson, 1999;

Kohut o.fl., 2002).

I ranns6kn Helgu Gottfredsdottir (2009) kom fram ad konur sem foru i
fosturskimun & Islandi téldu sig allar hafa valid ad fara i hana. Fosturskimun er i bodi

fyrir allar verdandi maedur & islandi, en er ekki hluti af hefdbundinni medgonguvernd.
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pratt fyrir ad allar maedurnar toldu sig hafa valid ad fara i skimunina fannst mérgum
pbeirra fosturskimun vera hluti af hefdbundinni medgénguvernd. Kom fram ad i sumum
tilfellum hafi ekki verid bodid upp & adra moguleika en ad piggja skimunina og ad liklega
hafi syn kvennanna litast af pvi hvernig heilbrigdisfagmenn kynntu fyrir peim

fosturskimun.

Hver veitir freedsluna

Svo virdist sem konum finnist mikilveegt ad fa upplysingar um fésturgreiningu fra
heilbrigdisfagfolki og pa helst fra [josmddur eda leekni (Cederholm o.fl., 1999). Eftir ad
Royal College of Obstetricians and Gynecologists (RCOG) birtu kliniskar leidbeiningar
vardandi fésturgreiningar & medgdngu arid 2005, var akvedid ad breyta fyrirkomulagi
vardandi fraedslu til verdandi foreldra um fésturskimanir og greiningar a Taunton og
Somerset Spitalanum i Bretlandi. Ljosmodir med mikla reynslu vid storf a
fosturgreiningardeild var fengin til starfa i freedslu til verdandi foreldra. I 1jos kom ad
93% kvenna sem komu til hennar voru mjog ansegd med fraedsluna og sdgdu 63% kvenna
ad peer myndu kjdsa ad hitta ljosmadir ef peer yrou pungadar aftur (Fox, Evans, Bale,
Albury og Tsepov, 2008). A islandi eru pad yfirleitt ljosmadur og leeknar sem veita
freedslu um fosturskimun (Hanna Rut Jonasdéttir, 2009; Helga Gottfredsdottir, 2009) og
lj6smaedur sem veita fraeedslu um fosturgreiningu (Kristin Rut Haraldsdottir, 9 april 2013).
EkKi hefur verid skodad hvort pad skiptir mali hér & landi en samkvaemt erlendum

rannsoknum pa virdist pad ekki hafa ahrif a val verdandi foreldra um fésturskimun hvort
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pad sé 1josmodir eda leeknir sem veitir freedsluna (Gidiri, McFarlane, Holding, Morgan og

Lindow, 2007).

Fraedsluform

Pegar veita & fraedslu skiptir mali hvernig henni er komid til skila. Til eru ymsar leidir
sem heilbrigdisstarfsfolk og fleiri nota til ad freeda skjolstedinga. Hunter o.fl. (2005)
framkvemdu slembiradada rannsokn par sem peir skodudu freedsluform fyrir
erfoaradgjof a medgongu. Verdandi foreldrum var skipad af handahofi i prja hopa:
einstaklingsfraedslu, hdpfraedslu eda freedslu med hjalpartaeki til akvardanatoku (decision
aid). Ppetta hjalpartaeki var hljodbok med baklingi og peir foreldrar sem voru i peim
freedsluhop fengu einnig teekifzeri til ad tala vid erfoaradgjafa. battakendur svérudu
spurningalista fyrir og eftir freedsluna og var fraeedslan pannig metin. Nidurstddurnar voru
afar ahugaverdar. I ljos kom ad pekking foreldra hafdi aukist i 6llum hépunum eftir ad
freedslu lauk. Hins vegar hofdu pau sem toku patt i hopfraedslu meiri pekkingu ad fraedslu
lokinni, heldur en pau sem fengu einstaklingsfraedslu. Einnig kom i 1j6s ad verdandi fedur
voru almennt med minni pekkingu en verdandi madur vardandi malefnid badi fyrir og
eftir freedslu. Kvidi foreldra breyttist ekki vid freedslu, en p6 kom i ljos ad kvida fedra var
minni en madra badi fyrir og eftir freedsluna. begar litid var a 66ryggi i tengslum vid
akvardanatoku kom i l1jés ad 6ryggi jokst hja 6llum hopum eftir freedslu, en p6 mest hja
hépnum sem fékk freedslu med hjalparteeki til kvardanatoku. I lokin var heildar anagja

med fraedsluna skodud og kom pa i 1jés ad verdandi foreldra sem fengu
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einstaklingsfraedslu voru mun anaegdari med ferlid en hinir. Freedsluform hafdi ekki ahrif

& akvoroun foreldra um ad piggja eda hafna fosturgreiningu.

Rannsokn Drake, Engler-Todd, O"Connor, Surh og Hunter (1999) skodadi einnig
notagildi hjalparteakis i akvardanatoku um fosturgreiningu. Hjalpartaekid var hljodbok,
par sem pattakendur hlustudu & spdlu og unnu i vinnubdk samhlida pvi. Einnig var i bodi
ad hitta erfdaradgjafa i 15 minGtur eftir ad baid var ad hlusta & hljodbokina. I 1j6s kom ad
pattakendur hofou meiri pekkingu & fosturgreiningu og voru éruggari i akvardanatoku.
Hins vegar hafdi petta freedsluform ekki ahrif & kvida foreldra. Meiri en % pattakenda
voru satt vid lengd, skyrleika og jafnveegi hjalparteekisins og tdldu ad pad gaeti komid ad
goédum notum hja folki sem veeri ad ihuga hvort pad etti ad fara i fosturgreiningu eda

ekki.

Framkvemd fésturgreiningar og upplifun verdandi foreldra af henni

Hér & landi eru verdandi foreldrum, sem akveda ad piggja fésturgreiningu, gefin timi i
legastungu og konum sagt ad ekki purfi neinn sérstakan undirbuning & sjalfan
astungudaginn (Maria Hreinsdottir og Péra Fischer, 2006). begar kona kemur &
Fosturgreiningadeild LSH i legastungu taka ljosmadur & méti konunni. Konan parf ad
skrifa undir upplyst sampykki en hdn fzaer nadi til ad lesa pad yfir og er spurningum
hennar svarad ef par eru einhverjar. Kemur par medal annars fram ahattan & fosturlati.
Konan er sidan 6mskodud af 1jdsmaédir. Pegar komid er ad legastungunni er pad

1j6smadir sem styrir 6mshausnum & medan laeknir framkveaemir astunguna. Eftir ad
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astungan er framkvaemd er gerd sonarskodun og foreldrum syndur hjartslattur fosturs
(Kristin Rut Haraldsdottir, 27. april 2013). Konum er radlagt ad hvila sig fyrsta daginn
eftir legastunguna par sem mesta heettan & fosturlati er fyrstu tvo dagana eftir astungu.
Einnig ad edlilegt sé ad finna sma 6paegindi, verkjaseiding eda prystingstilfinningu fyrstu
klukkustundirnar eftir astungu, en ad peer eigi ad hafa samband ef paer fa sterka eda
reglulega samdrattarverki, blaedingu eda legvatn rennur (Maria Hreinsdottir og Péra

Fischer, 2006).

[ rannsékn Locock, Field, McPherson og Boyd (2010) kom fram ad flestar konur
sem hofou farid i legvatnssynitoku eda fylgjusynitoku upplifdu minni sarsauka vid
astunguna en peer bjuggust vid. Faerri konum fannst astungan mjog sarsaukafull eda var
brugdid vid tilfinningunni og einhverjar sogou ad hun hafi ekki beinlinis verid
sarsaukafull. EkKi virtist vera munur & sarsaukaupplifun kvennanna eftir pvi hvort paer
voru staddeyfdar fyrir stunguna eda ekki. Hins vegar benda nidurstodur til ad konum
myndu gagnast ad fa nakveemar upplysingar af pvi vid hverju peaer &ttu ad buast og t.d. ad

lyst veeri fyrir peim tilfinningunni sem peer geetu fundid vid astunguna.

Tilfinningar verdandi foreldra

Heilbrigadisfagfolk parf ad huga ad tilfinningum verdandi foreldra sem ganga i gegnum
pad ad taka akvordoun um fosturskimun og/eda fosturgreiningu. EkKi er haegt ad stydja
alla & sama hatt par sem adsteedur folks eru afar mismunandi og nidurstédur Ur skimun og

greiningum geta verid pad einnig. Algengt er ad konur upplifi kvida tengt pessum
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rannsoknum (Royal College of Obstetricians and Gynaecologists, 2010) en po er talid ad
konur sem fara i fosturgreiningu vegna hakkads aldurs pjaist almennt af minni kvida en
til deemis yngri konur sem fara i fosturgreiningu Gtaf jakvaedri nidurstédu ar fosturskimun
(Hunter o.fl., 2005). Ef foreldrar fa adstod vid ad skoda sidferdileg og menningarleg gildi
sin (moral and cultural values) er liklegra ad peim finnist pau 6ruggari i &kvardanatdku
sinni og minnkar pad likur a tilfinningalegu tjoni og sektarkennd sem getur varad I6ngu

eftir ad medgongunni likur (Benute, Nomura, Liao, Brizot, de Lucia og Zugaib, 2012).

[ rannsdkn Cederholm o.fl. (1999) kom i 1j6s ad konur sem voru & leid i legastungu
hofou mestar ahyggjur af fosturlati og ad fostrid myndi skadast vid legastunguna. Einnig
hofou konurnar ahyggjur af pvi ad bida eftir nidurstédum legastungunnar. Stydja pessar
nidurstédur pad sem fram hefur komid i 6drum rannséknum. Rannsoknin skodadi einnig
kvida og streitu hja konunum og var notadur svokalladur HAD skali sem metur kvida og
bunglyndi og einnig IES skali sem metur streitu i kjolfar streituvaldandi lifsvidburdar.
Nidurstddurnar voru paer ad konurnar voru almennt ekki med aukin kvida og punglyndi,
b6 einhverjar hafi p6 skorad hatt & skalanum. Almenn tidni streitu & IES skalanum var
einnig lagt, en po greindust 36% med midlungs eda haa streitu. Pé er vert ad hafa i huga
ad hugsanlega getur pungunin sjalf haft ahrif & pessa peetti alveg 6had legastungunni.
Nidurstodur rannséknarinnar syndi ad bidtimi kvenna adur en per foru i legastungu hafoi
almennt ekki ahrif a lidan peirra, p6 svo ad einhverjar upplifdu kvida, punglyndi og

streitu.
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Gildi kliniskra leidbeininga i freedslu og framkveemd

Samkveemt Landlaeknisembeettinu eru ,.kliniskar leidbeiningar (clinical guidelines)
leidbeiningar (ekki fyrirmaeli) um verklag, unnar & kerfisbundinn hatt, til studnings
starfsfolki i heilbrigdispjonustu og almenningi vid akvardanatoku vid tilteknar adsteedur.
paer taka mid af bestu pekkingu & hverjum tima og eru lagdar fram i pvi skyni ad veita
sem besta medferd med sem minnstri ahaettu an 6hoflegs kostnadar

(Landleknisembattid, 2012).

Samkvaemt NICE geta Kliniskar leidbeiningar aukid geedi heilbrigdispjonustu, paer
geta verid notadar til ad proa stadal sem haegt er ad nota til ad meta kliniska haefni
heilbrigdsfagfolks, geta verid notadar i ndmi og pjalfun heilbrigdisfagfdlks, hjalpad
skjolsteedingum ad taka upplystar akvardanir og beett samskipti milli skjolstedinga og

heilbrigdisfagfélks (NICE, 2013).

Eins og hefur komid fram adur stendur i kliniskum leidbeiningum um
medgonguvernd sem gefnar voru it 2008 ad ,,freeda parf barnshafandi konur/verdandi
foreldra um skimanir & medgongu og tilgang peirra, adur en ad peim kemur. Réttur konu
til ad piggja eda afpakka skimun skal vera skyr.” (Hildur Kristjansdottir o.fl., 2008).
Kliniskar leidbeiningar geta verid notadar sem leidbeiningar fyrir heilbrigdisstarfsfolk. I
rannsokn Abramsky, Hall, Levitan og Marteau (2001) kom i lj6s ad pad var
einstaklingsbundid hvernig heilbrigdisstarfsfolk tilkynnti verdandi foreldrum ad barn
pbeirra veeri med kynlitningagalla par sem engar kliniskar leidbeiningar voru til stadar.

Rannsakendur téku vidtél vid heilbrigdisstarfsfolk sem hafdi nylega latiod verdandi
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foreldra vita af kynlitningagalla fosturs simleidis. patt toku 16 ljosmadur, 10
feedingarlaeknar, 2 erfdaradgjafar og einn heimilislaeknir. Heilbrigdisstarfsfolkid byrjadi a
pvi ad lata konurnar vita af nidurstodunum med simtali sem var i flestum tilfellum styttra
en fimmtan minatur. Nokkrum dégum sidar hittu foreldrar yfirleitt feedingarlekni &
spitalanum. Meirihluti kvenna hittu erfdaradgjafa aour en peer toku akvéroun um pad
hvort paer &tludu ad halda &fram med medgonguna eda ekki. Um 2/3 fengu skriflegar
upplysingar um kyn litningagallann 4dur en pau hittu einhvern hja erfdafraedistofunni. I
1j6s kom ad pad var afar misjafnt hvernig radgjofin fér fram, hvada upplysinar voru
veittar og hvernig. Heilbrigdisstarfsmennirnir sem hringdu i foreldrana voru misfeerir i
radgjof og hofou mis mikla pekkingu & litningagallanum sem um var ad reeda. Vid pessar
adstaedur par sem folk er jafnvel ad taka akvéroun um pad hvort pad endi medgongu eda
ekki mida vid pa fredslu sem pad feer er aridandi ad radgefendur fylgji vissum reglum og
hafi einhverja lagmarkspekkingu & litingagallanum sem um radir. betta undirstrikar
mikilveegi pess ad heilbrigdisstofnanir hafi leidbeiningar sem starfsfolkid getur kynnt sér

0g studst vid, og ad pad sé hvatt til ad nota peer i starfi sinu.

Megin kostur kliniskra leidbeininga fyrir sjuklinga er bett Gtkoma heilsu en einnig
eru peer taldar auka samraemi i peirri umonnun sem heilbrigdisstarfsfolk veitir. Kliniskar
leidbeiningar geta baett geedi akvardanna hja fagfélki par sem haegt er ad nota peer til
leidbeiningar ef heilbrigdisstarfmadur er dviss um eitthvad tiltekid vidfangsefni. baer
minnka likur & pvi ad dreltar adferdir séu notadar og einnig veita per fagfolki vissu i pvi

ad pjonustan sem pau veita samreemist nyjustu pekkingu & peim tima. Kliniskar
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leidbeiningar audvelda mat & peirri pjonustu sem heilbrigdisstarfsfolk veitir. Med pvi ad
prda og innleida kliniskar leidbeiningar er komin viss malikvardi (standard) sem er sidan
heaegt ad bera pjonustu saman vid og meta pannig geedi hennar midad vid gagnreynda
pekkingu & peim tima. Notkun Kliniskra leidbeininga getur einnig haft mégulega dkosti.
Leidbeiningarnar henta ekki endilega 6llum og getur purft ad bregda Gtaf kliniskum
leidbeiningum & einn eda annan hatt i pjonustu vid suma einstaklinga. I pvi ljési er gott
ad minna & ad kliniskar leidbeiningar eru leidbeiningar, en ekki fyrirmali og pvi leyfilegt
ad bregda fra peim ef porf krefur. Mikilveegt er ad kliniskar leidbeiningar séu i stéougri
préun og endurskodun par sem ad avallt eru ad koma i 1j6s nyjar upplysingar og pekking.
Heilbrigdisfagfolk og adrir sem nota kliniskar leidbeiningar bera abyrgd 4 pvi ad kynna
sér leidbeiningarnar, préun peirra og innleidingu og pannig meta hvort par eigi vid

hverju sinni (Woolf, Grol, Hutchinson, Eccles og Grimshaw, 1999).

Préun og innleiding & kliniskum leidbeiningum getur studlad ad notkun &
gagnreyndri pekkingu og audveldad breytingar & kliniskum starfshattum. Notkun peirra
gerist po ekki sjalfkrafa og veltur a pvi hvernig peer eru préadar og innleiddar. Svo virdist
sem ad Ovirk méttaka upplysinga, t.d. i gegnum birtar greinar og télvupost, hafi ahrif &
vitund og pekkingu fagfolks af kliniskum leidbeiningum og auki jafnvel likurnar & ad
farid sé eftir peim. Hins vegar benda rannsoknir til pess ad ovirkar adferdir hafi yfirleitt
ekki i for med sér breytingu & hedgun fagfolks. Til pess purfi virkari ihlutun par sem
fagfolk tekur meiri pétt, t.d. med malstofum og namskeidum. Sterkar visbendingar eru

fyrir pvi ad vel innleiddar kliniskar leidbeiningar geti breytt verklagi og baett itkomu.
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Mikilveegt er ad mat sé lagt a paer breytingar sem verda vid innleidingu leidbeininga og
ad peer studli ad auknum gaedum pjonustunnar og skilvirkari notkun fjarmagns og Urraeda.
Benda nidurstodur til pess ad vel unnar kliniskar leidbeiningar sem eru innleiddar &
skilvirkan mata geti studlad ad ardberari heilbrigdispjonustu. Hugsanlega audveldar pad
ekki innleidingu ef fagfélk sem préar kliniskar leidbeiningar eru einnig peir sem purfa ad
nota peer i starfi og benda rannsoknir til pess ad betur gangi ad innleida leidbeiningar sem
eru préadar af virtum freedingum eda sérfreedingum (locally respected clinicians or
national experts) (Grimshaw, Freemantle, Wallace, Russell, Hurwitz, Watt, Long og

Sheldon, 1995).

