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Þakkarorð  

Mig langar að byrja á því að þakka fjölskyldu minni fyrir allan þann stuðning, hvatningu og 

þolinmæði sem hún hefur sýnt mér í ljósmæðranáminu. Leiðbeinendum mínum Helgu 

Gottfreðsdóttur og Kristínu Rut Haraldsdóttir þakka ég kærlega fyrir góða leiðsögn og gott 

samstarf. 
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Útdráttur  

Tilgangur rannsóknarinnar var að skoða reynslu verðandi foreldra af upplýsingagjöf og 

framkvæmd fylgjusýnitöku og legvatnsástungu á Fósturgreiningadeild Landspítala 

Háskólasjúkrahús (LSH) í kjölfar innleiðingar klínískra leiðbeininga um fylgjusýnitöku og 

legvatnsástungu og jafnframt að meta hvort sá viðtalsrammi sem þróaður hefur verið nái yfir það 

efni sem fyrirhugað er að skoða. Rannsóknin er eigindleg forrannsókn. Tekin voru viðtöl við 

fjórar mæður/pör sem farið höfðu í fósturgreiningu og voru gögnin greind með 

innihaldsgreiningu. 

Niðurstöðurnar leiddu í ljós að viðmælendur voru almennt ánægðir með fræðslu og 

framkvæmd fylgjusýnitöku og legvatnsástungu. Allar konurnar voru sammála því að það að fá 

niðurstöður í gegnum síma væri hentugt, hins vegar kom einnig fram sú ósk þeirra að vera boðið 

viðtal við heilbrigðisfagfólk í kjölfar símtalsins þar sem fræðslu var í sumum tilfellum ábótavant. 

Einnig kom fram að ákvörðunin um framhaldið, þegar fóstur greindist með litningafrávik, var 

alfarið þeirra og þær upplifðu ekki þrýsting af hálfu starfsfólks um að taka eina ákvörðun fram 

yfir aðra.  

Bið foreldra eftir því að komast í fósturgreiningu og/eða að fá niðurstöður úr þeim 

rannsóknum getur reynst foreldrum erfið og er algengt að þeir leiti að upplýsingum á 

veraldarvefnum. Tengist þetta að einhverju leiti ósk foreldra um meiri upplýsingar og svo virðist 

sem bæta megi aðgang foreldra að heilbrigðisstarfsfólki sem getur veitt þessar upplýsingar.  Sá 

viðtalsrammi sem þróaður var, með tilgang rannsóknar í huga, virðist henta vel og telur höfundur 

að hann muni nýtast vel í rannsókn á efninu. 

Lykilorð: Fylgjusýnitaka, legvatnssýnitaka, klínískar leiðbeiningar, fræðsla 
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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 Reykjavík (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 

Formáli 

Stór hluti af starfi hjúkrunarfræðinga og ljósmæðra felst í fræðslu og upplýsingagjöf.  

Þetta er mikilvægur og skemmtilegur hluti starfsins og eitthvað sem hefur ávallt heillað 

mig sérstaklega. Þegar ég frétti af möguleikanum á því að taka þátt í rannsókn þar sem 

kanna ætti upplifun foreldra af fræðslu og framkvæmd legástungu, vakti það strax áhuga 

minn. Í verknámi mínu í ljósmóðurfræði kom það mér á óvart hve margar barnshafandi 

konur höfðu enga eða mjög litla þekkingu á fósturskimun þegar þær komu í fyrstu skoðun 

í mæðravernd. Einnig að margar þeirra voru búnar að taka ákvörðun um það hvort þær 

ætluðu að þiggja hana eða ekki þrátt fyrir litla þekkingu. Sú ákvörðun að fara í slíka 

rannsókn getur haft afdrifaríkar afleiðingar og því mikilvægt að heilbrigðisfagfólk sé 

meðvitað um það og reyni eftir bestu getu að aðstoða foreldra við að taka upplýstar 

ákvarðanir. Í þeim tilvikum þar sem skimpróf er jákvætt er konum boðið að fara í 

legvatnsástungu eða fylgjusýnitöku sem eru greiningarpróf. Þá er aftur þörf fyrir fræðslu 

og upplýsingagjöf sem er veitt af heilbrigðisfagfólki. Árið 2012 voru unnin drög að 

klínískum leiðbeiningum fyrir fylgjusýnitöku og legvatnsástungu. Drögin voru unnin í 

kjölfar rannsóknar á tíðni fósturláta, afdrif meðgöngu og meðferð við legvatnsástungur og 

fylgjusýnitökur á fósturgreiningadeild og í meðgönguvernd (Kristín Rut Haraldsdóttir, 

2012). Þessum leiðbeiningum er nú fylgt á Fósturgreiningadeild Landspítala 

Háskólasjúkrahús (LSH) þar sem legástungur eru framkvæmdar. Með því að skoða 
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reynslu foreldra af upplýsingagjöf og framkvæmd fylgjusýnitöku og legvatnsástungu er 

hægt að fá betri hugmynd hvernig staðið er að fræðslu og framkvæmd og þá hvernig hægt 

sé að bæta þá þjónustu. Einnig gefur þetta ágætis mynd af því hvernig klínísku 

leiðbeiningarnar fyrir fylgjusýnitöku og legvatnsástungu nýtast á Fósturgreiningadeild 

LSH og hvort þær skili sér í viðunandi þjónustu til verðandi foreldra. 