Kliniskar leidbeiningar fyrir fylgjusynitdku og legvatnsastungu

Um aramot 2012-2013 voru tekin i notkun drég ad kliniskum leidbeiningum fyrir
fylgjusynitoku og legvatnsastungu & Fésturgreiningadeild LSH. Vid gerd leidbeininganna
var studst vid leidbeiningar fra Royal College of Obstetricians and Gynaecologists
(RCOG) sem endurbeettar voru 2010. Leidbeiningarnar fra RCOG byggjast a
nidurstédum Ur sénnum tilraunum, kerfisbundnum fraedilegum yfirlitum, meta-analysu og
ferilrannséknum fra 2000-2008. Tilgangur pessara kliniskra leidbeininga er ad samraema
pbéa bestu gagnreyndu pekkingu sem til er um undirblning og framkveemd pessara
rannsokna. Leidbeiningarnar eru afar vel skipulagdar og itarlegar. Fram kemur tilgangur
og markmid leidbeininganna, hverjar séu abendingar og ahaettur fyrir legastungu og
hvenar paer séu framkvemdar og af hverju. Fjallad er um upplyst sampykki og kemur

skyrt fram ad skriflegt sampykki fyrir legastungu eigi ad liggja fyrir adur en adgerdin er
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framkveemd. Einnig kemur fram ad upplysingar til verdandi foreldra eigi ad vera badi
munnlegar og skriflegar. I leidbeiningunum er fjallad stuttlega um adferd vid legastungu
0g gbda starfsheetti, sem midast pa helst ad reynslu fagfolks sem framkvaemir
legastungur. Fjallad er um legastungu tvibura og & sidasta pridjung medgdéngu. Einnig er
farid yfir sykingavarnir vid legastungur med tilliti til sykingar eins og Lifrarbdlgu B og C
og HIV. Farid er yfir umdnnun vid undirbining og framkvaemd legastungu og er par
minnst & baekling um litningarannsoknir sem er adgengilegur a netinu og einnig er farid
yfir adferd sem notud er vid legastungur. I lokin eru taldir upp fagrynistadlar og talin upp
atta atrioi er varda upplysingar sem ber ad hafa & Fésturgreiningadeild LSH (Hildur

Hardardottir og Kristin Rut Haraldsdéttir, 2012).

Samantekt

pegar farid var ad bjéda uppa fésturskimun fyrir allar pungadar konur vard breyting a
tioni fosturskimunar og greiningar. Meirihluti pungadra islenskra kvenna fer na i
fésturskimun og um 80% peirra sem fa jakveett skimprof kjosa einnig ad fara i
fésturgreiningu. Verdandi foreldrar geta upplifad mikinn kvida i tengslum vid akvordun
sina um pad hvort pau fari i fosturskimun og/eda fosturgreiningu. I pvi samhengi gegna
ljésmaedur veigamiklu hlutverki par sem mikilveegur pattur i starfi ljosmadra er fraedsla
0g studningur vid upplysta akvardanatoku. Rannsoknir benda til ad freedslu og
upplysingagjof til verdandi foreldra sé oft abdtavant pegar kemur ad fésturskimun og
greiningu og ad heilbrigdsstarfsfolk hafi i sumum tilfellum ahrif & &kvardanatoku peirra.

A islandi eru pad yfirleitt ljosmaedur sem annast freedslu vardandi fosturskimun og
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greiningu. Vonast er til ad Kliniskar leidbeiningar fyrir fylgjusynitoku og
legvatnsastungu sem innleiddar voru & Fosturgreiningadeild LSH nytist i starfi
heilbrigdisfagfolks og hafi jakvaed ahrif a pjonustu og reynslu verdandi foreldra sem
ganga i gegnum legastungu. Med pvi ad raeda vid foreldra sem farid hafa i gegnum petta
ferli & Fosturgreiningadeild LSH par sem pessum klinisku leidbeiningum er fylgt er haegt

ad meta hvort paer beri pann arangur sem vonast var eftir.
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Adferd

[ pessum kafla er fjallad um adferdafraedi sem notud var vid hénnun og framkvaemd
rannsoknarinnar. Greint er fra rannsoknarsnidi, vali pattakenda, hvernig gagnaséfnun og
framkvaemd rannsoknar for fram og sidferdilega alitamal sem henni tengjast. Ad lokum
er fjallad um urvinnslu gagnanna. Markmid rannséknar er ad skoda reynslu verdandi
foreldra af upplysingagjof og framkvaemd fylgjusynitoku og legvatnsastungu a
fosturgreiningadeild LSH i kjolfar innleidingar kliniskra leidbeininga um fylgjusynitoku
og legvatnsastungu. bar sem petta er forrannsokn er tilgangur hennar einnig ad meta
notagildi vidtalsramma sem notadur var i vidtolunum. Tekin voru vidtol vid fjorar
konur/p6r sem nylega hofou farid i legvatnsastungu eda fylgjusynitoku med pad ad
markmidi ad fa hugmynd um pad hvernig pau upplifou pennan vidburd og pa sérstaklega

med tilliti til freedslu og framkveemdar.

Rannsodknarsnio

Vid framkvemd pessarar rannsdknar var studst vid adferdafraedi eigindlegra rannsokna
(qualitative research). [ eigindlegum rannsoknum er &hersla 16gd & lysingar i ordum
fremur en télulegar meaelingar (Bryman, 2004). betta rannsoknarsnid hentar vel ef
markmidid er ad grafast fyrir um hvada merkingu eda skilning folk leggur i &kvedna hluti
(Silverman, 1993) og gefur manni tekifeeri til ad fara mjog djupt ofan i saumana & pvi
sem verid er ad rannsaka (Sigurlina Davidsdottir, 2003). Fjérar megin adferdir sem notast

er vid i eigindlegum rannséknum eru: athugun (observation), ad greina texta og gogn
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(analysing texts and documents), vidtdl (interviews) og upptaka og umritun (recording
and transcribing). Oft er pessum adferdum fléttad saman og fleiri en ein notud vid sému

rannsokn (Silverman, 1993).

Viomid fyrir geedi eigindlegra rannsdkna er samkvaemt Lincoln og Guba:
traverdugleiki, yfirfeerslugildi, traustleiki og moguleiki & stadfestingu. Til pess ad haegt sé
ad syna fram & ad nidurstddur standist parf ad geeta ad trdverdugleika rannsoknarinnar.
Gagna er pvi oft aflad fra fleiri en einum adila, notadar mismunandi adferdir, ad fleiri en
einn greini gognin eda ad gognin seu skodud utfra fleiri en einni kenningu. begar meta a
yfirfeerslugildi parf ad hafa i huga ad ekki er haegt ad tlast til ad nidurstddur eigindlegra
rannsokna yfirferist yfir & adra hopa eda adsteedur. Lesandi metur pvi sjalfur hvort
nidurstédur eigi vid hans adstaedur eda ekki. begar talad er um triverdugleika eigindlegra
rannsokna ma likja pvi vid areidanleika megindlegra rannsékna, fyrir utan ad eigindlegar
nalganir gera ekki rad fyrir ad haegt sé ad endurtaka raunveruleikann & sama hatt. Pegar
traverdugleika er ndd er traust rannsoknar mikid. Margprofun er leid sem haegt er ad nota
til ad geeta ad traverdugleika rannsoknar. Sidasta viomidid sem Lincoln og Guba s6gdu
vera mat um gaedi eigindlegra rannsékna var moguleiki & ad stadfesta nidurstodur eftir &

med 6drum hatti en var notud i rannsékninni (Sigurlina Davidsdottir, 2003).

Markmid eigindlegra rannsokna er ad nalgast raunverulega og 6svikna (authentic)
upplifun folks og er algengt ad notud séu vidtél med opnum spurningum til pess
(Silverman, 1993). Viotol eru notud i baedi megindlegum og eigindlegum rannséknum og

eru ein af mikilvaegustu gagnastfnunaradferoum rannsokna i heilbrigdisvisindum (Helga
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Jonsdattir, 2003). Eigindleg vidtol eru minna skipuldgd en t.d. megindleg vidtol. Ahugi
rannsakanda liggur ad mestu i vidhorfi vidmelenda og er visst svigram fyrir pvi ad
viomalandi leidi vidtalid i pa att sem hann vill. Med pvi feer rannsakandi meiri innsyn i
pad hvad vidmealanda finnst videigandi og mikilveegt. Eigindleg viotdl eru yfirleitt mjég
sveigjanleg par sem ad viomalendur fa ad beina vidtalinu i pa att sem pau vilja og
rannsakandi adlagar aherslum i vidtalinu ad pvi. Markmidid er ad fa djup og nakveem
svor og pannig upplifun vidmalanda og syn hans a vidburdinum (Bryman, 2004).
Umraduefnid er akvedio af rannsakanda sem raedir a jafnréttisgrundvelli vid
vidmelanda. Til pess ad viotol verdi arangursrik parf rannsakandi ad beita virkri hlustun,
en pad er pegar hann skilur hvad viomeelandi tjair asamt tilfinningum hans. Hluti af pvi
ad beita virkri hlustun felst i pvi ad rannsakandi endurvarpar til viomalanda hvad hann
telur hann eiga vid (Helga Jonsdéttir, 2003). Algengt er ad viotol séu hljodritud, og eru
velritud afrit af pessum vidtélum gdéd skraning a edlilegum samskiptum sem rannsakandi
getur sidan leitad aftur til i ranns6knarvinnu sinni og vid préun nyrra tilgatu (Silverman,

1993).

Val & patttakendum

Pydi rannsoknarinnar voru allar paer konur sem foru i legastungu & fosturgreiningardeild
Landspitala Haskolasjukrahts snemma ars 2013. Ljésmadur & fosturgreiningadeild LSH
sau um ad hafa samband vid konur sem nylega hofdu farid i legvatnsastungu eda
fylgjusynitoku og bjoda peim pattoku i rannsdkninni (fylgiskjal 1). Markmidsurtaki var

beitt, par sem rannséknarmadur beitir ddmgreind sinni til ad velja Grtak sem hafir
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markmidi rannsoknar (Porélfur porlindsson og borlakur Karlsson, 2003). Urtak
rannsoknarinnar voru peer fjérar konur/pér sem sampykktu ad taka patt og meettu i viotol.
[ pessari rannsokn maetti eitt par i vidtal og prjar konur komu einar. Asteedur kvennanna
fyrir pvi ad fara i legastungu voru afar mismunandi. Adsteedur peirra, nidurstodur ar
legastungu og afdrif medgongu var einnig misjafnt. Konurnar fa noéfn i pessu verkefni
sem eru ekki peirra réttu néfn. Kona 1 (Jona) var frumbyrja sem fékk auknar likur i
sampeettu likindamati. HGn kaus ad fara i fylgjusynitoku og reyndist fostrid med edlilega
litningagerd og hélt hin medgdngunni &fram og var pvi pungud pegar vidtalid atti sér
stad. Kona 2 (Osk) var fjélbyrja sem atti fyrir tvd uppkomin bérn og tvé stjipbérn.
Fastrid sem han gekk med reyndist med aukna hnakkapykkt og fékk han auknar likur &
pbristeedu 21 Ur sampeettu likindamati. Han kaus ad fara i fylgjusynitdoku og reyndist
féstrio med Downs heilkenni. Hun valdi ad binda enda & medgénguna og voru 3 vikur
lidnar sidan pad var gert pegar vidtalio atti sér stad. Kona 3 (Elin) var frumbyrja og gekk
med tvibura. HUn fér i fosturskimun og kom i 1jos auknar likur i sampaettu likindamati
fyrir pristeedu 21 hja 68rum tviburanum. Han for i legvatnsastungu og reyndist annar
tviburinn med Downs heilkenni. HGn kaus ad binda enda & medgdngu tviburanns sem var
med Downs heilkenni. HGn var pungud med eitt fostur pegar vidtalid atti sér stad 2 vikum
eftir ad medgongurof & hinum tviburanum atti sér stad. Kona 4 (Sélrdn) kom i vidtalio
asamt maka sinum (Gauti). Han var fjélbyrja sem atti fyrir 2 born & lifi og annad sem lést
af settgengum efnaskiptasjukddém. Han for beint i fylgjusynitdku til ad athuga hvort
fostrid veeri med efnaskiptasjukdominn. 1 1jos kom ad fostrid var ekki med

efnaskiptasjukdominn og var ekki arfberi. Konan var pungud pegar vidtalid atti sér stad.
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Sioferdileg alitamal

Umfj6llunarefnid er i edli sinu sidferdilegt og sem slikt afar vidkvaemt. Gett var ad pvi
ad pattakendur fundu ekki fyrir neinum prystingi vardandi pattoku. Peim var einnig gert
pad ljost ad pau gatu heett vid pattdku hvenar sem er. Einnig var tekid fram vid foreldra
ad ef spurningar voknudu eftir vidtolin geetu pau leitad til sérheefs fagadila. Petta var
jafnframt itrekad & kynningabladi (fylgiskjal 2) sem patttakendur fengu sent i posti. I
upphafi vidtals for rannsakandi yfir eydublad um upplyst sampykki ( fylgiskjal 3) sem
baedi rannsakandi og pattakandi skrifudu undir. Geett var nafnleyndar og fengu
pattakendur tilbuin n6fn. Rannsakendur voru pau einu sem hoféu adgang ad gégnum sem

safnad var og verdur peim eytt um leid og drvinnslu er lokid.

Pd ad ekki var um ad raeda beinan avinning fyrir patttakendur gaf vidtalid peim
maoguleika a ad reeda malefni sem tengjast akvordun um fosturgreiningu og pjonustu og
upplysingagjof heilbrigdisstarfsmanna vardandi pad. I vidtélunum gatu vaknad erfidar
spurningar sem pattakendur hofdu mogulega ekki hugleitt &dur. Rannsakendur studludu
ad pvi ad viotolin feeru fram undir rélegum kringumsteedum. Rannsakandi sem tok
viatolin byr yfir mikilli freedilegri pekkingu & efninu og hefur aralanga reynslu af vinnu
med verdandi foreldrum, auk pess ad hafa goda reynslu i ad safna upplysingum i
rannsoknaskyni. Fengid var leyfi fyrir rannsékninni hja Sidanefnd Landspitala
Haskdlasjukrahiss og var han einnig tilkynnt til Persénuverndar (fylgiskjal 6). Einnig var
fengid leyfi fra yfirleekni Kvennadeildar, deildarstjora Fésturgreiningardeildar og

medraverndar (fylgiskjal 5), og fra patttakendum.
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Rannsoknum ber ad uppfylla sidferdilegar krofur par sem menn og dyr hafa
sjalfsteeda hagsmuni sem 6drum ber ad virda. Fjérar hofudreglur siofraedi i
heilbrigdisvisindum eru kenndar vid sjalfraedi, skadleysi, velgjordir og réttleeti. i
visindarannsoknum er gerd krafa um ad pattakendur hafi gefid upplyst og 6pvingad
sampykKi sitt og til pess parf rannsakandi ad veita nagilega vitneskju um rannsoknina.
Hafa ber i huga pegar um er ad raeda djap-viotol eins og framkveemd voru i pessari
rannsokn, ad pau geti komid af stad tilfinningalegu réti sem rannsakandi raedur ekKi
sjalfur vid ad stydja vidmeelanda i gegnum. ba er mikilvaegt ad rannsakandi komi
vidmelanda i samband vid fagmann sem getur adstodad hann (Sigurdur Kristinsson,

2003).

Framkvaemd rannsoknar og gagnasofnun

pegar leyfi fyrir rannsékninni lagu fyrir var hafist handa vid ad finna pattakendur. Haft
var samband vid konur/por sem farid héfou i legvatnsastungu eda fylgjusynitoku og peim
bodin pattaka i rannsékninni. Fjérar sampykktu ad taka patt. Ljosmodir af
fésturgreiningadeild sem ekki var hluti af rannséknarhép hafdi samband simleidis eftir ad
legvatnsastunga eda fylgjusynitaka hafdi verid framkvaemd og 6skadi eftir leyfi verdandi
foreldra til ad fa ad kynna fyrir peim rannsoknina (fylgiskjal 1). Ef foreldrar sampykktu
hafdi rannsakandi samband vid pau simleidis viku seinna. Ef foreldrar sampykktu pa ad
taka patt i rannsokninni var peim sent kynningarbréf (fylgiskjal 2). Rannsakandi hafdi
svo aftur samband um viku eftir ad kynningarbréf var sent. Med pessu moti gafst

pattakendum kostur & ad falla fra akvordun sinni um pattoku. I upphafi vidtals for
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rannsakandi yfir eydublad um upplyst sampykki ( fylgiskjal 3). Rannsakandi og

patttakandi undirritudu sidan badir upplyst sampykki adur en vidtalid hofst.