Tilgangur og markmið 

Rannsókn þessi er forrannsókn fyrir stærri rannsókn og er tilgangur hennar að skoða 

reynslu verðandi foreldra af upplýsingagjöf og framkvæmd fylgjusýnitöku og 

legvatnsástungu á Fósturgreiningadeild LSH í kjölfar innleiðingar klínískra leiðbeininga 

um fylgjusýnitöku og legvatnsástungu, jafnframt því að meta hvort viðtalsrammi sá er 

hefur verið þróaður nái yfir það efni sem fyrirhugað er að skoða. Rannsóknin mun auka 

þekkingu okkar á því hvernig verðandi foreldrar upplifa fræðslu fagfólks og framkvæmd 

við legástungur. Þannig eykst skilningur fagfólks á fræðsluþörf verðandi foreldra á 

þessum viðkvæma tíma. Með auknum upplýsingum um þarfir foreldra fáum við betri 

hugmynd um hvernig best er að haga þjónustu sem veitt er í tengslum við fræðslu og 

upplýsingagjöf um legástungur.  

Hugmyndafræði 

Á undanförnum árum hefur orðið talsverð breyting á tíðni legvatnsástungu og 

fylgjusýnitöku þar sem legvatnsástungum hefur fækkað en fylgjusýnitökum fjölgað. Er 

þetta talið tengjast því að farið var að bjóða öllum konum fósturskimun á fyrsta þriðjungi 
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meðgöngu árið 2004 (María Jóna Hreinsdóttir og Ólafía Margrét Guðmundsdóttir, 2009). 

Hér á landi má búast við að á bilinu 100-160 þungaðar konur fari í legástungu ár hvert og 

þar af eru um 85% fylgjusýni og 15% legvatnssýni (Ragnheiður I. Bjarnadóttir, Guðrún 

Garðarsdóttir, Alexander K. Smárason og Gestur I. Pálsson, 2012). Það getur verið erfitt 

fyrir hina verðandi móður/foreldra að ákveða hvort fara eigi í legástungu eða ekki. Í 

rannsókn sem gerð var á Fósturgreiningardeild LSH, komu 9609 konur í samþætt 

líkindamat eða 71% þungaðra kvenna á árunum 2006-2008. Af þeim reyndust 311 vera 

skimjákvæðar (3,2%) og þáðu 79% kvennanna greiningarpróf en 21% afþakkaði (Kristín 

Rut Haraldsdóttir, 2012). Árið 2011 fóru 75% barnshafandi kvenna í fósturskimun á 

fyrsta þriðjungi meðgöngu. Af þeim fengu 2.1% samþætt líkindamat yfir settum 

skimmörkum (skimjákvæðar). Þetta eru færri skimjákvæðar niðurstöður en árin áður og 

má að öllum líkindum rekja það að miklu leyti til breytinga á mörkum fyrir skimjákvæðar 

niðurstöður. Það var um mitt sumar 2010 sem sú breyting gekk í gegn að niðurstöður 

töldust skimjákvæðar ef líkurnar voru 1/100 fyrir þrístæðu 13, 18 og 21. Fram að þeim 

tíma hafði verið miðað við 1/100 fyrir þrístæðu 13 og 18 en 1/300 fyrir þrístæðu 21. Árið 

2012 varð aftur breyting á mörkum fyrir skimjákvæðar niðurstöður og er nú miðað við að 

niðurstöður eru skimjákvæðar ef líkurnar eru 1/50 fyrir þrístæðu 13 og 18 en 1/100 fyrir 

þrístæðu 21 (Kristín Haraldsdóttir, 2 maí 2013). Af þeim konum sem fengu auknar líkur í 

fósturskimun árið 2011 kusu 80.9% þeirra að fara í greiningarpróf (Ragnheiður I. 

Bjarnadóttir o.fl., 2012). Af þessum tölum má sjá að flestar konur kjósa að fara í 

fósturskimun og flestar þeirra sem fá jákvætt skimpróf kjósa að fara í greiningarpróf.  

Hins vegar velja um 20% kvenna sem fá auknar líkur í samþættu líkindamati að hafna 
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fósturgreiningu sem bendir til þess að konur hér á landi líti á fósturgreiningu eftir að hafa 

greinst með auknar líkur, sem val sem þær geta þegið eða hafnað. 

Konur eiga að fá fræðslu um fósturskimun á meðgöngu og er þá meðgönguvernd 

kjörin vettvangur til þess. Í klínískum leiðbeiningum heilsugæslunnar um 

meðgönguvernd heilbriðgra kvenna í eðlilegri meðgöngu kemur fram að upplýsa eigi 

konu um möguleikan á að fara í fósturskimun fyrir Downs heilkenni og öðrum 

litningargöllum þó hún sé ekki hluti af venjubundinni mæðravernd. Tekið er fram að 

upplýsa eigi konuna/foreldranna um næmi prófsins, hvað jákvætt skimpróf þýðir og 

möguleikan á falskt jákvæðum og neikvæðum niðurstöðum. Einnig kemur fram í 

leiðbeiningunum að segja eigi konunni frá þeim greiningarprófum sem í boði eru og 

ganga úr skugga um að foreldrar viti að það sé réttur þeirra að velja/hafna skimprófum og 

greiningarprófum (Hildur Kristjánsdóttir, Jóna Dóra Kristinsdóttir, Anna Björg Aradóttir, 

Arnar Hauksson, Helga Gottfreðsdóttir, Rúnar Reynisson og Þóra Steingrímsdóttir, 

2008). Jafnframt er það í verkahring þess aðila sem á fyrstu samskiptum við konuna á 

meðgöngunni að aðstoða hana við að taka upplýsta ákvörðun varðandi fósturskimun og 

fósturgreiningu. 

Á Fósturgreiningadeild LSH eru það yfirleitt ljósmæður sem sinna fræðslu og 

upplýsingagjöf til foreldra. Í þessari rannsókn verður því skoðað hvernig verðandi 

foreldrar sem fara í legástungu upplifa það að ljósmæður sinni þessu hlutverki. Víða er 

það svo að læknar eða erfðaráðgjafar, frekar en ljósmæður, sinna fræðslu og ráðgjöf og 
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eru því ekki til margar rannsóknir sem skoða upplýsingagjöf ljósmæðra við þessar 

aðstæður. 