Rannsakandi hitti konurnar/porin og reeddi vid pau i 20-35 mindtur. Sami
rannsakandi tok 6ll vidtolin. Vidtolin voru hljodritud med leyfi pattakenda og gognum
eytt ad Grvinnslu lokinni. T vidtélunum var studst vid vidtalsramma (fylgiskjal 4). Vid
préun vidtalsrammans var freedileg pekking um vidfangsefnid 16ga til grundvallar .
Notast var vid fjérar opnar spurningar i vidtélunum. Pegar notadar eru opnar spurningar
eru viomaelendur spurdir spurninga og mega svara hvernig sem pau vilja, i stad pess ad
geta bara valid svar ar fyrirfram dkvednum lista. Kostir pess ad notast vid opnar
spurningar eru nokkrir: vidmalendur geta svarad & sinum forsendum, paer gefa svigram
fyrir 6venjulegum svérum sem rannsakandi bjost kannski ekki vid, opnar spurningar
beina ekki viomalanda til pess ad svara a akvedin hatt og par eru gagnlegar pegar skoda

any svid eda eitthvad sem rannsakandi hefur ekki mikla pekkingu & (Bryman, 2004).

Urvinnsla gagna

Vid Urvinnslu gagna var studst vid hugmynd um innihaldsgreiningu (content analysis).
Innihaldsgreining er afar vinsal greiningaradferd i megindlegum rannséknum, en getur
b6 einnig reynst vel i greiningu gagna i eigindlegum rannséknum. Innihaldsgreining er
vidurkennd adferd vid rannsokn a texta. Bunir eru til flokkar og sidan eru tilfelli eda
texta butum radad nidur i videigandi flokka. Med pessu méti mé nota innihaldsgreiningu

til ad bata nidur texta og telja hve oft viss vidfangsefni koma fram. EKKi er leitast eftir ad
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tllka textann heldur frekar reynt ad lysa tilteknu vidfangsefni. Areidanleiki og gildi
innihaldsgreiningar er mikill (Silverman, 2006). Eigindleg innihaldsgreining er
greiningaradferd sem myndi teeknilega flokkast sem megindleg greiningaradferd. begar
han er notud vid urvinnslu & gégnum ar eigindlegum rannséknum er kostum
megindlegrar greiningaradferdar viohaldid og peer yfirfeerdar yfir i eigindlegt snid

(Mayring, 2000).
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Nidurstoour

Rannsokn pessi er forrannsokn fyrir sterri rannsokn par sem aeetlad er ad taka viotol vid
um 20 konur sem farid hafa i legvatnsastungu eda fylgjusynitoku. Tekin voru fjogur
vidtol i pessari forrannsokn. brjar konur og eitt par sampykktu pattoku og meettu i vidtal.
Bakgrunnur og adstaedur félks var afar misjafn. Tveer frumbyrjur og tveer fjolbyrjur voru i
hopnum. Prjar voru med barnsfédurnum en samband allra vid barnsfédur var gott. Prjar
peirra foru i fosturskimun og svo fosturgreiningu i kjolfarid a pvi ad fa auknar likur a
litningafravikum i skimuninni & medan ein for beint i fylgjusynitoku par sem verid var ad
leita af arfgengum sjikdom. [ 1jos kom ad tveer gengu med fostur sem reyndust vera med
pristeedu 21 (Downs heilkenni) og bundu paer enda & medgoéngu, p6 gekk dnnur pessara
kvenna med tvibura og hélt medgdngu afram med eitt fostur sem var med edlilega

litningagerd. prjar kvennanna voru pungadar pegar viotalid for fram.

Hér er gerd grein fyrir fjérum eigindlegum vidtélum sem attu sér stad vid konurnar
eftir ad peer voru banar ad fara i legastungu. Vidtélin attu sér stad pegar fimm dagar til
prjar vikur voru lidnar fra pvi ad endanlegt svar hafdi borist ar legastungunni. Adstaedur
kvennanna, bakgrunnur og fyrri reynsla peirra var misjofn. Nidurstddur fosturgreiningar
voru jafnframt mismunandi og akvérdun kvennanna um afdrif medgdngunnar. préatt fyrir

pbetta komu i 1j6s ymsir sameiginlegir peettir i greiningu vidtalanna.
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Fosturskimun &n upplysts vals

prjar kvennanna foru i fosturskimun @ medgongu. Allar reeddu paer um pessa akvordun
sina i vidtélunum og var hin byggd a afar misjéfnum grunni. Hins vegar attu peer pad
allar sameiginlegt ad asteedur peirra fyrir ad piggja fosturskimun virtist ekki samraemast
upplystri dkvardanatoku. Jona sagdi ljosmodur sina i maedravernd hafa tekid
akvordunina fyrir sig:

Eg &tladi ekki ad fara i svona, en svo fannst ljosmodurinni ad ég atti ad gera pad.
Hun var ad segja svona, j&, pad er svo erfitt, pad var altso skyndiakvordun. Fyrir mig

var pad ekki mikilvaegt pvi ég var hreedd vio ad fa einhverja svona nidurstoou (Jona).

Osk sagdi ad pad hafi ekki komid annad til greina en ad fara i fosturskimun, par
sem han veeri ordin 41 ars og pvi meiri likur ad hun myndi ganga med barn med
litningafravik. Hins vegar tok han einnig fram ad han hafi i raun ekki attad sig & pvi ad
petta er val: ,,ég for i petta likindamat, ég hérna vildi pad alveg klarlega, og ég ja sko,
svo sem fannst mer ekkert annad koma til greina, ég attadi mig ekki einu sinni & pvi ad

pad var eitthvad val pannig séd*.

Elin sagdi hins vegar:

Sko ég for i upphafi for ég i snemmsdénar og svo bara i 12 vikna sonar, er eitthvad
sem allir gera sko, petta er bara svona einhvernveginn edlilegt, og hérna er svona i
hugum flestra sko skemmtilegt frekar heldur en laeknisfraedilegt edlis.... &tli ég hafi
ekki bara farid i hana til ad fa ad vita ad allt var i lagi, frekar heldur en ad ad fa ad
vita ad pad var eitthvad ad sko (Elin).

og ,,eg var eiginlega, ég var ekkert undirbuin neitt sérstaklega undir ad fa simtal,

ég bara gerdi petta pvi petta var svona ratina, svo er ég nattdrulega eldri en 35 pannig
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madur vissi ad pad vaeru auknar likur, svolitid. Osk tok einnig fram ad han hafi farid i
fosturskimun til ad vera ,,6rugg*. Einnig kom fram hja tveimur kvennanna ad peer hafi

farid i fosturskimunina til ad fa ad sja barnid i sonar.

Fram kom i vidtali vid Elinu ad han hafi ekki fengid miklar upplysingar um
sampeetta likindamatid adur en hun tok akvordun um ad piggja hana. Han fékk beidni hja
Ijésmddur i maedravernd, en var einnig buin ad hitta kvennsjukdémalakni sem
framkvemdi snemmsonar. Elin tok fram ad pegar hun meetti i skimunina hafi 1josmdadir &
Fosturgreiningadeild LSH utskyrt fyrir henni sampeetta likindamatid i grofum drattum, en
ad hun hafi ekki veitt pvi mikla athygli, par sem fostrin hennar voru ekki med aukna
hnakkapykkt og pvi taldi hin ekki miklar likur & pvi ad hin myndi fa auknar likur &
litningafravikum. Hinar reeddu ekki sérstaklega um pad hvernig stadid hafdi verid ad

freedslu og hvort ad konurnar hafi leitad sér upplysinga adur en paer meettu i skimunina.

Simtalid

Ef i Ijos koma auknar likur & litningafravikum ar sampeettu likindamati hringir 1josmodir i
konuna og segir henni fra nidurstddunum. Einnig er venjan hérlendis ad verdandi
foreldrar fai nidurstodur ar litningarannséknum med simtali. Konunum fannst 6llum i lagi

ad vera upplystar um nidurstddur ur fosturskimun og greiningu med simtali. Jona sagoi:

...mér fannst audvelt ad fa pad (nidurstddurnar) i sima, ég vil bara fa og svo get ég
hugsad sjalf og leitad mér upplysinga...ég myndi frekar vilja f4 pad pannig en ad
vera kollud inn og fa svo einhverjar nidurstédur, og pa vil ég lika vera miklu meira

stressud (Jéna).



47

Hins vegar kom fram ad sumar peirra hefdu viljad fa vidtal vid ljosmadur eda laekni
strax i kjolfarid & simtalinu par sem peim var tjad ad pad veeru auknar likur &
litningafravikum hja fostrinu. Afar misjafnt var hvort ad konunum fannst peer fa
neegilegar upplysingar i simtélunum. Jona segist ekki hafa fengid miklar upplysingar i
simtalinu par sem henni var sagt fra auknum likum, en segir mogulega asteedu vera ad
han hafi gefid i skyn ad han hafi verid buin ad kynna sér petta sjalf og bad medal annars
um fylgjusynitoku frekar en legvatnsastungu. Henni fannst petta hafa verid faglega kynnt
i simtalinu og fannst gott ad leeknirinn sem hringdi i hana hafi Gtskyrt vel fyrir sér ad
pbetta veeri bara likindamat ekki greining. Henni fannst laeknirinn hughreysta sig og
minnka hradslu. Osk segist hafa ordid fyrir afalli pegar hun fékk simtalid og ad han hafi
ekki medtekid peer upplysingar sem komu par fram. Hun fékk tima i legastungu i gegnum
sima og hitti ekki ljosmodur fyrr en hun meetti i rannsoknina premur dégum sidar. Henni
hefdi fundist gott ad fa vidtal eftir ad hin fékk ad vita um auknar likur par sem farid veeri
yfir likurnar og moguleika peirra ef ske kynni ad barnid veeri med litningafravik. Hln
sagoi:

...J& pannig kannski parna hefdi kannski verid hagt ad setjast adeins nidur og svona

ertu med einhverjar spurningar eda eitthvad svona. Mér fannst kannski adeins vanta

uppa upplysingagjof, ad madur fengi kannski tdm til ad melta og kannski koma med
spurningar. Eg var strax komin med bara einhverjar svona palingar, hvad verdur um
fostrid, og mér fannst pad eitthvad svo hradileg tilhugsun, fer pad i ruslid? Eg var

alveg komin & fullt (Osk).
Elin sagaist alls ekki hafa buist vid simtalinu par sem ad hnakkapykkt hja

féstrunum hennar voru undir mérkum og ad henni hafi brudgid vid pad. Einnig bentu

tveer peirra & ad pad hafi verid erfitt ad taka vid simtalinu par sem ad paer hofou ekki
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verid heima hja sér pegar hringt var. Onnur bad um ad hringt yrdi aftur og for sidan heim
0g tok vid simtalinu par & medan hin tok simtalinu en fannst han ekki getad tjad sig eins

og han kannski vildi, par sem han var umkringd folki & medan & pvi stdéd. Solrun sagdist

almennt satt vid ad fa nidurstédurnar i gegnum sima. Hins vegar hefdi han og maki

hennar lika viljad fa skriflegar nidurstédur:

... nei pad er ekkert svona pad var bara helst ad madur, eftird pegar g var bdin ad
tala vid Jon ad pa bara pu veist, madur hefdi verid til i ad fa eitthvad bréf lika bara
stadfestingu & pessu, er petta alveg 6ruggt, er petta rétt, las ég 6rugglega rétt, er pad
orugglega ekki arfberi einu sinni. bad var bara petta eina simtal og svo var svo sem
ekkert neitt meira (S6lran).

Veraldarvefurinn

I 1j6s kom ad konurnar hofdu flestar leitad ad upplysingum um fésturskimun og/eda
fosturgreiningu & veraldarvefnum med misgddum arangri. Engin peirra fékk dbendingar
um hvar veeri ad finna &reidanlegar heimildir og vefsidur fra heilbrigdisfagfdlki. Jona for
a veraldarvefinn og leitadi ad areidanlegum heimildum og greinum, en fér einnig inn &
spjallsidur og las par reynslusdgur kvenna sem héfdu fengid auknar likur &
litningafravikum. Henni fannst gott ad skoda baedi gagnreynda pekkingu og reynslusdgur
0g sagoi pad gefa sér dlik sjénarmid, en hefdi viljad fa radleggingar fra heilbridgsfagfolk
0g pa sérstaklega um sidur sem veeru & islensku. Osk fannst mjog erfitt ad bida i 3
solarhringa fra pvi han fékk ad vita af auknum likum par til han for i legastungu og for a
peim timapunkti & veraldarvefinn i leit ad upplysingum. Osk sagdist hafa visvitandi reynt

ad halda sig fra spjallsidum og sidum sem virtust ekki areidanlegar. Hun fekk ekki
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radleggingar um gddar vefsiour vardandi efnid fra heilbrigdisfagfolki, en segir ad pad
hefdi verid mjog gott ad fa pad. Hun sagdi:

...pa for ég 6gédslega mikid ad hugsa um pennan, af pvi ég var bara komin, fyrir mér
var petta bara buid pannig séo sko, pannig ég for svolitid ad hugsa um processin,
hvad yrdi, og hvernig petta fari fram og allt petta, pessar spurningar. Biddu verd ég
sveefo? parf ég ad feeda barnid? Svo for ég & netid og pad er stérhaettulegt pvi madur

sér allskonar Utgafur af pvi hvernig, ef madur fer inna vitlausar sidur sko (Osk).

Einnig leitadi hun & veraldarvefnum par sem henni fannst hun ekki hafa nagilegar
upplysingar um sampeetta likindamatid og nidurstédurnar sem hun fékk i simtalinu. Hun
sagoi:

...for ad leita, ég vissi adur en ég for a netid, pa hugsadi ég, pd matt ekki fara inna
bland eda hvad sem petta er parna. En svona svo svona dvart for ég ad kikja adeins
og for ad lesa og pad er natturulega bara, pa veist, pad hjalpadi ekki neitt i raun og
veru. Pannig ad en svo for ég bara ad lesa einhverjar svona greinar sem ad voru i
leeknabladinu og eitthvad pannig eins og hvad pydir aukin hnakkapykkt og hvad
merkir pad?...Eg fann bara svona sjalf bara reyndi ad leita og sigta (t svona

einhverjar greinar i leeknabladinu og svona (Osk).

Sélrun for beint i fylgjusynitoku og leitadi ad upplysingum um pé rannsokn &
veraldarvefnum, en fann litid efni sem henni fannst audskiljanlegt og litid sem ekkert a
islensku. HUn hafdi fengid baekling um litningarannséknir @ medgdngu pegar han for i
sonar viod tiu vikna medgéngu sem var ageetur ad hennar sogn. Solrin og maki hennar
hofou miklar ahyggjur af fosturlati i kjolfarid & fylgjusynitoku og vildu meiri upplysingar
um pa ahettu og einkenni fosturlats. Solrun sagai:

...0g ég nattarulega madur er ad spa i petta fosturlat og svona, hvada pu veist,
nattdrulega madur vissi ad ef pad feri ad bleda eda einhverjir samdreettir eda
eitthvad ad pa veeri pad liklega pad sem veeri ad gerast. En svona langadi mig

einhvernveginn i meiri upplysinar, ég les ekki svona umradur & bland.is eda eitthvad
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svona finnst mér yfirleitt ekki areidanlegar heimildir, ég vil 4 svona einhverjar
greinar eda eitthvad fr4 einhverjum sem veit eitthvad um petta, pad vantadi svolitid
pad. Fann ekki neitt (So6lrun).

Elin var su eina i hépnum sem leitadi ekki ad upplysingum & veraldarvefnum.
Henni var ekki bent & neinar siour af heilbrigdisfagfolki en sagdi ad erfoafreedingur sem
hdn reeddi vid hafi bent henni & ad hafa samband vid Downs Félagid. Fram kom i
ordraeedu sumra kvennanna ad préatt fyrir ad peer hafi viljad rddleggingar vardandi hvar
baer geetu nalgast upplysingar fra heilbrigdisfagfolki ad pa fannst peim abyrgdin einnig

liggja hja peim sjalfum og ad pau baeru einnig abyrgd a pvi ad afla sér upplysinga.

Ondg upplysingagjof i tengslum vid pa akvordun ad fara i legastungu

prjar kvennanna foru i fylgjusynitoku og ein for i legvatnsastungu. Solrun fér beint i
fylgjusynitoku. bratt fyrir ad hafa farid tvisvar ad hitta erfoafreeding adur en pau toku pa
akvordun ad verda pungud var ljost ad pau hofou ekki fullan skilning & pvi hvad feelist i
fylgjusynitoku &dur en pau toku dkvordun um ad fara i hana. Sélrun lysir pessu & pennan
hatt:

pegar vid fengum ad vita af pessum sjukdom og pad er haegt ad greina petta &
fosturstigi ef pid viljid reyna aftur, var sagt vid okkur strax, pannig vid vissum pad
alltaf ...eina sem mér fannst pegar ég for i, var komin 10 vikur og for i sénarinn
hérna, til ad dkveda dagsetningu fyrir stunguna og parna og pa segir hin vid mig eda
segir eitthvad svona ad fylgjan sé eda heldur ad fylgjan sé ekki ndgu heppilega
stadsett ad hun sé sem sagt aftana og pa sé ekki alveg vist ad pad sé haegt ad gera
petta og ekki pa fyrr en legvatnsastungu sem veeri pa vid 16 vikur og svo eftir svari
og sem er lengri svartimi, las ég i baklingnum 2 vikur, heldur en med pessu, ég held,

petta hafdi aldrei neinn sagt mér (So6lran).
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Maki Solrunar baetir vid ad peim hafi aldrei verid sagt ad legastunga geeti verid

framkveemd med fylgjusynitoku eda legvatnsastungu. Pau héldu ad um veeri ad reeda eina

leid og ad avalt veeri verid ad taka legvatnssyni. Hann sagoi:

Okkur var aldrei sagt hvert veeri verid ad na i synid, pad var bara stunga og parna og
na i syni og sko, ég hélt alltaf ad pad veeri legvatn ég vissi ekki ad petta veeri eitthvad
i fylgjunni fyrr en han for ad tala um ad han veeri aftana og sko, pannig ad pa veist
ad pad var svona, madur hafdi ekki heyrt af pvi sko, en eins og ég segi, kannski hefdi
verid akvorounin um ad reyna nasta barn og svona erfidari ef madur hefdi vitad ad

petta geeti purft ad vera medganga til 20 vikna sko (Gauti)

prétt fyrir vontun & freedslu og/eda skilningi parna minntust pau einnig & ad pau

vildu ekki fa meiri upplysingar hverju sinni en bara pad sem var naudsynlegt. Pau vildu

taka hvern afanga fyrir sig og fa fraeedslu i samraemi vid peer adsteedur sem kaemu upp.