Gildi verkefnisins fyrir ljósmæður 

Með því að skoða upplifun og reynslu foreldra sem taka þá ákvörðun að fara í legástungu, 

með tilliti til fræðslu og framkvæmd legástungunar, fáum við betri hugmynd um hvort 

unnið er í samræmi við klínískar leiðbeiningar. Þannig er hægt að koma betur til móts við 

fólk sem stendur frammi fyrir þessum ákvörðunum og hugsanlega betrumbæta þá 

þjónustu sem stendur þeim til boða. 

Rannsóknarspurningar 

Rannsóknarspurningarnar sem lagðar voru til grundvallar þessarar rannsóknar voru:  

1. Hver er reynsla verðandi foreldra af fræðslu og framkvæmd legvatnsástungu og 

fylgjusýnitöku í kjölfar innleiðingar klínískra leiðbeininga um fylgjusýnitöku og 

legvatnsástungu? 

2. Nær sá viðtalsrammi sem þróaður hefur verið fyrir þessa rannsókn, yfir það efni 

sem fyrirhugað er að skoða? 

Öflun heimilda 

Heimildaleit fyrir verkefnið hófst í febrúar 2013.  Helst var leitað á veraldarvefnum í 

gegnum gagnasöfn eins og Pubmed, Cinahl  og Google leitarvélina. Reynt var að 

takmarka leit við heimildir frá árunum 2000-2013.  Þó voru einnig notaðar eldri heimildir 

þegar það átti við.  Einnig var leitað í heimildaskrám þeirra heimilda sem fundust við leit 
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á veraldarvefnum.  Eftirfarandi leitarorð voru notuð við heimildaleitina: prenatal 

counseling, genetic testing, genetic diagnosis, prenatal testing, nuchal test, chorionic 

villus sampling, amniocentesis, parental experience, anxiety. 

Uppbygging verkefnisins 

Verkefnið byggir á fræðilegri samantekt þar sem unnið er úr þeim heimildum sem safnað 

hefur verið. Síðan er aðferðafræði rannsóknar lýst, framkvæmd hennar og síðan úrvinnslu 

gagna. Niðurstöður rannsóknar eru kynntar og þær tengdar við fræðilega þekkingu þar 

sem leitast verður við að svara rannsóknaspurningunum. Í seinni hluta ritgerðar er fjallað 

um notagildi rannsóknar, styrkleika og takmarkanir. Að lokum verða settar fram tillögur 

að framtíðarrannsóknum. 

Skilgreining hugtaka 

Fósturskimun (fetal screening) 

Fósturskimun er almenn leit að frávikum hjá fóstrinu. Fósturskimun er gerð með 

ómskoðun með eða án blóðsýnatöku hjá verðandi móður. Verið er að skima fyrir 

sköpulags- og litningagöllum hjá fóstrinu (Nicolaides, Heath og Liao, 2000). 

Hnakkaþykktarmæling (nuchal translucency) 

Mælingin er framkvæmd við 11-14 vikna meðgöngu. Öll fóstur hafa einhvern vökva 

undir húð á hnakka á þessum tíma og sést það sem svart svæði á hnakka fósturs í 
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ómskoðun. Ef vökvasöfnunin er aukin eru auknar líkur á að fóstrið sé með litninga og/eða 

hjartagalla (María Hreinsdóttir, 2001). 

Samþætt líkindamat (first trimester screening) 

Samþætt líkindamat er notað til að reikna líkur á litningaþrístæðunum 13, 18 og 21. 

Hnakkaþykkt fósturs, mæling lífefnavísa í blóði móður (PAPP-A og frítt β-hCG), aldur 

móður, meðgöngulengd og fyrri saga um litningafrávik hjá móður ef við á, er sett í 

reiknilíkan og þannig reiknaðar líkur á því að fóstrið sé með litningafrávik (Guðlaug 

Torfadóttir og Jón Jóhannes Jónsson, 2001). 

Fósturgreining (prenatal screening) 

Fósturgreining er rannsókn sem er gerð til þess að greina litningagerð fósturs. Til þess að 

greina litningagerð fósturs þarf að gera legástungu og taka fylgjuvefsýni eða legvatnssýni 

(Jóhann Heiðar Jóhannsson, 2001). 

Legvatnsástunga (amniocentesis) 

Með legvatnsástungu er hægt að greina litningagerð fósturs. Legvatnsástungur eru 

yfirleitt ekki gerðar fyrir 16 vikna meðgöngu útaf aukinni hættu á fósturláti. Við ástungu 

er notast við ómskoðunartæki og tekið legvatnssýni úr legvatnspolli. Í legvatnssýninu eru 

húðfrumur frá fóstrinu sem hægt er að rækta á rannsóknarstofu (Jóhann Heiðar 

Jóhannsson, 2001). Þannig er hægt að greina litningagerð fóstursins um tveimur til 

þremur vikum eftir að sýnið er tekið (Hulda Hjartardóttir, 2001). 
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Fylgjusýnitaka (chorionic villus sampling) 

Með fylgjusýnitöku er hægt að greina litningagerð fósturs. Þetta sýni er hægt að taka frá 

11 vikna meðgöngulengd. Teknar eru frumur úr fylgju þar sem fylgjuvefsfrumur eru af 

sama uppruna og frumur fóstursins og eru því með sömu litningagerð (Jóhann Heiðar 

Jóhannsson, 2001). Það tekur tvær vikur að fá endanlegt svar úr fylgjusýnitöku, en 

bráðabirgðasvar fæst eftir tvo sólarhringa (Hulda Hjartardóttir, 2001). 

Legástunga 

Legástunga er samheiti fyrir legvatnsástungu og fylgjusýnitöku. 