Joénu fannst hun ekki hafa verid spurd hvort hin hafdi &huga a ad fara i

fésturgreiningu heldur skynjadi han pad sem sjalfsagt af halfu heilbrigdisstarfsfélks pegar

han greindist med auknar likur i sampeettu likindamati. Hun akvad ad piggja greiningu og

lysir vangaveltum synum og val sitt & pennan hatt:

Og

pad var reyndar ekki einu sinni spurt hvort ég vildi pad var bara svona sjélfsagt ad
fara &fram, taka fylgjuprof....en hvernig petta var kynnt og hvernig var talad vid

mann og svona, mjog gott, pvi petta er allt svo viokvemt (Jona).

En pa var ég lika samt allan timann med pa tilfinningu ad pad veeri allt i lagi med
barnid, en nattdrulega pad sem ég hugsadi pa lika eru likurnar & ad missa fostid eru
kannski 1/100-1/200 og ef madur gerir svona fylgjupréf og likurnar & pvi ad eitthvad
sé ad barninu 1/64 og pa hugsar madur lika, likur, likur, hingad og pangad, pad eru
svo litlar likur i rauninni ad pad sé eitthvad ad barninu...en svo vissi ég lika ad madur
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gerir pad ekki (fylgjusynitdku) pa er petta alltaf, pa er ég alltaf a0 hugsa um petta

(Jéna).

Jonu og Osk fannst badum gott ad fa svigram til ad setjast nidur og spyrja spurninga
begar paer meattu i legastunguna. Peim fannst badum peer fa naeegan tima til pess og ad
spurningum peirra hafi verid svarad. Farid var yfir upplyst sampykki og purftu peer ad
skrifa undir pad. b6 tala peer einnig um ad kannski sé pad frekar seint ad vera ad spyrja
spurninga svona rétt fyrir legastungu. Jona benti & ad henni hafi ekki verid sagt af fra
heettunni & fosturlati i kjolfar fylgjusynitoku, en ad pad hafi ekki komid henni & 6vart ad
lesa um hana & upplystu sampykkisbladinu par sem hun hafdi sjalf kynnt sér petta. Pegar
Osk maetti i sampeetta likindamatid kom i ljos ad fostrid var med aukna hnakkapykkt.

Hun var strax undirbdin af 1[josmodur undir pad ad hugsanlega myndi hdn fa auknar likur
ar likindamatinu, sem var svo raunin. Hun fékk bakling med sér heim sem fjallar um
litningarannsoknir @ medgdngu. Henni fannst han ekki fa nagilegar upplysingar &dur en
hun for i fylgjusynitoku og segir: ,,pannid pu veist fram ad pvi (fylgjusynitoku) var pad
rosalega faglegt, pu veist ég treysti 6llu starfsfolkinu en kannski vantadi adeins uppéa
upplysingagjof, pad er min tilfinning svona“. Elin gekk med tvibura par sem annar
greindist med auknar likur fyrir pristeedu 21 og fékk hun simtal fra leekni sem tjadi hennar
pessar nidurstdour og var strax bodid ad koma i vidtal vid fedingarlekni, sem skodadi
medal annars hvernig fylgjurnar laegju. Ferlid er adeins floknari pegar um tvibura er ad
reeda og fékk hun pvi strax vidtal & Fosturgreiningardeildinni par sem farid var yfir
maoguleikana i stodunni. Elinu fannst sjalfsagt ad fara i fosturgreiningu og ad fyrst ad hdn

akvad ad fara i fosturskimun og pa veeri fosturgreining edlilegt framhald par sem hin
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fékk jakveett skimprof. Einnig kom fram ad Elin vildi helst fara i fylgjusynitoku par sem
heegt veeri ad fa nidurstodur ar pvi fyrr en laeknirinn meelti med legvatnssynitéku en hun

sagli ,,en svo natturulega hlustadi ég a hana (leekninn) “.

Erfid bid

Ferlid hja konunum var afar misjafnt og pvi var timinn sem paer purftu ad bida eftir
rannsoknum og/eda nidurstodum pad einnig. En allar reeddu paer um timann sem peer
burftu ad bida og hvada ahrif hann hafdi & peer. Sélran for beint i fylgjusynitoku vid 12
vikna medgongu. Hun vissi ad hun atladi i pessa rannsokn i upphafi pungunar og segir
pad hafa verid erfitt ad bida i 12 vikur til ad komast i rannsdknina. S6lran og maki fengu
bradabirgdanidurstodur daginn eftir ad hun for i fylgjusynitékuna. Hins vegar var syni
sent erlendis til ad greina hvort fostrid veeri med attgengan efnaskiptasjukdom. peim hafi
verid sagt ad pad teki 1-2 vikur ad fa nidurstédur ar pvi profi, en fengu hana 5 dogum
seinna sem pau voru afar anseegd med. Jona fékk auknar likur ar sampeettu likindamati og
for premur dogum seinna i fylgjusynitoku. Han var fegin ad komast svona fljott i
legastungu og einnig anaegd med pad hve fljott nidurstddur dr peirra rannsékn barust.
Hun sagai:

Eg var bara mjdg fegin ad petta gek svona hratt, eins og ég segi ég er mikid buin ad
leita upplysinga og pad er mikid i Svipj6d, par sem ég er padan og pegar madur ber
petta saman vid Svipjéd pa er madur bara i himnariki pvi par er petta mun verra
(Jéna).

Osk fannst bidin afar erfid fra pvi ad hun greindist med auknar likur og par til hin

for i legastungu, en hun fékk vitneskju um auknar likur & fimmtudegi og for i legastungu
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& manudegi. Han tengir pad po helst vid pad ad huan hefdi purft vidtal vid fagfolk eftir ad
i 1jos kom ad hun var med auknar likur og adur en hin meetti i legastunguna. Han var pé
afar anaegd med pad ad hin fékk bradabirgdanidurstodur ar fylgjusynitékunni daginn
eftir ad han var framkvaemd og par sem ad paer bentu til pess ad fostrid veeri med
pristeedu 21 fékk han strax vidtal vid ljosmodur, erfdafreeding og svo djakna. Elin sagdi
ad pad hafi verido mikid afall fyrir hana ad fa auknar likur & pristeedu 21 hja 6drum
tviburanum hennar. Radlegginar leekna voru ad hin myndi fara i legvatnsastungu vid 16

vikur sem tekur 2-3 vikur ad fa nidurstddur ur. Elin segir:

...q hef i rauninni ekki yfir neinu ad kvarta...pannig pad var svona kannski pad
helsta sem mér fannst erfitt var ad petta var svo 16ng bid, fra pvi ad ég fékk ad vita
ad pad voru likur par til ad nidurstadan kom...lika eftir pvi sem timinn lidur pa
steekkar bumban og svona og madur reynir bara, pu veist allavegana ég, reyndi ad

hugsa jakveett (Elin).
Pegar i ljos kom ad annar tviburi Elinar var med pristeedu 21 fékk han vidtal &

Fosturgreiningadeild samdaegurs, sem henni fannst jakveett.

Framkveemd legastungu

Allar konurnar voru sammala ad almennt hafi verid vel stadio ad framkveemd
legastungunnar. Jonu fannst gott ad leeknirinn sem skodadi hvort nagilegt syni hafi verid

tekid hafi kynnt sig og fannst henni allir vita hvad peir veeru ad gera. Hun sagdi einnig:

...0g svo var lika hjakrunarfraedingur (ljésmadir) vid hlidind mér sem var med
sonarinn og hun var lika ad passa, og leeknirinn sem ték profid, ad mér fannst pad
vera mjog gott (ad hun sagdi) ad pad veeri ekki mikio eftir, ad pad myndi vera sma

sart ntna, og pad fannst mér vera mjog svona 6ruggt (Jona).
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Osk hafdi heyrt fra vinkonu sinni ad legastunga veeri mjog sarsaukafull, en fannst
pad ekki vera og segir: ,,allt gekk smurt®. Elin raedir ekki mikid um framkvamd
astungunnar i vidtalinu en segir: ,,pad var i raun ekkert sem kom mér a ovart, ja, nema
nidurstadan®. Solrtin sagdi ad pad hafi greinilega verid ein vén og ein 6von sem
framkvaemdu fylgjusynitokuna hja henni, en ad pad hafi ekki skipt mali. Han raeddi
adeins um upplysingagjof vardandi synitdkuna og sagoi:

...eftir ad vid vorum buin hérna & deildinni? J&, pa purftum vid ad fara badi i
bl6dprufu hérna hja kringlunni, forum pangad og ég var voda stressud ad labba, ég
purfti ad, pad myndi eitthvad gerast eda madur fann svona einhvern svona straum
eda og vid hérna, vid skildum aldrei almennilega af hverju pau vildu bl6d ar okkur
badum pvi nattdrulega er buid ad greina okkar erfdamengi alveg, eftir petta sko
(So6lran).

Einnig um radleggingar sem pau fengu um dagana eftir astunguna:

...svo for ég bara heim og lagdi mig og l4 alveg eins, for alveg eftir fyrirmaelum sko,
&tladi ekkert ad skemma neitt sko, og pad gekk allt vooa vel, ég fékk ekki neina
alvarlega verki eda, en pad greinilega skiptir mali ad liggja kyrr, fyrsta daginn,
madur fann pad alveg ef madur var ad standa upp pa fann madur kannski sm4, en
pad heetti pegar madur lagdist Gtaf, en peer t6ludu lika um pad ad pad var alveg, ja
(So6lran).

Eg var i sjokki

Osk og Elin 4kvadu badar ad binda enda & medgongur par sem fostrin greindust med
pristeedu 21. Allt ferlid i heild hafdi mikil ahrif a lidan peirra og lysa peer tilfinningum
sinum pannig:

...0g petta var alveg, ég var alveg i sjokki, ég var ekki med neina svona um ad petta
veeri i lagi, pannig ég var alveg, mér fannst visbendingarnar svo sterkar, og hin sagdi

pad svolitid pannig i simann, ad pau geetu aldrei sagt 100% ad petta veeri likindamat
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en ad helmingur veri, ja. Pannig pad var bara &gileg sorg, og erfitt og ég ték pad ut,
ja mikil sorg parna um helgina (Osk).

Osk talad einnig um ahrif pessa nidurstédu & adstandendur:

...0g svo aostandendur, pad eru svo margir i kringum mann, foreldrar okkar og
systkini og bestu vinkonur sem vissu og allir eru ad spyrja nattarulega...pvi pad er
folk sem feer lika alveg sjokk sko. Ommur og afar og svona (Osk).

og

...0g peer voru einhvernveginn komnar svo langt med petta og voru ekki alveg ad. Eg
var alltaf einhvernveginn ég & eftir ad fara i gegnum petta en peer einhvernveginn
voru ekki ad hugsa um eitthvad svoleidis, pad var bara ad koma nytt barn i
fjdlskylduna, ofbodsleg spenna yfir pvi bara. bannig pad var rosa sorg par lika, hja

adstandendum, pannig petta var bara svona mikid afall i raun og veru (Osk).

[ 1j6s kom ad fostrid var med pristedu 21 og toku Osk og maki hennar akvérdun um
ad binda enda & medgongu i kjolfarid. St akvordun og pad sem fylgdi reeddi Osk i
vidtalinu:

...vid vorum kannski svona, fyrir fram t6ludum vid pannig, ef pad veeri eitthvad ad
pa myndum vid, en svo pegar madur stendur frammi fyrir pessu péa er petta svo
Omurleg akvordun ad taka, pad er bara, pad stridir gegn éllu svona méduredli...petta

voru mjog mjég pung skref og erfid, sko. Virkilega (Osk).

Einnig kom i ljos ad Osk var ekki stodd & sama stad i sorgarferlinu og maki hennar
pegar viotalio atti sér stad og hafdi pad ahrif 4 lidan hennar: ,,ég hef ekki alveg gefid mér
tima til ad einmitt fara inn a vid og vinna med pessa erfidu reynslu og ég bara & pad
svolitid eftir....en madurinn minn er svolitid bdin ad jafna sig*. Ljésmaddirin sem fylgdi

peim i gegnum medgongurofid hringdi i hana til ad heyra hvernig han hafdi pad pegar 2-
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3 vikur voru lidnar. Henni fannst pad mjog gott og padi einnig bod ljosmodurinnar um ad

fa ad hitta salfreding eda djakna.

Elinu var bodid ad hitta salfreeding pegar hun fekk ad vita ad annad fdstrid sem hdn
gekk med var med pristeedu 21. Hinsvegar segir hin salfreedingin hafa verid i frii og pvi
hafi han hitt félagsfraeding (& liklega vid félagsradgjafa) prisvar og ad han hafi reynst

henni vel. HUn sagai:

Eg er alveg satt vid akvordunina ég held petta hefdi verid of mikid, pannig ad sko
lika kom i ljos ad pu veist pad bara, pa veist petta bara i raun er i rauninni, ég held
petta sé, ekki eins mikid val eins og félk heldur, heldur er petta bara pad finna allir

sina akvdroun sko, pannig ad pu veist pad er bara, 99% sem fara i petta (Elin).

Hun tekur fram ad pessi reynsla hafi haft mikil ahrif & upplifun hennar af medgongunni
0g seqir:

...ah, adeins sem mér finnst, hérna kannski lika svolitid sérstakt ad vera med tvibura,
pad er einhvernveginn ein medganga heldur afram og ég geng ennpa med eitt fostrio,
pannig ad mér finnst eiginlega svolitid bara dhuginn 4 medgdngunni hafa dottid
niour, eda pu veist, pad er, en ég hugsa ad pad komi alveg, ég var, en pad er

nattdrulega alveg ny sked (Elin).

Eg hefdi lika fengid godan studning ef ég hefdi tekid hina akvordunina

pegar vidmealendur voru spurdir hvernig pau upplifdu pann studning sem pau fengu eftir
ad i 1jés komu auknar likur i foésturskimun og/eda nidurstédur um ad fostrid sem paer
gengu med veeri med litningafravik voru pau 61l sammala pvi ad akvordunin hafi verid
alfario peirra og ad peer hafi ekki fundist vera pryst & per ad velja eitt frekar en annad.

Jona segir: ,,En mér fannst lika vera svona, pad vera engin sem var svona: ef barnid er
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veikt pa skaltu bara eyda. Pad var ekkert svoleidis, pad var mjog svona, mjog varlega
fario med pad“. Annar tviburi Elinar greindist med pristaeedu 21 og pegar hun er spurd ati
akvordun sina eftir ad hafa fengid pa greiningu segir han:

Nei mér fannst reyndar sko eins og peer bjuggust frekar vid pvi ad ég myndi sidan
dkveoa ad ganga ekki med pad...en svona fyrst pegar ég fékk ad vita petta pa vildi ég
nattdrulega ganga med, ég held ad pad séu lika edlileg vidbrogd en pad var alls ekki
eins og pegar ég sagdi pad pa var mér bara i raun bodin pa pjénusta eda

upplysingagjof...alls ekkert reynt ad yta & mig (Elin).

Einnig ték hun fram ad henni fannst hin f& gédan studning vid pa dkvérdun sem
hin tok og segir lika: ,,ja ja og ég hugsa ég hefdi lika fengid gédan studning ef ég hefdi

tekio hina(akvordunina) “.

begar Osk fékk paer upplysingar ad fostrid sem hin gekk med var med pristedu 21
var henni bodid ad hitta erfdafraeding og djakna, sem hun padi. Osk taladi um ad samfella
Ijésmddur hafi verid afar jakveett, par sem ljosmddurin sem var med peim pegar bundin
vera endi & medgonguna kom og hitti pau & Fésturgreiningadeildinni. bessi sama
1j6smdair fylgd peim i gegnum petta og hringdi svo i pau 2-3 vikum seinna til ad heyra

hvernig pau hofou pad. betta fannst Osk vera , til fyrirmyndar.