Klínískar leiðbeiningar 

Samkvæmt Landlæknisembættinu eru „klínískar leiðbeiningar (clinical guidelines) 

leiðbeiningar (ekki fyrirmæli) um verklag, unnar á kerfisbundinn hátt, til stuðnings 

starfsfólki í heilbrigðisþjónustu og almenningi við ákvarðanatöku við tilteknar aðstæður. 

Þær taka mið af bestu þekkingu á hverjum tíma og eru lagðar fram í því skyni að veita 

sem besta meðferð með sem minnstri áhættu án óhóflegs kostnaðar“ 

(Landlæknisembættið, 2012). 
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Fræðileg samantekt  

Í fræðilega kaflanum er fyrst fjallað um fósturskimun, fósturgreiningu og fræðslu og 

framkvæmd fósturgreiningar. Síðan verður fjallað um upplifun foreldra af fræðslu og 

framkvæmd við fósturskimun og greiningar. Í kjölfarið er kafli sem fjallar um gildi 

klínískra leiðbeininga í fræðslu og upplýsingagjöf. Í lokin er svo stutt samantekt er varða 

klínískar leiðbeiningar sem innleiddar voru á Fósturgreiningardeild LSH árið 2012.  

Saga fósturskimunar og fósturgreiningar á Íslandi 

Legvatnssýnatökur hófust á Íslandi árið 1973, en fram til ársins 1978 voru sýnin send til 

Danmerkur til úrvinnslu. Hægt er að greina litningagerð fósturs með legvatnssýni þar sem 

að lifandi frumur eru í legvatninu sem eiga uppruna sinn frá fóstrinu. Tekið er sýni af 

legvatninu og frumurnar ræktaðar á rannsóknarstofu. Tíu árum seinna, eða í kringum 

1983 hófst undirbúningur að fylgjuvefsrannsóknum. Hægt er að greina litningagerð 

fósturs með fylgjusýnitöku þar sem að fylgjuvefsfrumurnar eru af sama uppruna og 

frumur fóstursins og eiga að hafa alveg sömu litningagerð. Legvatnssýni er tekið við 16 

vikna meðgöngu en fylgjusýni má taka fyrr, eða við 11 vikna meðgöngu (Jóhann Heiðar 

Jóhannson, 2001). 

Hnakkaþykktarmælingar hófust á Íslandi árið 1998 og voru í upphafi einungis í 

boði fyrir konur sem taldar voru í aukinni hættu á að eignast barn með litningagalla, 

annað hvort vegna aldurs eða vegna fyrri sögu. Í kjölfarið á því að byrjað var að 
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framkvæma hnakkaþykktarmælingar, fækkaði legástungum talsvert þar sem að margar 

konur sem fengu litlar líkur í hnakkaþykktarmælingu kusu að sleppa legástungu. Það var 

síðan árið 2004 sem ákveðið var að bjóða öllum konum að koma í 

hnakkaþykktarmælingu (María Jóna Hreinsdóttir og Ólafía Margrét Guðmundsdóttir, 

2009). Árið 2006 var það síðan staðfest með dreifibréfi frá Landlæknisembættinu 

(Landlæknisembættið, 2006). 

Um 3% barna fæðast með einhvern galla sem eru misalvarlegir (María Hreinsdóttir, 

2001). Markmið fósturskimunar er að finna fóstur með aukna áhættu fyrir litninga og 

sköpulagsgalla. Með því að gefa verðandi foreldrum færi á að velja um að fara í slíka 

rannsókn er einnig verið að gefa þeim val um áframhaldandi rannsóknir ef niðurstöður 

eru jákvæðar. Velji verðandi foreldrar að fara í greiningapróf á grundvelli jákvæðrar 

niðurstöðu úr skimprófi getur komið upp sú staða að þau þurfi jafnframt að taka ákvörðun 

um áframhald meðgöngunnar ef greiningarpróf er jákvætt  (Helga Gottfreðsdóttir, 2009). 

Ýmsir þættir hafa áhrif á það hvort verðandi mæður þiggi fósturskimun eða ekki s.s. 

aðgengi að skimuninni, lög og reglugerðir, viðhorf til fötlunar, uppbygging 

heilbrigðiskerfisins, reynsla og þekkingu fagfólks, o.fl.  (Helga Gottfreðsdóttir, 2006). 

Með því að fræða foreldra um fósturskimun og fósturgreiningu á faglegan og hlutlausan 

hátt stuðlar heilbrigðisstarfsfólk að því að foreldrar taki upplýsta ákvörðun (María 

Hreinsdóttir, 2001). 

Ljósmæður á Fósturgreiningardeild Kvennasviðs Landspítalans framkvæma um 

90% af öllum skoðunum sem framkvæmdar eru en þær eru um tíu þúsund á ári. 
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Ljósmæðurnar vinna í þverfaglegu teymi með sérhæfðum fæðingalæknum, erfðaráðgjafa, 

sálfræðingum, prestum og barnalæknum. Einnig veita ljósmæðurnar ráðgjöf í gegnum 

síma til þeirra sem á því þurfa að halda, s.s. skjólstæðingum, læknum og ljósmæðrum 

sem vinna við mæðravernd eða ómskoðanir á landsbyggðinni (Kristín Rut Haraldsóttir, 

2012).  

Fósturskimun 

Fósturskimun er skoðun eða áhættumat sem er framkvæmd til að meta líkur á frávikum 

hjá fóstrinu. Snemmsónar eða 11 til 14 vikna sónar er hluti af svokallaðri fósturskimun. 

Mikilvægur hluti af þessari sónarskoðun er svokölluð hnakkaþykktarmæling. Í lok fyrsta 

þriðjungs meðgöngu er vökvasöfnun á hnakka hjá öllum eðlilegum fóstrum. 