Vel haldid utan um okkur

Vidmelendur voru i heildina litid aneegd med pad hvernig starfsfolk
Fosturgreiningadeildar LSH sinnti peim. Flest sogdu ad pad hafi verid haldid vel utan
um pau og ad pau verid a&naegd med pjonustuna. Elin sagdi ad porfum sinum hafi verid

mett og ,,mér finnst pau 6ll hafa verid mjog indael sko, og svona mér finnst lika svona
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eins og LSH mér finnst peir passa vel uppa andlegu og likamlegu hlidina, sem ad mér
finnst. bannig ad nu er pad alveg mjog gott sko“. Osk taladi um pa hlyju sem starfsfolk
syndi henni og sagadi:

...0g mér fannst svo frabert...ég skil pad eru akvedin mork og, en mér fannst svo
frébeert ad pegar madur var i pessari sorg og pessu astandi ad pa leyfdi fagfolkid sér
ad fadma mann og einhvernveginn svona og ég veit ad félk gerir pad ekkert svo
mikid og svona en akkdrat i pessu mémenti og pessum adstedum pa passar pad

einhvernveginn...pad var alveg til fyrirmyndar (Osk).

So6lran sagdist vera mjog anaegd med Fosturgreiningardeildina, en hin og maki
hennar bentu p6 & ad adstadan i afgreidslu deildarinnar veeri ekki ndgu god og sagdi
Gauti: ,,J& pegar madur er ad segja ad madur sé komin og borga svo eftir &, allir i

bidstofunni vita nakveemlega hvad madur er ad gera parna“ og Sélrun:

Ja og madur er med &gilegt leyndarmal, vio ségdum engum fra pessu, &tludum bara
ad f& nidurstdduna og pu veist...ja ef petta hefdi ekki farid vel sko, pannig ad mér
fannst svolitid dpeegilegt , ad standa i bidstofunni, sérstaklega eftir 10 vikna og ég
var buin ad f& nyjan tima og ég var bara ad spyrja hvort ég atti ad borga. Og pa spyr
han mig alveg, parftu ad fa nyjan tima, i hvad ertu ad koma nast og pu veist og pad
var alveg full bidstofa og pa purfti ég alveg, ég er ad koma i litningarannsékn, mér
fannst vid svolitid vera ad segja eitthvad sem vid bara télum ekki um upphatt, fyrir

framan adra (S6lrun).

Samantekt nidurstadna

Nidurstodurnar benda til pess ad konurnar toku ekki upplysta akvordun pegar peaer padu
fosturskimun. Vidmalendur voru almennt mjog anaegdir med viomot starfsfolks a
Fosturgreiningadeild LSH og peim studningi sem peim var veittur par. Hins vegar kom

fram ad upplysingagjof var sumstadar abdtavant og var pa misjafnt eftir adsteedum hvad
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pau hefdu viljad fa meiri freedslu um. Allar konurnar voru sammala pvi ad pad ad fa
nidurstédur i gegnum sima veeri hentugt, hins vegar kom einnig fram osk peirra um ad
vera bodid vidtal vid heilbrigdisfagfolk i kjélfarid a simtalinu, &dur en farid var i
fosturgreiningu. Flestir viomaelendur upplifdu erfidar tilfinningar i tengslum vid petta
ferli og kom fram hja einni verdandi modur ad petta hefdi ekki bara haft ahrif a verdandi
foreldra, heldur hafdi petta ahrif & alla fjolskylduna. Flestum kvennanna fannst erfitt ad
bida eftir nidurstodum ar fésturgreiningu, en po var petta peim miserfitt. Vidmalendur
treystu starfsfolki Fosturgreiningadeildar LSH og fannst peim vel stadid ad framkvemd
legastungunnar. Einnig kom fram ad akvordunin um framhaldid pegar fostur greindist
med litningafravik var alfarid peirra og peer upplifou ekki prysting af halfu starfsfolks um

ad taka eina akvordun fram yfir adra.
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Umraedur

Tilgangur rannsoknar var tvipettur; ad skoda reynslu verdandi foreldra af freedslu og
framkveemd fylgjusynitdku og legvatnsastungu a Fosturgreiningadeild LSH i kjolfar
innleidingar kliniskra leidbeininga um fylgjusynitoku og legvatnsastungu og jafnframt ad
meta hvort vidtalsrammi sem préadur var nadi yfir pad efni sem fyrirhugad var ad skoda.
Vid skodun nidurstadna parf ad hafa i huga ad Urtak rannséknarinnar var litid og lysa
nidurstédur pvi eingdngu reynslu pessara fjogurra kvenna. bessi rannsokn er eins og aour
hefur komid fram, forrannsokn. Hér & eftir verdur fjallad um meginnidurstédurnar i

freedilegu samhengi.

Fosturskimun &n upplysts vals

Eins og fram hefur komid er hlutverk ljosmadra, og pa helst peirra sem starfa i
medgdnguvernd, ad veita fraeedslu um fésturskimun til verdandi foreldra, og er pad tekid
fram i klinisku leidbeiningum um medgonguvernd heilbrigdra kvenna i edlilegri
medgongu (Hildur Kristjansdottir o.fl., 2008). Algengt er ad verdandi foreldrar fai ekki
neegilega freedslu um fésturskimun til ad taka upplysta akvordun (Kohut o.fl., 2002).
Pessi akvordun, ad piggja eda hafna fosturskimun er eitthvad sem getur haft mikil ahrif &
verdandi foreldra og fjolskyldur peirra. brjar af peim fjorum konum sem sampykktu
pattoku foru i fosturskimun med sampeettu likindamati og fengu peer allar auknar likur a
likindafraviki. Val peirra ad piggja fésturskimun var pvi fyrsta skrefid i pvi ferli sem

sidan fylgdi i kjolfarid og leiddi til pess ad taka purfti erfidara akvardanir. I 1jos kom ad
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engin peirra kvenna sem patt toku i rannsokninni virtist hafa tekid upplysta akvoroun
begar paer akvadu ad piggja sampett likindamat. Allar h6fdu konurnar élikar astaedur
fyrir pvi ad piggja skimunina. Svo virdist sem konurnar sem patt toku i pessari rannsokn
hafi ekki fengid nagilega freedslu vardandi fosturskimun sem bendir til pess ad
heilbrigdisstarfsfolk sé ekki ad standa sig og/eda fai ekki tekifeeri til ad veita vidunandi
freedslu um malefnid, eda ad konurnar medtaki ekki pa freedslu sem veitt er. Samraemist
petta nidurstdédum rannsoknar Helgur Gottfredsdottir (2009) sem framkvaemdi eigindlega
rannsokn med pad i huga ad skoda m.a hvernig verdandi foreldrar lystu freedslu og
radgjof sem peim var veitt um fosturskimun. En par kom fram ad ljosmedur hafa
takmarkada pekkingu & efninu og ad timaskortur hafi ahrif &4 pa freedslu sem paer veita um
fésturskimun. Sambeerilegar nidurstédur hafa komid fram i erlendum rannséknum. Eins
og fram hefur komid er hluti af pvi ad taka upplysta akvoéréun ad hafa nagilegar
upplysingar um malefnid og fa videigandi adstod vid ad vega og meta adstaedur
(MacDonald og Magill-Cuerden, 2010). bar asteedur sem konurnar gafu fyrir pvi ad fara
i sampeett likindamat hefur 6llum verid lyst &dur i rannséknum sem skoda akvardanatoku
kvenna vardandi fosturskimun. Jona sagdi ljosmodur sina i madravernd hafa tekid
akvordunina fyrir sig. bad er pekkt ad skodun heilbrigdisstarfsfolks getur haft ahrif &4 pad
hvernig pau kynna fosturskimun fyrir verdandi foreldrum og ef ekki er geett hlutleysis er
maoguleiki ad heilbrigdisstarfsfolk hafi ahrif & val verdandi foreldra (Helga

Gottfredsdattir, 2009), eins og virdist hafa gerst i tilfelli Jonu.
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Hinar konurnar upplifou ekki eins og pear hefdu raunverulegt val um ad piggja eda
hafna fosturskimun. Peim fannst fosturskimun vera eitthvad sem allir gerdu og veeri hluti
af medgonguvernd. Rannsdknir benda til ad pad séu meiri likur ad konur piggji
fosturskimun ef peer telja hana hluta af medgonguvernd (Kleinveld o.fl., 2009) og pvi
samraemast nidurstodur pessarar rannsoknar pvi sem adur hefur komid fram. Ein konan
taladi um ad han hafi ekki fengid fraedslu adur en hun for i fosturskimun, samt hafi han
hitt kvennsjukdomalaekni og 1jésmodur adur en han fér. Fram kom i rannsokn fra arinu
2007 ad sjo af tiu konum voru bunar ad hitta kvensjukdémalakni adur en peer for i
sampaett likindamat (Hanna Rut Jonasdattir, 2009). | rannsékn Hénnu Rutar Jénasdottur
(2009) kom fram ad flestar konur voru banar ad hitta heilbrigdisstarfsmann adur en peer
foru i fosturskimun. Teaeplega helmingur var bainn ad hitta baedi 1josmodir og
kvensjukdémalakni, teeplega 24 % einungis kvensjukddémalakni og 19% einungis
1j6smadair. Pad er greinilegt ad pessar fagstéttir eru i lykilstodu vardandi fraedslu til
verdandi foreldra. PG virdist sem heilbrigdisstarfsfolk nyti i mérgum tilfellum ekki pessi
teekifeeri til ad freeda skjolsteedinga um fésturskimun og/eda fésturgreiningu (Hanna Rut
Jonasdottir, 2009) og samraemist pad pvi sem fram kom i pessari rannsdkn. Med pessar
nidurstédur i huga veeri hugsanlega nytsamlegt fyrir baedi verdandi foreldra og
heilbrigdisfagfolk ad hafa einhver hjalpartaeki sem pau geetu notad til ad meta pekkingu
verdandi foreldra & fosturskimun og/eda fosturgreiningu. Spurningalisti Schoonen o.fl.
(2011) var hannadur med pad i huga ad meta hvort verdandi foreldrar veeru ad taka
upplysta akvordun vardandi fosturskimun. Einnig er haegt ad nota hann til ad meta hvada

bekkingu er dbotavant og pannig skipuleggja fraedslu i samraemi vid fraeedsluporf. Tel ég
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ad pad myndi beeta pjénustu til verdandi foreldra ef 1josmodir eda leeknir sem skrifar
beidni i fosturskimun myndi leggja svipadan spurningalista fyrir skjolstaedinga sina.
pannig geeti heilbrigdisstarfsfolk gengid ur skugga um ad akvordun foreldranna sé

upplyst og veitt pa freedslu sem porf er & hverju sinni.

Simtalio

Allir vidmelendur voru sammala pvi ad pad veeri i lagi ad fa nidurstédur ur fosturskimun
og greiningu simleidis. Skotko framkvaemdi rannsdkn (2005) par sem hann sendi
spurningalista til foreldra barna med Downs heilkenni. Rannséknin nadi til folks sem
hafdi eignast barn med Downs heilkenni hvort sem pau greindust fyrir faedingu eda eftir
hana. Markmid rannséknar var ad fa mat foreldra a pvi hvernig heilbrigdisstarfsfolk st6o
sig i 6llu ferlinu og hvad veeri haegt ad gera til ad baeta pa pjénustu sem stendur verdandi
foreldrum og foreldrum barna med Downs heilkenni til boda um pad leiti sem greiningin
er ad fara fram. Par var ein radlegging foreldra st ad tilkynna skuli verdandi foreldrum
fra greiningu fosturs eda barns med Downs heilkenni, i eigin persénu par sem badir
foreldrar eru vidstaddir, en ekki til demis med simtali. Fram kom ad konur sem fengu ad
vita ad barn peirra vaeri med Downs heilkenni i gegnum sima fundu fyrir mikilli gremju
gagnvart heilbrigdisstarfsfélkinu sem hringdi. Pé svo ad pessar nidurstddur eigi ekki vid
konurnar i pessari rannsokn, parf ad hafa i huga ad petta er litid drtak og pvi er petta
eitthvad sem vert er ad velta fyrir sér, hvort mogulega sé til betri leid ad tilkynna
foreldrum pad ad barn peirra sé med auknar likur & litningafraviki eda sé med

litningafravik. Fram kom i rannsokn héfundar ad vidmalendur hefdu viljad fa vidtal vid
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heilbrigdisfagmann strax i kjolfarid & pvi ad fa ad vita um auknar likur & litningafraviki i
gegnum sima. Sumar konurnar voru i miklu afalli pegar simtalid atti ser stad og medtoku
ekki allar upplysingar. Algengast var ad pad lidu um prir sélarhringar fra pvi ad kona
fékk tilkynningu um auknar likur par til hin meetti i legastungu, og var oft helgi par inni.
Pessi timi reyndist sumum erfidur par sem pau h6fdu margar spurningar en fannst pau
ekki geta spurt eda reett ahyggjur sinar vid neinn. Ein radlegging sem kom fram i
fyrrnefndri rannsokn Skotko (2005) var st ad verdandi foreldrar eigi ad fa vidtal vid
heilbrigdisfagmann pegar nidurstada hefur fengist og foreldrar hafa verid latnir vita, og
pbéa sérstaklega ef peim er tilkynnt petta simleidis. Samraemist petta peim radleggingum
sem verdandi foreldrar i pessari forrannson veittu. A LSH er foreldrum, sem fa pa
greiningu simleidis ad barn peirra sé med litningafravik, bodid viotal &

Fosturgreiningadeild (Kristin Rut Haraldsdéttir, 28 april 2013).

Telur héfundur pessarar rannsoknar ad mogulega geeti nyst verdandi foreldrum ef, i
simtalinu par sem peim vari tilkynnt um auknar likur, vaeri sagt fra ,,opnum tima*“ par
sem pau geetu komid og reett vid heilbrigdisstarfsmann sem er vel ad sér i pessum
freedum. Med pessu méti geeti folk komid ef pad svo kys pegar/ef pau hefdu einhverjar
spurningar sem pau vildu svor vid. betta fyrirkomulag geti minnkad kvida og vanlidan
sem getur skapast pegar folk sem hefur fengid auknar likur ad féstur peirra sé med

litningafravik bidur eftir ad komast i legastung.

Konurnar sem féru i fésturskimun fengu allar simtal par sem peim var tilkynnt um

auknar likur. Tveer peirra voru ekki heima hja sér pegar hringt var i paer og fannst peim
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bad erfitt. Onnur peirra svaradi en fannst hiin ekki geta tjad sig ad vild par sem hdn var &
medal félks, & medan hin bad um ad hringt veeri aftur og for heim til sin og tok simtalid
par. HUn var hins vegar ein heima par sem madurinn hennar var ad vinna. Hugsanlega
veeri rad ad hafa vissan tima sem hringt veeri Ut. Konunum yrdi pa sagt ad ef peer fengu
simtal pa veeri pad & pessum tima, hafa kannski 1-2 klst og pannig geetu peer verid

undirbanar undir pad ad f& mogulega simtal.

Veraldarvefurinn

Flestir vidmalendur notudu veraldarvefinn i leit sinni ad upplysingum um fosturskimun
eda fosturgreiningu. bekking og adstaedur peirra voru misjafnar og pvi var einnig misjafnt
ad hverju pau voru ad leita. I ljos kom ad engin fékk radlegginar fra heilbrigdisstarfsfolki
um pad hvar veeri hagt ad finna gagnreynda pekkingu og areidanlegar vefsidur a
veraldarvefnum. peim fannst 6llum ad pannig radleggingar hefdi audveldad peim leitina
og mogulega komid i veg fyrir ad pau feeru ovart inn & spjallsidur og/eda dareidanlegar
sidur. Ein konan taladi pé um ad han hafi visvitandi farid inn & spjallsidur par sem han
gat lesio um reynslu folks og ad pad hafi reynst henni vel. Svo virdist sem foreldrar, og
pbéa helst maedur sem eru ad eignast sitt fyrsta barn leiti i miklum mali & veraldarvefnum

ad baedi upplysingum og studningi (Plantin og Daneback, 2009).

pessi leit folks ad upplysingum virdist tengjast pvi ad freedsla og upplysingagjof
heilbrigdisstarfsfolks hafi ekki verid nagileg og pvi voru verdandi foreldrar med margar

Osvaradar spurningar sem pau gerdu tilraun til ad svara sjalf. Lalor, Devane og Begley
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(2007) framkvaemdu eigindlega rannsokn par sem patt toku maedur sem hofou fario i
sonarskodun & 6drum pridjungi medgoéngu og fostur greinst med sképulagsgalla.
Markmid rannsoknar var ad skoda reynslu foreldra af samskiptum vid heilbrigdisfagfolk i
tengslum vid pessa sénarskodun. I 1jés kom ad mérgum maedrum fannst peer ekki fa
neegilegar upplysingar i sénarskoduninni og leitudu pvi ad upplysingum annarstadar og
péa vard veraldarvefurinn oft fyrir valinu. Konurnar sem notudu veraldarvefinn i leit ad
upplysingum gerdu pad oft & medan pau bidu eftir ad hitta sérfreeding. Konurnar sdgou
margar pessa leit hafa haft neikveedar afleidingar, par sem paer foru ef til vill inn & sidur
sem voru ekki med areidanlegar heimildir og/eda voru truflandi & einn eda annan hatt og

hofou pvi slem ahrif & lidan peirra.

[ sému rannsokn kom fram ad pad var misjafnt eftir konum hvort peer leitudu ad
upplysingum & veraldarvefnum eda ekki og ad sumar gerdu pad ekki pvi paer vildu bara
fa ad melta paer upplysingar sem peer fengu fra heilbrigdisstarfsfolki og héfou ekki porf
fyrir meiri upplysingum a peim timapunkti (Lalor o.fl., 2007). petta kom einnig fram i

forrannsokn hofundar, par sem ein konan leitadi ekki ad upplysingum & veraldarvefnum.

Eg tel, midad vid frasdgn vidmealenda, ad pad veri mikill d&vinningur ef
heilbridisstarfsfolk radlegdi foreldrum hvar pau geaetu leitad ad areidanlegum
upplysingum & veraldarvefnum. Notkun félks & veraldarvefnum hefur aukist mikid eins
0g sja ma & nidurstvdum kdnnunar sem framkvamd var af Hagstofu islands sem syndi ad
arid 2012 voru télvur & 96 % islenskra heimila og adgangur ad neti & 95 % peirra. bar

sem aukin netnotkun virdist vera prounin veeri sterkur leikur hjé heilbrigdisfagfolk ad
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nyta sér pad. PG svo ad stor hluti islendinga eru nettengd, ma ekki gleyma peim hopi sem
er pad ekki og hefur kannski ekki moguleika & ad nalgast freedsluefni & veraldarvefnum.
pvi er mikilveegt ad deildir eins og Fosturgreiningadeild LSH hafi einnig freedsluefni og

beaeklinga sem peir geta afhent skjolsteedingum.

Ondg upplysingagjof i tengslum vid pa akvordun ad fara i legastungu

Fram kom i pessari rannsdkn ad verdandi foreldrar voru almennt &naegdir med pa
upplysingagjof sem atti sér stad i tengslum vid akvordun peirra ad fara i fosturgreiningu.
Samramist pad nidurstodu Cederholm o.fl. (1999) par sem konur sem akvadu ad fara i
legastungu voru almennt mjég anaegdar med paer upplysingar sem veittar voru fyrir
legastunguna. Eins og hefur komid fram adur pa féru prjar kvennanna i fylgjusynitéku og
ein i legvatnsastungu. Solran for beint i fylgjusynitoku par sem verid var ad leita ad
arfgengum sjukdom. pratt fyrir ad hafa hitt erfdafraeding tvisvar pa vantadi peim
upplysingar um framkvaemd fylgjusynitoku og hofdu ekki gert sér grein fyrir ad notadar
veeru tveer adferdir vid legastungu; fylgjusynitaka og legvatnsastunga. betta var mikid
afall fyrir pau, pvi peim hafdi ekki dottid i hug ad hugsanlega veeri ekki haegt ad
framkveema fylgjusynitoku og hefdi pessi vitneskja huganlega haft ahrif & val peirra um
ad eignast annad barn. Svo virdist sem, af einhverjum asteedum, ad pessar mikilvaegu
upplysingar hafi ekki komist til skila. Solrin og Gauti ségdu samt ad pau hafi ekki viljad
fa meiri upplysingar og freedslu en pad sem atti vid hverju sinni pvi pau vildu taka petta i
afongum. Heilbrigdisstarfsfolk parf ad meta porf hvers og eins fyrir upplysingar og vera

tilouin ad bregdast vid breyttum porfum verdandi foreldra.
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I rannsokn Skotko (2005) kom fram ad meirhluti madra fannst peer hvattar til ad
biggja fosturgreiningu, en pd an pess ad pryst veeri & peer ad piggja hana. Var petta
upplifun Jonu sem taladi um ad pratt fyrir ad hafa tekid akvordunina sjalf um ad fara i
fosturgreiningu pa hafi hin skynjad ad heilbrigdisstarfsfolkid sem sinnti henni fannst pad
sjalfsagt val eftir ad hun fékk auknar likur i fosturskimun. Svo virdist sem ad konur sem
taka upplysta akvordun vardandi pad hvort peer fari i fosturskimun eda ekki finnst
audveldara ad taka akvoroun vardandi greiningarprof i kjolfarid af pvi ad fa jakveett
skimprof ef midad er vid konur sem toku ekki upplyst val um skimprofid (Kleinveld o.fl.,
2009). Ma gera rao fyrir ad 6upplysta akvardanataka kvennanna i upphafi um
fosturskimun geti haft ahrif a pad hvernig peim gekk ad taka akvéroun um
fésturgreiningu. Eins og fram hefur komid kjésa um 20 % kvenna sem fa jakveett
skimprof hérlendis ad afpakka fosturgreiningu (Ragnheidur 1. Bjarnadottir o.fl., 2012).
Hugsanlega bendir petta til pess ad konurnar séu ad taka pa akvérdun sem peim hentar og
beer telji rétta fyrir sig og sina fjélskyldu. Pad veeri ahyggjuefni, ad minu mati, ef allar
konur sem fengu jakveett skimprof myndu fara i fosturgreiningu, og pyrfti pa ad lita vel &
pad hvernig pad veeri kynnt fyrir konum og hvort peer hefdu tekid upplysta akvordun.
brétt fyrir ad 20% kvenna & slandi hafni fosturgreiningu eftir jakveett skimprof benda
nidurstédur pessarar forrannsoknar til pess ad huga megi enn betur ad studningi verdandi
foreldra sem taka purfa pessa akvordun og ad minna purfi heilbrigdisstarfsfolk a pau ahrif

sem pau geti haft a akvérdun skjolstaedinga sinna.
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Tveer kvennanna téludu um ad pad hafi verid gott ad fa ad setjast nidur med
heilbrigdisstarfsfolki a&dur en legastungan var framkvaemd, ad spyrja og fa upplysingar.
paer upplifdu pad badar ad paer hafi fengid naegan tima til pess & peim timapunkti, en
veltu pvi einnig fyrir sér hvort petta hafi verid rétti timinn, par sem per voru pegar
meettar til ad fara i astunguna. Radleggingar kvenna sem patt toku i rannsokn Skotko
(2005) voru eins og adur hefur komid fram, ad verdandi foreldrar fai vidtal vid videigandi
sérfreedinga sem fyrst, eftir ad foreldrum er sagt frd auknum likum eda ad barn peirra sé
med litningafravik. Eg tel mikilvaegt ad vidhalda svigrami fyrir spurningar pegar

verdandi foreldra meeta i legastungu.

Annad sem kom fram i vidtolunum var ad i einu tilviki hafi verdandi modur ekki
verid veittar upplysingar um aheattu a fosturlati tengda fylgjusynitoku og sagdi hun ad
pad hafi einungist verid reett i tengslum vid upplyst sampykki sem skrifad var undir rétt
aour en hun fér i legastungu. Er petta eitthvad sem ber ad upplysa verdandi foreldra um
svo pau geti tekid upplysta akvordun um legastungu. Benda rannsoknir til ad konur séu
oft ekki medvitadar um mogulegar aheettur tengdar legastungum (Cederholm o.fl., 1999;
Dahl, Kesmodel, Hvidman og Olesen, 2006) pegar par fara i hana. Elin gekk med tvibura
par sem annar var med auknar likur & pristeedu 21, han hefdi frekar viljad fara i
fylgjusynitoku, en var radlagt af laeekni ad fara i legvatnsastungu. Han segir ad han hafi
pbvi bara gert pad sem leeknirinn sagdi, ad han treysti honum. En algengt er ad konur
treysti & teeknina og trui pvi ad heilbrigdisstarfsfolk viti hvad er peim fyrir bestu (Chiang

0.fl., 2006).
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Erfid bid

Flestir vidmalenda t6ludu um pad 66ryggi sem myndadist pegar bedid var eftir rannsokn
eda nidurstddum. SAlran og maki foru beint i fylgjusynitdku vid 12 vikna medgodngu og
peim fannst bidin erfid pvi pau voru akvedin i ad enda medgonguna ef fostrid greindist
med arfgengan efnaskiptasjikdom. Jona og Osk foru i fosturskimun og upplifdu paer
bidina fra pvi ad peer fengu auknar likur a litningafraviki pangad til paer for i legastungu a
afar misjafnan hatt. Jona fékk likurnar 1/64 & pristeedu 21 og fannst henni petta ekki
langur bidtimi og midadi hun pa helst vid bidtiman sem var gjarnan i hennar heimalandi
sem hdn sagdi mun lengri. Osk fékk hins vegar likurnar ¥ ad fostrid sem hdn gengi med
veeri med pristeedu 21 og upplifdu hun mikla dvissu og vanlidan & peim tima sem han
burfti ad bida eftir ad fa ad fara i legastungu. Tengdi hin pad helst vid pessar miklu likur
a ad barnid veeri med litningafravik og pvi ad henni fannst han ekki hafa fengid naegar
upplysingar vardandi hvad petta pyddi og hvad framhaldid vaeri. Nidurstddur rannsékna
benda til ad konur sem fara i fosturskimun vegna pess ad peer hafi fengid auknar likur &
litningafraviki upplifa oft meiri kvida heldur en konur sem fara i fosturskimun vegna
annarra patta (Lerman, Croyle, Tercyak og Hamann, 2002). Mé tengja pessa nidurstéou
beint vid paer sem komu fram { pessari forrannsokn. Osk og S6lrin upplifdu bidtimann &
neikvaedari hatt en Jona. Ma hugsanlega tengja pad vid pad ad likurnar a litningafraviki
hja Osk voru mun meiri en hja Jonu . J6na var ad eigin sogn alltaf viss um ad ekkert veeri

ad barninu hennar.
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Allar konurnar sem foru i fylgjusynitéku voru anaegdar ad fa
bradabirgdanidurstodur daginn eftir rannsdknina. Elin for i legvatnsastungu og sagoi
bidina eftir nidurstodu hafa verid erfida. Hérlendis er pad svo ad um 85% fosturgreininga
eru fylgjusynitdkur og 15% legvatnssynitokur (Ragnheidur 1. Bjarnadéttir o.fl. 2012).
Meirihluti kvenna fer frekar i fylgjusynitoku og er kostur hennar sa ad han er gerd mun
fyrr & medgodngu en legvatnsynitakan og pvi purfa verdandi foreldrar ekki ad bida eins
lengi eftir pvi ad komast i fylgjusynitoku og einnig er konan ekki gengin eins langt med
ef hun tekur akvéroun um ad binda enda & medgdnguna. En rannsoknir syna ad ef binda a
enda & medgongu er betra fyrir likamlega og andlega lidan kvenna ad gera pad fyrr en

seinna (Grimes, 1984).

Framkvaemd legastungu

Viotolin bentu til pess ad vel hafi verid stadid ad framkvemd legastungunnar hja peim
sem patt toku i rannsokninni. Fleiri en einn taladi um ad heilbrigdisstarfsfolkid hafi
greinilega vitad hvad pad var ad gera og ad pad hafi veitt peim 6ryggi. Traust verdandi
foreldra & heilbrigdisstarfsfolk sem framkvaemir legastunguna er mikilveaegt og er pad
jafnvel talid geta minnkad upplifun kvenna af sarsauka tengda rannsékninni (Locock

o.fl., 2010).

Osk hafdi heyrt ad pad vaeri mjdg sarsaukafullt ad fara i legastungu en upplifdi
minni sarsauka en han bjést vid. betta samraemist pvi sem kom fram i rannsokn Locock

0.fl. (2010) sem skodadi upplifun kvenna af fylgjusynitoku eda legvatnsastungu. | sému
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rannsokn s6gdu pattakendur gdda upplysingagjof og utskyringar, samkennd fra
heilbrigdisstarfsfolki og hughreystingu skiptu héfudmali i upplifun peirra af
legastungunni. Var petta einnig upplifun peirra pattakenda sem toku patt i forrannsokn
hofundar og téludu konurnar um ad pad hafi verid gott ad pad heilbrigdisstarfsfolk sem
framkveemdi legastunguna hafi talad paer i gegnum petta, sagt peim hvad veari ad gerast

og hvernig.

Eg var i sjokki

Eins og hefur pegar komid fram er talid ad fésturskimun og/eda fésturgreiningar geti
aukid kvioa hja verdandi foreldrum og jafnvel ytt undir samviskubit (Biesecker, 2001).
Konur sem taka ekki upplysta akvérdun um fésturskimun eru einnig liklegri til ad upplifa
vanlidan og kvida en par sem taka upplysta akvérdun. Samkvaemt pessu er ekki oliklegt
ad einhverjir pattakendur pessarar forrannsoknar pjaist af andlegri vanlidan i tengslum

vid petta ferli.

Tveer kvennanna gengu med fostur sem greindust med pristeedu 21 og akvadu ad
binda enda & medgongu. Onnur peirra var pé med tvibura og hélt medgongu afram med
pad féstur sem var med edlilega litningagerd. b6 svo ad par hafi verid ad ganga i gegnum
svipada reynslu pa voru per lika afskaplega 6likar. Osk gekk med eitt fostur og batt enda
a medgongu eftir fylgjusynitoku rétt um 14 vikur. Elin for i legvatnsastungu vid 16 vikur
og var pvi gengin lengra med, en Osk, pegar hin batt enda & medgéngu annars tviburans.

Osk fékk likurnar ¥ Gr fosturskimun og missti pvi strax von og var viss um ad barnid
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veeri med litningafravik. Pvi kom nidurstadan ar fylgjusynitékunni henni ekki & dvart.
Elin fékk likurnar 1/70 og var mjog jakveed um ad barnid veeri med edlilega litningagerad.
Nidurstadan ur legastungunni um ad svo var ekki var pvi mjog mikid afall par sem han
var ekki undirbuin undir sleema nidurstddu. Fram kemur i vidtali vid einn vidmelanda ad
pessar nidurstddur hafi ekki einungis haft ahrif & verdandi foreldra, heldur alla
fjolskylduna. begar verdandi foreldrar ganga i gegnum pa erfidu lifsreynslu ad 6fett barn
pbeirra greinist med litningafravik, og pau jafnvel taka pa akvoroun ad binda enda a
medgodnguna hefur pad ekki endilega bara ahrif & verdandi foreldra. Oft er buid ad segja
systkinum og fleiri fjélskyldumedlimum fra punguninni og parf ad taka tillit til pess vid

pbjonustu pessa hops.

Akvordun Elinar og Oskar ad binda enda & medgongurnar voru ekki audveldar. Osk
lysir pessu a pennan hatt: ,,pad stridir gegn 6llu svona méduredlic og virdast peaer badar
hafa verid ad kljast vid tilfinningar sem tengjast méduredli peirra og pvi ad purfa ad
skoda raunverulegar adsteedur peirra og getu til ad eignast og hugsa um einstakling med
pristeedu 21. Benute o.fl. (2012) framkvaemdu eigindlega rannsékn par sem tilgangur var
ad skoda tilfinningar kvenna sem fa paer upplysingar ad fostrid sem paer gangi med séu
med alvarleg fravik og pa helst hvernig peer komast ad akvéroun um pad hvort framkalla
eigi medgongurof eda ekki. Salfredingur tok vidtdl vid 249 pungadar konur strax i
kjolfarid & pvi ad peer fengu ad vita i sonar ad fostrid peirra vaeri med alvarleg
fosturfravik. Rannsoknin atti sér stad i Brasiliu. Medal medgdngulengd modur pegar

vidtolin attu sér stad var 22v5d og 6skudu 69,1 % eftir medgongurofi. Allar konurnar sem
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6skudu eftir medgongurofi gerdu pad til ad minnka likur & pjaningu fostursins. Kom i 1jos
i rannsokninni ad margir skildu ekki nidurstédur sonarsins i fyrstu, og pvi er askilegt ad
foreldrar bidi med ad taka akvoroun um medgongurof par til pau hafi fengid teekifeeri til
ad meta adsteedur. Meirihluti peirra sem dkvadu ad halda medgdngu afram sdgdu
asteeduna vera sektarkennd. Sumar t6ludu um ad peim fannst peer vera ad drepa barnid
sitt ef peaer teekju pa akvoroun ad binda enda @ medgdénguna. Rannsakendur telja ad
menningar og trarlegur bakgrunnur i Brasiliu hafi ahrif & pad hvort folk kjosi
medgodngurof eda ekki. Med pad i huga ma einnig gera rad fyrir ad menningar og
trdarlegur bakgrunnur Elinar og Oskar, asamt pvi samfélagi sem pau bua i hér a Islandi
hafi haft einhver ahrif & akvordun peirra um ad binda enda & medgéngu. Onnur konan
sem tok pa akvoroun ad binda enda & medgdnguna sagdi ad hin treysti sé ekki til pess ad
hugsa um einstakling med Downs heilkenni, en ekki kom fram asteda hinnar fyrir pvi ad
velja ad binda enda & medgdnguna. Heilbrigdisstarfsfolk parf ad vera medvitad um ad
pad eru margir paettir sem hafa ahrif a akvéroun folks i pessum erfidu adsteedum og ad

mikilveegt sé ad veittur studningur og fraedsla sé hlutlaus og an fordoma.

Pegar vidtolin attu sér stad var tiltélulega stutt sidan konurnar héféu gengid i
gegnum medgongurof. Osk 1ét i ljos ad hin hefdi ekki unnid ar reynslu sinni vegna anna.
Hun sagaist vera a 6drum stad i sorgarferlinu en maki hennar, og fannst henni erfitt ad
han upplifdi pad svo ad hann veeri bdin ad jafna sig pegar hdn var rétt ad byrja ad vinna

med reynsluna. Elin hins vegar var pungud pegar vidtalid atti sér stad. Hun sagdist hafa
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nanast misst ahugan & medgdngunni, en vonadist til ad ahuginn myndi koma aftur pegar

han veeri buin ad jafna sig & reynslu sinni og bjost vid ad pad myndi koma med timanum.