Hnakkaþykktarmæling getur gefið vísbendingu um hvort að fóstrið sé með litningafrávik, 

mikla hjartagalla, ýmsa stoðkerfisgalla og genetíska sjúkdóma (Nicolaides o.fl., 2000). 

Með því að mæla hnakkaþykkt hjá fóstri við 11 til 14 vikur, ásamt því að mæla plasma 

prótein-A (PAPP-A) og free-β-human chorionic gonadotrophin (β-hCG) í sermi móður 

og taka mið af aldri móður í útreikningum, er talið að hægt sé að fá jákvætt skimpróf fyrir 

um 90% af þeim litningafrávikum sem leitað er af. Aldur móður er tekin með í 

útreikninginn vegna þess að eftir því sem móðir eldist aukast líkurnar á því að hún eignist 

barn með litningafrávik. Þegar um er að ræða þrístæðu 21 eða Downs heilkenni er frítt β-

hCG í sermi móður þrisvar sinnum hærra en ef fóstrið er með eðlilega litningagerð, en 

PAPP-A er hins vegar lægra. Því eru þessi gildi einnig hluti af útreikningunum 

(Nicolaides o.fl., 2000). 
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Ef hnakkaþykkt er aukin í 11 til 14 vikna sónar en barn reynist vera með eðlilega 

litningagerð eru oft spurningar sem vakna hjá foreldrum um það hvort það hafi áhrif á 

barnið og hvort að meiri líkur séu þá á því að eitthvað annað sé að. Í rannsókn Bilardo, 

Muller, Pajkrt, Clur, Van Zalen og Bijlsma (2007) kom í ljós að meðgöngur þar sem 

fóstur voru með aukna hnakkaþykkt en eðlilega litningagerð voru líklegri til að enda með 

fósturláti, andvana fæðingu og meðgöngurofi að ósk foreldra ef miðað var við 

meðgöngur þar sem fóstur var ekki með aukna hnakkaþykkt. Einnig voru meiri líkur á að 

fóstur greindist með sköpulagsgalla. Líkurnar á slæmum horfum aukast eftir því sem 

hnakkaþykktin er meiri. Hins vegar má hughreysta foreldra með því að ef ekkert óeðlilegt 

finnst í 20 vikna sónar eru 98% líkur á að barn þeirra fæðist heilbrigt þrátt fyrir að aukin 

hnakkaþykkt hafi verið til staðar í 11 til 14 vikna sónar. 

Fósturgreining 

Verðandi foreldrar geta kosið að fara í fósturgreiningu, sem gerð er með fylgjusýnitöku 

eða legvatnsástungu að nokkrum uppfylltum skilyrðum: ef samþætt líkindamat eða 

ómskoðun gefur vísbendingu um litningafrávik, ef kona er 35 ára eða eldri og þáði ekki 

samþætt líkindamat, ef kona hefur áður gengið með barn með litningafrávik og ef 

verðandi foreldri eða einstaklingur í nánustu fjölskyldu er með litningafrávik (Anna 

Björg Aradóttir, Arnar Hauksson, Guðlaug Torfadóttir, Hildur Harðardóttir, Jón Jóhannes 

Jónsson, María Hreinsdóttir, Sigríður Sía Jónsdóttir, Sigurður Guðmundsson og Vigdís 

Stefánsdóttir, 2008). Fósturgreining er litningarannsókn sem gerð er á litningagerð 

fósturs. Hún er talin gefa áreiðanlega niðurstöðu á litningafrávikum fósturs, en líkur á 
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óáreiðanlegum niðurstöðum er algengari með fylgjusýnitöku og er þá legvatnssýnitaka 

gerð til að fá endanlega niðurstöðu (Lippman, Tomkins, Shine og Hamerton, 1992). 

Skoðuð er litningagerð og leitað af afbrigðilegum fjölda og/eða afbrigðilegri byggingu 

einstakra litninga. Þessir litningagallar geta valdið fötlun, andlegri og/eða líkamlegri. 

Algengasti litningagallinn er þrístæða 21 og veldur hann Downs heilkenni en einnig eru 

sjaldgæfari litningagallar eins og þrístæður 18 og 13 og kynlitningagallar (María 

Hreinsdóttir og Þóra Fischer, 2006).  Í litningarannsóknum eru lifandi frumur ræktaðar í 

tilraunaglasi, þær eru síðan teknar úr glasinu og frumukjörnunum dreift á smásjárgler. 

Litningarnir eru litaðir svo auðveldara sé að sjá þá og þeir síðan skoðaðir og taldir undir 

smásjá en einnig eru teknar myndir sem eru síðan notaðar til að skoða litningamynd 

(Jóhann Heiðar Jóhannsson, 2001). Fósturgreining er framkvæmd með legástungu, þá 

annað hvort fylgjusýnitöku eða legvatnsástungu. Legvatnsástunga er yfirleitt framkvæmd 

milli 16 og 20 vikna meðgöngu. Teknir er tíu ml. af legvatni með ómsjárstýrðri stungu í 

gegnum kviðvegg og frumur sem eru í legvatnssýninu ræktaðar með það fyrir augum að 

skoða litningagerð þeirra. Yfirleitt tekur um tvær til þrjár vikur að fá niðurstöður úr 

legvatnsástungu. Fylgjusýnitaka er framkvæmd frá 11 til 21 vikna meðgöngu. Stungið er 

í gegnum kvið og í fylgjuna með ómsjárstýrðri stungu, og fylgjuvefur þannig dreginn út. 

Frumurnar eru síðan ræktaðar með það fyrir augum að skoða litningagerð þeirra. Það 

tekur  tvo sólahringa að fá bráðabirgðasvar og 10 til 14 daga að fá lokasvar. Hætta á 

fósturláti eftir legvatnsástungu og fylgjusýnitöku er um 1% (Kristín Rut Haraldsdóttir, 

2012). 
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Fræðsla og framkvæmd fósturgreiningar 

Fræðsla og upplifun verðandi foreldra af fræðslu 

Hlutverk ljósmóður samkvæmt Alþjóðaráði ljósmæðra (International Confederation of 

Midwives) er meðal annars að „gegna mikilvægu hlutverki í heilbrigðisfræðslu og 

ráðgjöf, ekki aðeins fyrir konur, heldur einnig fyrir fjölskylduna og þjóðfélagið í heild. 

Hlutverk ljósmóður á að fela í sér fjölskylduáætlun, undirbúning fyrir foreldrahlutverkið, 

fræðslu fyrir fæðinguna, umönun barna og einnig að hluta til fræðslu vegna 

kvensjúkdóma“ (International Confederation of Midwives, 2011). Mikilvægi 

margvíslegrar fræðslu í starfi ljómæðra kemur hér skýrt fram. Fræðsla á meðgöngu er 

veigamikill hluti starfs ljósmæðra sem sinna meðgönguvernd og er búist við því að 

ljósmæður fræði konur um fósturskimun og fósturgreiningar (Hildur Kristjánsdóttir o.fl., 

2008). Margar mismunandi ástæður eru fyrir því að verðandi foreldrar íhugi að fara í 

fósturgreiningu. Þeir sem eru að íhuga þennan möguleika þurfa að geta nálgast viðeigandi 

upplýsingar sem eru nákvæmar og nýlegar (up-to-date) (Macdonald og Magill-Cuerden, 

2010). Einnig þurfa foreldra að fá tíma til að vega og meta sína valkosti og í kjölfarið 

taka upplýsta ákvörðun. Ljósmæður og læknar á Fósturgreiningadeild og í mæðravernd 

sjá um að fræða verðandi foreldra um fósturskimun og fósturgreiningar. Einnig veita þau 

stuðning og vísa áfram ef þau telja þörf á, eða ef foreldrar óska eftir því (Anna Björg 

Aradóttir o.fl., 2008). 

Á LSH er skipulagið þannig að ef kona fer í fósturskimun og fær jákvætt skimpróf 

stendur henni til boða að fara í fósturgreiningu. Þegar niðurstöður úr skimprófi eru 
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jákvæðar og kona er þannig með auknar líkur þá hringir ljósmóðir af 

Fósturgreiningadeild í konuna og upplýsir hana um niðurstöðuna. Í kjölfarið er farið yfir 

allar tölur og útskýrt hvaða líkur eru á litningafrávikum 21, 18 og 13.  Í framhaldi er 

konunni boðið að koma í viðtal við erfðaráðgjafa, ljósmóður, lækni eða boðið að koma 

beint í greiningarpróf, sem í flestum tilfellum er fylgjusýnitaka eða legvatnsástunga. 

Möguleikinn á að halda áfram meðgöngu án þess að fara í fósturgreiningu er einnig 

ræddur í símtalinu. Þar sem konunum er oft brugðið við þessar niðurstöður er þeim boðið 

að hringja aftur í ljósmóður seinna þegar þær hafa meðtekið upplýsingarnar og/eða rætt 

þær við maka. Oft á sér stað annað símtal og eru konurnar þá yfirleitt komnar með fleiri 

spurningar. Sumir verðandi foreldrar eru búnir að taka ákvörðun þegar þau ræða við 

ljósmóður í fyrsta eða öðru símtali og er þá pantaður fyrir þær tími í fósturgreiningu ef 

þær þess óska án þess að þær fari í viðtal á deildina. Ef í ljós kemur í 12 vikna sónar að 

hnakkaþykkt fósturs sé mjög mikil eru konur undirbúnar undir það að það séu töluverðar 

líkur á að þær fái auknar líkur úr fósturskimuninni. Því fá þær konur með sér heim 

bækling um litningarannsóknir.  

Ef verðandi foreldrar ákveða, hvort sem er í fyrra eða seinna símtali, að þau vilji 

fara í legástungu fara ljósmæður yfir það með þeim hvernig ástungan er framkvæmd og 

benda á heimasíðu LSH, þar sem meðal annars er að finna bækling um litningarannsóknir 

á meðgöngu. Farið er yfir hættu á fósturláti, sem er 1%, konum sagt að þær þurfi hvíld 

daginn sem þær fari í aðgerð og hvenær þau megi eiga von á niðurstöðunum. Allar konur 

skrifa undir upplýst samþykki áður en legástungan á sér stað. Ef niðurstaða sýnir að 
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fóstur er með eðlilega litningagerð hringja ljósmæður í verðandi foreldra og segja þeim 

frá niðurstöðunni. Ef í ljós kemur að fóstur er með litningagalla er það læknir sem hringir 

í verðandi foreldra og boðar þau á fund með lækni og/eða erfðaráðgjafa (Kristín Rut 

Haraldsdóttir, 9. apríl 2013). Fram kemur á heimsíðu LSH að ekki þurfi tilvísun í 

erfðaráðgjöf og því getur hver og einn pantað tíma í erfðaráðgjöf ef hann telur þörf á 

(Landspítali Háskólasjúkrahús, e.d.).   

Víða erlendis er það svo að sérmenntaðir erfðaráðgjafar veita verðandi foreldrum 

fræðslu varðandi fósturskimun og fóstugreiningu. Hérlendis eru það ljósmæður sem sjá 

að mestum hluta um fræðslu til verðandi foreldra en þó einnig læknar og erfðarfræðingar 

frá Litningarannsóknardeild í flóknari tilvikum. Margar erlendar rannsóknir sem fjalla um 

fræðslu til verðandi foreldra um fósturskimun og fósturgreiningar skoða því starf 

erfðaráðgjafa, en ekki ljósmæðra. Þó svo að ljósmæður á Fósturgreiningadeild LSH taki í 

raun að sér starf erfðaráðgjafa að miklu leyti eru þær ekki með sérmenntun í rágjöf og ber 

að hafa það í huga ef yfirfæra á niðurstöður erlendra rannsókna á íslenskar aðstæður. 