Konurnar tveer sem fengu nidurstdduna ad fostrid peirra veaeri med pristedu 21
fengu badar strax vidtal vid laekni og erfdafraeding a Fosturgreiningadeild LSH. Einnig
var peim bodid ad hitta djakna, salfreeding og/eda félagsradgjafa. betta fannst peim
badum mjog gott en pad er mikilveegt ad folk fai salfreedilega adstod vid pessar adsteedur
0g ad pau séu satt vid pa akvordun sem pau taka hvort sem pad er ad enda medgonguna

eda ekki til ad minnka likur & langvarandi tilfinningalegu tjéni (Benute o.fl., 2012).

Eg hefdi lika fengid godan studning ef ég hefdi tekid hina akvordunina

patttakendur voru sammala ad pau hafi fengid gddan studning fra heilbrigdisstarfsfolki
begar fostur peirra greindist med litningafravik. beim fannst akvardanir alfario hafa verid
pbeirra og ad ekki hafi verid pryst & pau ad taka einhverja vissa akvoroun fram yfir adra,
p6 toludu sumar um ad paer hafi skynjad hvad heilbrigdisstarfsfolk teldi vera ,,rétt*

akvoroun.

Pad virdist algengur miskilningur ad konur sem piggji fosturskimun og
fésturgreiningu muni an efa binda enda a medgongu ef barn peirra greinist med Downs
heilkenni. Rannsokn Skotki (2005) bendir til ad petta eigi ekki vid rok ad stydjast og eru
alltaf einhverjar konur sem halda afram medgdngu eftir ad barn peirra greinist med
litningafravik. betta purfa heilbrigdisstarfsmenn ad hafa i huga pegar peir sinna verdandi

foreldrum sem piggja pessar rannséknir. bad er mikilveaegt ad nalgast pa & peirra
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forsendum og passa ad gera ekki rad fyrir ad skodun peirra sé endilega s sama og
heilbrigdisstarfsfolksins. Konurnar tveer sem stodu frammi fyrir pessari akvardanatoku
voldu badar ad binda enda & medgonguna. Osk hafdi pegar reett petta vid maka sinn og
var pvi buin ad taka akvordun. Elin hins vegar vildi til ad byrja med ganga med fostrid po
pad veeri med Downs heilkenni. Hun skipti sidan um skodun. Elinu fannst hun fa
studning pegar han vildi halda medgéngu sinni afram, en hun sagdist einnig hafa fengid
studning pegar han skipti um skodun. Han upplifdi pvi gédan studning fra

heilbrigdisstarfsfolki 6had pvi hvada akvordun han tok.

Kliniskar leidbeiningar

Kliniskar leidbeiningar eru leidbeiningar um verklag sem eru notadar til studnings
starfsfolki i heilbrigdispjonustu og til ad auka geedi pjonustunnar. Tilgangur og markmid
klinisku leidbeininganna fyrir fylgjusynitoku og legvatnsastungu er, asamt pvi sem
minnst var & hér 4 undan, ad samrama pa bestu gagnreyndu pekkingu sem til er um
undirbining og framkvamd pessara rannsokna (Hildur Hardardéttir og Kristin Rut

Haraldsdéttir, 2012).

par sem Urtak pessarar forrannsoknar er litio er erfitt ad meta hvort klinisku
leidbeiningarnar sem unnid er eftir & Fosturgreiningadeild LSH fyrir fylgjusynitoku og
legvatnssynitoku leidi til samraemis og betri pjonustu. Ef nidurstédurnar eru bornar saman
vid klinisku leidbeiningarnar virdist pd sem heilbrigdisstarfsfolkid hafi fylgt peim ad

mestu og ad pad hafi i for med sér almenna anagju verdandi foreldra med pjonustuna.
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par sem rannsoknin er einungis ad meta reynslu verdandi foreldra eftir ad klinisku
leidbeiningarnar voru innleiddar hofum vid ekki samanburd af pvi sem var adur. bvi er
einnig erfitt ad alykta um pad hvort ad leidbeiningarnar hafi haft i for med sér einhverjar
breytingar & pjonustu, hvort sem peer veeru jakveedar eda neikvaedar. En med pvi ad taka
stdduna eins og hun er nuna, nokkrum manudum eftir ad kliniskar leidbeiningar voru
innleiddar & deildinni a&ttum vid ad fa hugmynd hvernig stadid er ad freedslu og

framkvaemd fyrir pessar rannsoknir og hvort kliniskum leidbeiningum sé fylgt.

Starfsmadur fosturgreiningardeildar LSH vann ad innleidingu og préun klinisku
leidbeininganna med sérstoku tilliti til adsteedna hérlendis. En studst var vid leidbeiningar
fra Royal College of Obstetricians and Gynaecologists fra arinu 2010. Eins og er eru pad
tveir starfsmenn Fosturgreiningadeildar LSH sem hafa yfirumsjon med innleidingu og
notkun leidbeininganna. Er hugsanlegt ad pad hafi ahrif & notkun peirra, par sem pad
virdist geta haft neikvaed ahrif & innleidingu kliniskra leidbeininga, ef fagfolkid sem préar
beer eru einnig peir sem purfa ad nota peer i starfi (Grimshaw o.fl., 1995). Hvernig pessar
klinisku leidbeiningar voru innleiddar getur hugsanlega haft ahrif & notkun peirra. Veeri
ahugvert ad skoda betur innleidingu og notkun peirra & Fosturgreiningadeild LSH.
Ahugvert verdur ad sja nidurstédur adalrannséknarinnar og mun pa koma betur i ljos
hvort klinisku leidbeiningarnar séu ad nytast sem skyldi og skila sér i battri pjonustu vid

verdandi foreldra.



79

Vidtalsrammi

Vidtalsrammi var préadur med tilgang rannsoknar i huga. Notast var vid fjorar opnar
spurningar sem voru:
1) Hver er asteedan fyrir pvi ad pa forst i legvatnsastungu/fylgjusynitoku?
2) Getur pu lyst fyrir mér hvernig ferlid var?
3) Hvernig fannst pér stadid ad upplysingagjof og freedslu i tengslum vid pessi
inngrip?
4) Fannst pér pa fa svor vid pinum spurningum? — varstu hvétt til ad spyrja — fannst
pér gengid Ur skugga um ad pu skildir pad sem um var raett?

Annar tilgangur pessarar forrannsoknar var ad meta hvort vidtalsrammi sem
préadur var nadi yfir pad efni sem fyrirhugad var ad skoda. pegar litio er yfir
nidurstodurnar & pessari forrannsokn virdist vidtalsramminn nytast vel. Spurningarnar eru
opnar og hoféu pvi vidmelendur faeri & ad prda vidtalio i pa att sem peir téldu mikilvaegt.
Ramminn leiddi pé til pess ad farid var inn & alla pa hluti sem naudsynlegt var med
tilgang rannsoknar i huga. I pvi litla Grtaki sem um raedir i pessari forrannsokn var notast
vid vidtalsrammann i vidtélunum og gekk pad i 6llum tilfellum vel. Fram komu
upplysingar um adstaedur og reynslu pattakenda, hvernig stadid var ad freedslu og
framkveemd og hver upplifun verdandi foreldra var & peirri pjonustu sem bodid er upp & a
Fosturgreiningadeild LSH. Hofundur telur pennan vidtalsramma pvi henta vel ef

tilgangur hans er hafdur i huga og gerir rad fyrir ad hann muni nytast vel i rannsokn &

efninu.
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Tillégur ad framtidarrannséknum

par sem um forrannsokn er ad raeda er i vinnslu steerri rannsokn par sem skoda a reynslu
foreldra af fraedslu og framkveemd vid fylgjusynitoku og legvatnssynitoku eftir
innleidingu kliniskra leidbeininga fyrir fylgjusynitoku og legvatnssynitoku. Eg tel ad pad
veeri &hugavert ad skoda innleidingu pessara klinisku leidbeininga pegar lengra er 1idid
fra innleidingu peirra. Skoda maetti hvernig innleiding peirra hefur gengid og hver sé
upplifun ljésmaedra a Fosturgreiningadeild LSH i tengslum vid pad. Einnig veeri
ahugavert ad endurtaka rannsokn um upplifun verdandi foreldra af freedslu og
framkvaemd eftir einhvern akvedin tima, og bera saman vid nuverandi rannsokn. Pannig
veeri haegt ad meta betur ahrif klinisku leidbeininganna. Fram kom ad 80% kvenna sem fa
jakveett skimprof kjosa ad fara i fosturgreiningu, en 20% hafna henni. petta er eitthvad
sem ég tel ad skoda meetti nanar. Ahugavert veeri ad skoda hverjar astedur kvenna varu
fyrir pvi ad piggja eda hafna fosturgreiningu og hvort pad veeri mikill munur a peim sem

biggja eda hafna henni.

Hagnyting
Nidurstodur forrannsoknar benda til ad vidtalsrammi sem notadur var falli vel ad tilgangi
rannsoknar. Nidurstddur rannsdknarinnar benda til ad almennt sé vel stadid ad freedslu og
framkvaemd fylgjusynitoku og legvatnssynitoku og ad kliniskar leidbeiningar sem
innleiddar voru leidi til ad pjonusta til verdandi foreldra sé vidunandi. bar sem verdandi
foreldrar eru ekki ad fa nagilega freedslu um fosturskimun taka margir dupplysta

akvordun um svo mikilvaegt malefni. Med pvi ad bjoda heilbridgisstarfsfolki hjalparteaeki i
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formi sérhannads spurningalista, sem metur pekkingu folks um fésturskimun, er haegt ad
audvelda heilbrigdisstarfsfolki ad meta fraeedsluporf verdandi foreldra um skimunina og
auka pannig likur & videigandi freedslu og studning vid upplysta dkvardanatoku. Verdandi
foreldrar sem fa auknar likur & litningafravikum i sampeettu likindamati og foreldrar sem
fa pa greiningu ad fostur sé med litningafravik purfa ad hitta heilbrigdisstarfsfolk sem
fyrst i eigin personu eftir ad pau fa nidurstodur simleidis. Hugsanlega myndi einhverjir
foreldrar sem fengid hafa auknar likur i sampeettu likindamati piggja bod um ad meeta i
vidtal a Fosturgreiningadeildina i kjolfarid & simtalinu par sem peim er tilkynnt um
auknar likur. Einnig kom fram ad stundum fengu verdandi foreldrar simtal fra
Fosturgreiningadeild med nidurstédum & tima sem ekki hentadi foreldrum. Tel ég ad
hugsanlega myndi reynast foreldrum betur ef 1josmodir myndi gefa peim upp einhvern
vissan timann sem hringt yrdi i pau, ef nidurstada skimunar veeri jakvaed. bannig getu
foreldrarnir verid undirbdnir og jafnvel gert radstafanir ef pau vildu. Benda nidurstodur
pessarar rannséknar til ad haegt veeri ad baeta pjonustu til verdandi foreldra sem fara i
legastungu enn frekar en mun petta koma betur i 1jés pegar rannséknin i heild hefur farid

fram og nidurstédur hennar liggja fyrir.

Takmarkanir rannséknarinnar

Um litid artak er ad raeda og pvi parf ad taka nidurstédum um reynslu foreldra af fraedslu
og framkvaemd fyrir legastungu med akvednum fyrirvara. Hluti af tilgangi rannsoknar var
ad meta reynslu foreldra eftir innleidingu kliniskra leidbeininga fyrir fylgjusynitoku og

legvatnssynitoku sem attu sér stad um aramotin 2012-2013. Eg tel pad akvedin
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takmaorkun ad ekki var buid ad skoda reynslu foreldra adur en innleiding leidbeininganna
attu sér stad og pvi er ekki haegt ad bera saman hver reynsla foreldra var af pessari
bjonustu fyrir og eftir innleidinguna, sem hefdi gefid betri hugmynd um notagildi
klinisku leidbeininganna. Einnig parf ad hafa i huga ad af fjérum vidtélum meetti bara eitt
par saman i vidtal, en annars voru pad einungis maedur. Hefur petta hugsanlega ahrif &

nidurstédur par sem reynsla madra kemur frekar fram.
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Lokaord

Tilgangur rannsoknar var tvipettur; ad skoda reynslu verdandi foreldra af freedslu og
framkveemd fylgjusynitdku og legvatnsastungu a Fosturgreiningadeild LSH i kjolfar
innleidingar kliniskra leidbeininga um fylgjusynitoku og legvatnsastungu og jafnframt ad
meta hvort vidtalsrammi sem préadur var nadi yfir pad efni sem fyrirhugad var ad skoda.
Rannsdkn pessi er forrannsokn og benda nidurstédur hennar til ad verdandi foreldrar, sem
fara i legastungu & LSH, séu almennt &naegd med fraeedslu og framkvaemd fylgjusynitdku
og legvatnsastungu. Fosturskimun er ekki hluti af venjubundinni medgonguvernd a
Islandi, en pd velur meirihluti pungadra kvenna ad piggja slika skimun.
Heilbrigadisstarfsfélk sem sinnir verdandi foreldrum eru i g6dri adstodu til ad veita
freedslu um fosturskimun. Svo virdist sem margir verdandi foreldrar taki ekki upplysta
akvordun um hvort peir fari i rannsoknina fosturskimun sem sidan getur haft ahrif &
akvardanir peirra og lidan ef nidurstddur syna auknar likur a litningafraviki hja fostri.
Heilbrigadisstarfsfolk gegnir mikilveegu hlutverki i freedslu verdandi foreldra sem hafa
fengid jakveett skimprof, en pd svo ad flestir foreldrar med auknar likur kjési ad fara i
fésturgreiningu eru alltaf einhverjir sem afpakka. Bid foreldra eftir pvi ad komast i
fésturgreiningu og/eda ad fa nidurstodur ar peim rannsoknum getur reynst foreldrum
erfid og er algengt ad peir leiti ad upplysingum & veraldarvefnum. Tengist petta ad
einhverju leiti 6sk foreldra um meiri upplysingar og svo virdist sem bata megi adgang
foreldra ad heilbrigdisstarfsfolki sem geta veitt peim pessar upplysingar. Hofundur veltir

fram nokkrum hugmyndum ad breytingum & verklagi i tengslum vid freedslu og
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upplysingagjof fyrir fylgjusynitoku og legvatnsastungu sem hann telur ad geti moégulega
haft jakvaed ahrif & reynsu foreldra af freedslu og framkvaemd legastungu a
Fosturgreiningadeild LSH. Urtak pessarar rannsoknar var litid og er tilgangurinn pvi ekki
ad alhaefa utfra nidurstodunum. Vidtalsrammi sem préadur var med tilgang rannsoknar i

huga virdist henta vel og telur h6fundur ad hann muni nytast vel i rannsokn & efninu.
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Fylgiskjol
Fylgiskjal 1
LANDSPITALI L
HASKOLI ISLANDS

Hjakrunarfraedideild

Kynning sem 1josmadir a fosturgreiningardeild veitir vegna rannsoknar
a reynslu verdandi foreldra af upplysingagjof og framkvaemd vid
fylgjusynitdoku og legvatnsatungur.

I undirblningi er rannsokn & reynslu verdandi madra/foreldra af upplysingagjof og framkvaemd
vid fylgjuvefsynitoku og legvatnsastungu — en tilgangurinn er ad fa sjénarhorn peirra & hvernig
stadid er ad freedslu og upplysingagjof & pessum tima. Abyrgdamadur rannséknarinnar er Helga
Gottfredsdottir 1josmodir, dosent i ljosmodurfraedi vid Haskola islands en fleiri
heilbrigdisstarfsmenn koma ad pessu verkefni. Patttaka pin feelist i ad taka pétt i einu vidtali vid
abyrgdamann rannséknarinnar um reynslu pina vid pad ad fara i legvatnsastungu eda
fylgjusynitoku. Vidtalid mun vera tekid a stad sem pér hentar, & heimili pinu eda i sérstoku
hasnadi sem hannad er fyrir vidtalsrannsoknir sem pessa. Ef pu veitir sampykki pitt pa munt pu
og maki pinn fa sent kynningarbréf um rannséknina og Helga hefur sidan samband vid ykkur
innan viku. ba gefst ykkur kostur & frekari upplysingum og ad taka endanlega akvoérdun um hvort
pid viljid taka pétt i rannsékninni.
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Fylgiskjal 2

Ay
\ ¥ 4

LANDSPITALI HASKOLI iSLANDS

HASKOLASIUKRAHLS

Hjukrunarfreedideild
Kynningarbréf

Rannsdkn a reynslu verdandi foreldra af upplysingagjof og framkvaemd
vid fylgjusynatdku og legvatnsatungur.

Ageeti vidtakandi,

Pér er hér med bodid ad taka patt i rannsokn & reynslu verdandi foreldra af
upplysingagjof og framkvaemd vid fylgjusynatoku og legvatnsatungur. Undirritud Helga
Gottfredsdottir 1josmodir og dosent vid Haskala islands vinnur ad rannsokninni i
samstarfi vid d&byrgdamann, Kristinu Rut Haraldsdéttur [josmédur a fosturgreiningadeild
0g Gréu Sturludéttur, nema i ljosmadurfraedi vid Haskala islands.

Tilgangur pessarar rannsoknar er ad skoda reynslu verdandi foreldra af fraedslu og
upplysingagjof vardandi legvatnsastungu eda fylgjusynatoku. Reynsla verdandi foreldra
af sliku greiningarpréfi getur verid erfid og mikilveaegt er pvi ad vandad sé til pjonustu,
upplysinga og fraedslu. St rannsokn sem hér er til kynningar er lidur i pvi ad proa og baeta
bessa peetti a fosturgreiningadeild. Leitast er vid ad fa fram sjonarhorn baedi verdandi
madra og fedra ef adsteedur gera pad mogulegt..

Rannsoknaradferd

Ef pa/pid sampykkid ad taka patt i pessari rannsokn felst patttakan i eftirfarandi:

A0 taka patt i einu vidtali:

Viotalid a sér stad fljotlega eftir ad legvatnsastunga eda fylgjusynataka hefur farid fram
og feeri fram & peim stad sem pér finnst heppilegastur, en pad getur baedi verid & heimili
pinu eda i sértilbunu vidtalsherbergi i Eirbergi, husnaedi Hjukrunarfreedideildar. Vidtalid
er axtlad ¥z - ein klukkustund. bad verdur halfstadlad p.e. nokkrar spurningar eru bornar
upp en vidtalid er p6 meira eins og samtal par sem pér gefst taekifeeri til ad reeda pad sem
pér finnst skipta mali i pessu samhengi. Vidtalid verdur tekid upp & segulband.
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Opagindi og avinnungur af patttéku i rannsokninni

I samtolum okkar verdur reett um vidkveem mal. Slik samtél geta reynst krefjandi en gefa
patttakendum jafnframt teekifeeri til ad tja sig um malefni sem mérgum verdandi
foreldrum eru ofarlega i huga & pessum tima medgongunnar.

Med patttoku i pessari rannsokn leggur pu pitt af mérkum til ad auka pekkingu a reynslu
verdandi foreldra af pvi ad piggja legvatnsastungu eda fylgjusynatoku og hvernig best er
ad haga freedslu og radgjof i tengslum vid pad. Slik pekking mun nytast fagfélki vid
aframhaldandi préun & pjonustu vid verdandi foreldra.

Pagnarskyldu, nafnleynd og tranadi er heitid
Oll gbgn pessarar rannsoknar verdur farid med sem tranadarmal. Vid birtingu gagna ur
rannsokninni mun ekki vera haegt ad rekja neinar upplysingar til pin.

Ef pa hefur spurningar um rétt pinn sem patttakandi i pessari visindarannsékn eda vilt
heetta patttoku i rannsdkninni, getur pa snaid pér til Sidanefndar Landspitala, Fossvogi
108 Reykjavik. Simi 543-7465, fax: 543-2339, tolvupdstur: sidanefnd@Ilandspitlai.is
pér er frjalst ad hafna patttoku eda heetta i rannsékninni & hvada stigi sem er, an
utskyringa og an afleidinga & adra medferd eda umonnun.

Leyfi fyrir rannsékninni hefur fengist hja Visindasidanefnd, Personuvernd, og
sviostjorum leekninga og hjukrunar a Kvennasvidi Landspitala Haskdlasjukrahuss.

Frekari upplysingar

Jafnframt getur pd n&d i Helgu Gottfredsdottur i sima 525-4989 og 663-2968 og Kristinu
Rut Haraldsdottur i sima 543100 ef einhverjar spurningar vakna i tengslum vid
rannséknina.

Reykjavik, 2013

Kristin Rut Haraldsdottir Helga Gottfredsdottir, 1josmodir
Ljosmadir Dosent vid Haskola Islands
Fosturgreiningadeild LSH Eirberg vid Eiriksgotu

101 Reykjavik 101 Reykjavik

helgagot@hi.is



mailto:sidanefnd@landspitlai.is
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Fylgiskjal 3

Ay
\ ¥ 4

LANDSPITALI HASKOLI iSLANDS

HASKOLASIUKRAHLS

Hjukrunarfreedideild
Sampykki fyrir patttéku i rannsokn (1)

Rannsokn a reynslu verdandi foreldra af upplysingagjof og framkvaemd
vid fylgjusynatoku og legvatnsatungur.

Ageti vidtakandi,

Eg bid pig ad lesa petta skjal yfir og spyrja hverra peirra spurninga sem pu hefur adur en
b gefur smpykki pitt fyrir patttoku i rannsokninni.

Rannsakendur

Rannsakandur eru Helga Gottfredsdéttir, [josmadadir dosent i ljésmddurfraedi vio Haskdla
islands sem jafnframt er abyrgdamadur, Kristin Rut Haraldsdottir, 1josmodir &
Fosturgreiningardeild LSH og Groa Sturludottir, ljosmodurnemi.

Grunnupplysingar

Tilgangur pessarar rannsoknar er ad skoda reynslu verdandi foreldra af freedslu og
upplysingagjof vardandi legvatnsastungu eda fylgjusynatoku. Reynsla verdandi foreldra
af sliku greiningarprofi getur verid erfid og mikilveegt er pvi ad vandad sé til pjonustu,
upplysinga og fraedslu. St rannsékn sem hér er til kynningar er lidur i pvi ad préa og beeta
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bessa peetti a fosturgreiningadeild. Leitast er vid ad fa fram sjonarhorn badi verdandi
maedra og fedra ef adstedur gera pad mogulegt.

[ rannsdkninni er beitt rannsoknaradferd sem nefnd er eigindleg adferd. I henni felst ad
rannsakandi tekur vidtol vid patttakendur. Gert er r&d fyrir einu klst. vidtali sem verdur
tekid uppéa segulband og sidan vélritad ordrétt. L6go er ahersla & ad hvergi komi fram
neitt sem hugsanlega geeti gefid til kynna hver i hlut & N6fn mdgulegra patttakenda i
bessari rannsokn fengust fra Fosturgreiningardeild og var haft samband vid pa eftir ad
leyfi Sidanefndar spitalans I4 fyrir.

Ahatta og avinnungur af patttéku i rannsokninni

Meginahatta af pessari patttoku er ef pér finnst erfitt ad taka patt i vidtolum og ad pér
finnist Opaegilegt ad tja pig um persénulega reynslu pina.

Pad er enginn beinn avinningur af ad taka patt i pessari rannsokn en tilgangur hennar er
ad auka pekkingu & reynslu verdandi foreldra af pvi ad fara i legvatnsastung eda
fylgjuvefsynitoku og munu nidurstédur m.a. mun nytast fagfélki vid aframhaldandi préun
a pjonustu vid verdandi foreldra & pessu svidi.

PG munt ekki fa greitt fyrir patttoku pina i pessari rannsokn.

Frekari upplysingar

pagnarskyldu, nafnleynd og trinadi er heitid

Oll g6gn pessarar rannsoknar verdur farid med sem trinadarmal. Vid birtingu gagna ur
rannsokninni mun ekki vera hagt ad rekja neinar upplysingar til pin.

Ef pu hefur spurningar um rétt pinn sem patttakandi i pessari visindarannsokn eda vilt
hetta patttoku i rannsdkninni, getur pa snuid pér til Sidanefndar Landspitala, Fossvogi
108 Reykjavik. Simi 543-7465, fax: 543-2339, télvupostur: sidanefnd@landspitlai.is
pér er frjalst ad hafna patttoku eda heetta i rannsokninni & hvada stigi sem er, an
utskyringa og an afleidinga & adra medferd eda umonnun.

Leyfi fyrir rannsokninni hefur fengist hja Visindasidanefnd, Persénuvernd, og
svidstjorum leekninga og hjukrunar a Kvennasvidi Landspitala Haskdlasjukrahuss.

Frekari upplysingar

Jafnframt getur pd nad i Helgu Gottfredsdéttur i sima 525-4989 og 663-2968 og Kristinu
Rut Haraldsdottur i sima 543100 ef einhverjar spurningar vakna i tengslum vid
rannsoknina.

PU munt fa afrit af pessu bréfi til vardveislu.


mailto:sidanefnd@landspitlai.is
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Yfirlysing patttakanda:

Eg hef lesid framangreindar upplysingar. Eg hef fengid svor vid peim spurningum
sem ég hef 6skad eftir. Eg sampykki ad taka patt i pessari rannsokn.

Undirskrift:

Dags:

Undirskrift rannsakanda:

Dags:
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Fylgiskjal 4

Rannsokn a reynslu verdandi foreldra af upplysingagjof og framkvaemd
vio fylgjusynatoku og legvatnsatungur.

Vidtalsrammi

1. Hver er asteedan fyrir pvi ad pu forst i
legvatnsastungu/fylgjusynitoku?

2. Getur pu lyst fyrir mér hvernig ferlid var?

3. Hvernig fannst pér stadid ad upplysingagjof og fraedslu i tengslum vid
bessi inngrip?

4. Fannst pér pu fa svor vid pinum spurningum? — varstu hvott til ad
spyrja — fannst pér gengid ur skugga um ad pu skildir pad sem um var
rett?
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Fylgiskjal 5

Vol
-
LANDSPITALI

HASKOLASIUKRAHOS

Reykjavik, 30. jantar 2013

Helga Gottfredsdoéttir, désent
Hjukrunarfraedideild Haskdla [slands
Eirbergi — Eiriksgétu 34

101 Reykjavik

Kaera Helga,

Eg hef méttekid beidni pina um framkvaemd rannséknar & Fésturgreiningardeild LSH vegna
reynslu verdandi foreldra af upplysingagjéf og framkvaemd vid fylgjusynatéku og
legvatnsastungu.

Gef hér med leyfi fyrir ad framkvaema rannséknina fyrir hénd Fésturgreiningardeildar LSH.

Med bestu kvedjum og 6sk um gott rannséknargengi!

H.//DID?”;,:,\\-M.W ; J Zﬁ/p ) (/;;2{(7 %{fdz&l 'lebﬁf’ﬂn

ur Har8ardéttir, yfirlaeknir MargrétT. Hallgrimsson, deildarstjori
Fésturgreiningardeild & maedravernd Fosturgreiningardeild & maedravernd
Kvenna- og barnasvid Kvenna- og barnasvid
Landspitali Hringbraut Landspitali Hringbraut
Afrit:

Kristin Rut Haraldsdéttir, ljosmaédir & Fésturgreiningardeild LSH
Groda Sturludéttir, ljésmaedranemi a8 Kvennadeild LSH




Fylgiskjal 6

Tilkynning um vinnslu persénuupplysinga

Er um ad raeda nyja
tilkynningu eda breytingu &

eldri tilkynningu?

Eldra
tilkynninganumer sé um
breytta tilkynningu ad raeda:

Kennitala
abyrgoaradila: (eingdéngu
télustafir)

Nafn pess sem fyllir
tilkynninguna ut:

Netfang pess sem
fyllir tilkynninguna ut:

Nafn forsvarsmanns
(s.s. forstjora) ef
abyrgdaradili er
fyrirtaeki/stofnun:

Simanamer tengilids:

Titill verkefnis(ss.

© Ny tilkynning

Tilkynning um breytingu

—

1212605739

W

103

‘ Groéa Sturludottir

‘ groal982@gmail.com

8476396

‘ Innleiding Kliniskra leidbeininga um legastungur: reynsla verdandi forel



nafn a skra eda heiti
rannsoknar)

Tilgangur
vinnslunnar?

Hvada upplysingar
verdur unnio meo?

Hvert verda
patttakendalistar séttir?

Hvert verda
upplysingarnar sottar?

Verda upplysingarnar
sottar i sjukraskra?

Ef upplysingarnar eru
sottar i sjukraskra, er
verkefnid?

A undanférnum arum hefur

legvatnsastungum faekkad umtalsvert, en fylgjusynit
betta gerdist i kjdlfar innleidingar fyrsta pridjungs ski
pad faerdist fésturgreining framar & medgdngunni. H
vid ad & bilinu 100-140 pungadar konur fari i legastu
af eru um 85% fylgjusyni og 15% legvatnssyni. bad
akvordun fyrir hina verdandi mddur/foreldra ad akve

[« | 2

Radgert er ad bjéda 20

pérumykonum patttéku og verdur haft samband vid p.
i legvatnsastungu eda fylgjuvefsyni eftir ad leyfi ligc
sidanefnd spitalans. Tekid verdur vidtal vid pau por €
sampykkja pattdku af &byrgdarmanni rannsoknar. Ve
segulband og pau sidan vélritud ordrétt. Gognin ver:
abyrgdaradila og peim eytt ad trvinnslu lokinni.

<] | 2l

Radgert er ad bjéda 20

poérumvykonum patttéku og verdur haft samband vid p.
i legvatnsastungu eda fylgjuvefsyni eftir ad leyfi ligc
sidanefnd spitalans. Ljosmadir af fosturgreiningadeil
af rannsoknarhop hefur samband simleidis eftir ad |
fylgjuvefsynataka hafa verid gerdar og 6skar leyfis
til ad f& ad kynna stuttlega fyrir peim rannséknina. A

<] | 2l
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‘ Tekin verda viotol vid 20 por/konur sem sampykkja pattoku

Nei

Gadarannsokn

Visindarannsékn



Heimild(ir) til vinnslu
personuupplysinga, sbr. 8.

. [
gr. laga um persénuvernd

0g meodferd
persénuupplysinga

Verdur unnid med
viokveemar
personuupplysingar, sbr
8.tl. 2. gr. laganna?

Vidbaotarskilyrdi um
vinnslu vidkveemra
personuupplysinga, sbr.
9. gr. laganna?
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¥ sampykki hins skrada sbr. 1. tl.

naudsyn vegna samnings sbr. 2. tl.
-

tl.

naudsyn til ad fullnaegja lagaskyldu sbr. 3

naudsyn til ad vernda hagsmuni hins
skrada sbr. 4. tl.
r

tl.
o

6. tl.

L naudsyn til ad geeta logmeetra hagsmuna
sbr. 7. tl.

naudsyn vegna almannahagsmuna sbr. 5.

naudsyn vid beitingu opinbers valds sbr.

Unnid verdur med vidtdl sem tekin
verda vio patttakendur — pau tekin upp &
segulband — vélritud og a peim byggja
nidurstodur.

& upplyst og skriflegt sampykki hins
skréda sbr. 1.tl.
" sérstok lagaheimild sbr. 2. tl.
a skylda skv. samningi adila vinnumarkadar
sbr. 3. tl.

naudsyn til ad vernda hagsmuni hins
skréda sbr. 4 tl.

= naudsyn vegna reglubundinnar starfsemi
sbr. 5. tl.

" hinn skrasi gerir upplysingar opinberar
sbr.6. tl.

2 vegna domsmals eda annara
laganaudsynja sbr. 7. tl.

naudsyn vegna
leeknismedferdar/stjornsyslu sbr.8. tl.


http://www.althingi.is/lagas/nuna/2000077.html
http://www.althingi.is/lagas/nuna/2000077.html
http://www.althingi.is/lagas/nuna/2000077.html
http://www.althingi.is/lagas/nuna/2000077.html
http://www.althingi.is/lagas/nuna/2000077.html
http://www.althingi.is/lagas/nuna/2000077.html

Frekari skyringar a

peim heimildum sem merkt
er vid hér ad ofan (t.d.
lagadkvaedi eda ef byggt er
a sampykki hins skrada skal
hér greint fra efni
sampykkisyfirlysingar)

Ef aflad er
persénuupplysinga fra
6drum en hinum skrada,
hvernig er pa uppfyllt
vidvorunarskylda gagnvart
hinum skrada, sbr. 21. gr.

laganna

Ef aflad er
personuupplysinga fra
hinum skrada sjalfum,

hvernig er pa uppfylit
freedsluskylda, sbr. 20. gr.
laganna

Verdur
personuupplysingum safnad
med notkun
eftirlitsmyndavéla eda
annars konar
voktunarbunadar?

L naudsyn vegna tolfraedi-

/visindarannsoknar sbr. 9. tl.
[

I6gmeet voktun skv. 2.mgr.

sbr. reglu umvisindarannsoknir parf sampykki peirra:‘

|

nei

| JJ
5
| JJ

verdandi foreldrar/modir lysa ahuga & patttoku i simt:
pa hefur abyrgdarmadur samband og sendir i kjdlfar
rannsoknina par sem upplysingar um tilgang hennar
fram. Hann hefur sidan samband aftur u.p.b. viku fré
og akvedur tima fyrir vidtal i samradi vié modur/verde
vilji er til ad taka patt i rannsokninni. Fyrir vidtal er faJ
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http://www.althingi.is/lagas/nuna/2000077.html
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Verda upplysingarnar
afhentar 6drum. Hverjum?

Verda upplysingarnar
fluttar ar landi?

Verda
upplysingarnar birtar a
Netinu / Vefnum?

Hvada
oryggisradstafanir verdoa
vidhafdar?

Ef annad. pa hvad?

Nafn og/eda stoduheiti
bess sem ber abyrgd &
framangreindum
Oryggisradstofunum
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nei j

nei

Adgangsord
Dulkddun
Afmaun persénuaudkenna
Annad

™
|
-

{vidtslunum er nafnleynd péatttakenda tryggd, og beir:‘

|| JJ

‘ Helga Gottfredsdéttir, désent vid namsbraut i ljosmddurfraedi, Hjukrune



Verdur
upplysingunum/audkennu
num

eytt og pa hveneer?

Verdur 6drum adila
(vinnsluadila) med
skriflegum samningi falin
vinnsla upplysinganna?

Kennitala
vinnsluadila:
(eingdngu tolustafir)

Hverjar eru skyldur
vinnsluadila samkvaemt
pessum samningi?

Adrar athugasemdir
tilkynnanda:

Um leid og arvinnslu er lokid verdur peim eytt.

nei

—

5

£
2

[« | JJ
5
[« | JJ
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