Tilgangur erfðaráðgjafar þegar kemur að æxlun (reproductive genetic counseling) 

er fyrst og fremst að styrkja fólk í að taka eigin ákvarðanir og að aðilar skilji og samþykki 

mögulegar afleiðingar þeirra ákvarðanna (Biesecker, 2001). Með erfðaráðgjöf er hægt að 

aðstoða fólk að skoða innri og ytri þætti sem einstaklingur/par þarf að hafa í huga þegar 

tekin er ákvörðun um fósturgreiningu. Dæmi um innri þætti eru gildi einstaklings og trú, 

fyrri reynsla og væntingar til þungunar og framtíðar þungana. Dæmi um ytri þætti eru 

menningarleg gildi og trú, áhrif fjölskyldu og vina, hagfræðilegir þættir, félagslegar 



17 

 

 

aðstæður og menntun (Macdonald og Magill-Cuerden, 2010). Erfðaráðgjöf er veitt bæði 

fyrir þungun og einnig þegar kona er orðin þunguð, og þá oft í tengslum við fósturskimun 

og fósturgreiningu. Með því að meta áhættuþætti og bjóða upp á fræðslu er hægt að veita 

ráðgjöf sem aðstoðar fólk í að taka upplýsta ákvörðun (Macdonald og Magill-Cuerden, 

2010).  Þótt svo að erfðafræðileg vísindi (genetic science) séu til staðar og nú sé hægt að 

framkvæma ýmislegt sem ekki var hægt áður fyrr, eins og fósturskimun og greiningu, er 

ekki þar með sagt að kvíði og samviskubit hjá fólki minnki. Margt bendir til að þessi 

vísindi geti haft þveröfug áhrif og aukið kvíða ásamt því að ýta undir samviskubit og 

ábyrgðartilfinningu. Tilgangur erfðaráðgjafar er að aðstoða fólk að takast á við þessar 

tilfinningar og aðlagast aðstæðum  (Biesecker, 2001). Til þess að ráðgjöf og fræðsla beri 

tilætlaðan árangur, að styrkja fólk í að taka eigin ákvarðanir og að þau skilji og samþykki 

afleiðingar þeirrar ákvarðanar, þarf sá sem veitir fræðsluna að hafa vissa þekkingu og 

hæfni. Ráðgefandi heilbrigðisstarfsmaður þarf að veita upplýsingar á hlutlausan hátt og 

má ekki þrýsta á fólk að taka eina eða aðra ákvörðun. Fram kom í rannsókn Cederholm, 

Axelsson og Sjöden (1999) þar sem skoðað var hvernig konur sem ætluðu í legástungu 

öfluðu sér upplýsinga, að í flestum tilfellum telur fólk sig hafa sjálft tekið ákvörðunina 

um það hvort þau kjósi að fara í fósturgreiningu eða ekki, og er þetta sameiginleg 

ákvörðun með maka í 64.9% tilfella. Berkenstadt, Shiloh, Barkai, Katznelson og 

Goldman (1999) skoðuðu árangur erfðaráðgjafar á meðgöngu með því að skoða skynjað 

sjálfræði (perceived personal control). Verðandi foreldrar svöruðu spurningalista fyrir og 

eftir erfðaráðgjöf.  Niðurstöður voru þær að ráðgjöfin jók skynjað sjálfræði verðandi 

foreldra.  
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Rannsóknir benda til þess að í mörgum tilfellum sé ekki nægilega vel staðið að 

fræðslu um þá litningalla sem verið er að skima fyrir. Í eigindlegri rannsókn Hogdson, 

Gillam, Sahhar og Metcalfe (2010) þar sem fylgst var með viðtölum fimm erfðaráðgjafa 

við 21 par sem var boðið að fara í fósturgreiningu útaf auknum líkum á Downs heilkenni 

hjá fóstri, kom í ljós að erfðaráðgjafinn var almennt mjög ráðandi í viðtölunum. Áherslan 

í viðtölunum var helst á upplýsingagjöf um niðurstöður fósturskimunar og framkvæmd 

greiningarprófs. Hins vegar var skortur á upplýsingum og umræðum um fötlun 

einstaklings með Downs heilkenni og var aðallega einblínt á neikvæða þætti 

heilkennisins. Ekki var rætt um þann möguleika að einstaklingur með heilkennið gæti 

verið hluti af fjölskyldunni. Erfðaráðgjafar virtust forðast að ræða viðkvæm málefni eins 

og möguleikann á því að enda meðgöngu. Þessar aðferðir ráðgjafanna gætu leitt til þess 

að verðandi foreldrar fái ekki tækifæri til að íhuga nægilega vel sínar aðstæður og þá 

möguleika sem í boði eru og gætu þannig komið í veg fyrir að teknar sé upplýst 

ákvörðun. 

Þegar fræða á verðandi foreldra um Downs heilkenni er mikilvægt að sníða 

fræðsluna að þekkingu fjölskyldunnar og tilfinningalegum þörfum þeirra. Til þess að 

hægt sé að veita viðeigandi fræðslu er nauðsynlegt að meta þekkingu fjölskyldunnar á 

heilkenninu og reynslu þeirra af einstaklingum með Downs heilkenni (Sheets o.fl., 2011). 

Sá sem veitir ráðgjöfina þarf því að fá upplýsingar um núverandi stöðu og meta þekkingu 

til þess að geta veitt viðeigandi fræðslu hverju sinni. Einnig er mikilvægt að veita 

upplýsingar um víðtækari áhrif fötlunar eins og Downs heilkenni á hið daglega líf, en það 
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vantar oft þegar verið er að veita erfðarágjöf. Til þess að ráðgjafi geti veitt þessar 

upplýsingar þarf hann að hafa nægilega heildræna þekkingu á þeim litningagöllum sem 

verið er að skima fyrir og þeim fötlunum sem þeim fylgir. Því telja sumir erfðaráðgjafar 

mikilvægt að þeir fái að kynnast og eiga samskipti við fólk sem býr við fötlun, þar sem 

þekking þeirra og reynsla af fötlun er afar mismunandi (Hogdson og Weil, 2012).  

Algengt er að verðandi foreldrar fái fræðsluefni varðandi fósturskimun og/eða 

greiningu frá heilbrigðisstarfsfólki og stofnunum. Mikilvægt er að fræðsluefnið sé 

auðskiljanlegt og veiti hlutlausar upplýsingar svo það stuðli að sjálfstæðri og upplýstri 

ákvarðanatöku verðandi foreldra. Bryant, Murray, Green, Hewison, Sehmi og Ellis 

(2001) skoðuðu fræðslubæklinga um fósturskimanir fyrir Downs heilkenni sem foreldrar 

fengu afhenta áður en þau tóku ákvörðun um hvort þau færu í fósturskimun eða ekki. Í 

ljós kom að bæklingarnir gáfu ekki hlutlausa mynd af Downs heilkenni og voru 

staðreyndir settar upp á neikvæðan hátt. Tæplega fjórðungur bæklinga gaf engar lýsandi 

upplýsingar um Downs heilkenni og 13% sögðu einungis að um litningagalla væri að 

ræða. Meirihluti bæklinganna innihéldu einungis læknisfræðilegar upplýsingar um 

heilkennið og aðeins 11% innihéldu upplýsingar um félagslega, menntunar og 

sálfélagslega þætti. 

Upplýst ákvörðun? 

Eins og fram kom í inngangi fer meirihluti íslenskra kvenna í fósturskimun og af þeim 

sem fá auknar líkur fara um 80% í greiningarpróf (Ragnheiður I. Bjarnadóttir o.fl., 2012). 
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Þetta þýðir að um 20% kvenna sem fær auknar líkur, kjósa að fara ekki í greiningarpróf, 

sem gæti bent til þess að fræðsla í kjölfar jákvæðs skimprófs stuðli að  sjálfstæðu vali og 

að verðandi foreldrar séu að taka upplýsta ákvörðun. 

Verðandi foreldrar þurfa að fá nægilegar upplýsingar varðandi fósturskimun og/eða 

greiningu og fá þá aðstoð sem þau þurfa til að gera þeim kleift að vega og meta hvaða 

ákvörðun sé „rétt“ fyrir þau (MacDonald og Magill-Cuerden, 2010) Með því að styrkja 

fólk í að taka eigin ákvarðanir og ganga úr skugga um að þau skilji og samþykki 

mögulegar afleiðingar þeirra ákvarðana, er hægt að stuðla að þvi að fólk taki upplýst val 

(Biesecker, 2001). Einnig skal hafa í huga að umræðan í samfélaginu varðandi þessar 

rannsóknir og það hvernig fagfólk sem er í samskiptum við foreldrana í byrjun meðgöngu 

veitir fræðslu getur haft áhrif á ákvörðun þeirra (Helga Gottfreðsdóttir, 2009). 

Í rannsókn Skirton og Barr (2010) kom fram að flestar ljósmæður töldu sig geta 

veitt verðandi foreldrum fræðslu varðandi fósturskimun á fullnægjandi hátt. Hinsvegar 

kom í ljós að sumar ljósmæðurnar voru ekki með næga þekkingu til að veita foreldrum 

fullnægjandi fræðslu og þekktu sumar t.d. ekki muninn á fósturskimun og 

fósturgreiningu. Einnig var áhugavert að sjá að aðeins 57.7 % ljósmæðra fannst val 

foreldra ekki hafa áhrif á líðan sína. Einni ljósmóður leið betur ef foreldrar þáðu skimun 

og þrjár ef foreldrar höfnuðu henni, en stór hluti ljósmæðra svaraði ekki þessari 

spurningu. Heilbrigðisstarfsfólk þarf að þekkja sýnar eigin skoðanir og tilfinningar 

varðandi málefni eins og fósturskimun og greiningu, og vera meðvitað um að þessar 
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skoðanir geti haft áhrif á val verðandi foreldra ef hlutleysis er ekki gætt í fræðslu og 

upplýsingagjöf. 

Það er afar mismunandi hvaða upplýsingar fólk hefur aflað sér varðandi 

fósturskimun og fósturgreiningu áður en það tekur ákvörðun um það hvort það ætli að 

þiggja hana eða ekki. Cederholm o.fl. (1999) framkvæmdu framskyggna rannsókn í 

Svíþjóð þar sem tilgangur rannsóknarinnar var að skoða hvernig konur sem ætluðu í 

legástungu öfluðu sér upplýsinga,  hver þekking þeirra var og hvort þær væru sáttar við 

þær upplýsingar sem þær fengu. Þátt tóku 94 þungaðar konur sem höfðu ákveðið að fara í 

legástungu við 10 til 13 vikur. Allt voru þetta konur sem voru taldar vera í lítilli áhættu á 

að eignast barn með litningagalla. Ástæður fyrir legástungu voru hækkaður aldur móður, 

fjölskyldusaga um litningagalla og kvíði foreldra. Notaður var spurningalisti sem 

konurnar fylltu út áður en þær fóru i legástunguna. Í ljós kom að 74,5% kvennanna töldu 

sig vita hvaða frávik væri verið að skima fyrir í legástungu áður en þau fengu upplýsingar 

frá ljósmóður eða lækni, og 54,7% þeirra töldu sig vita hvaða greiningarpróf væru í boði 

og hvernig þau væru framkvæmd. Aðeins 34% kvennanna töldu sig hafa nægilega 

þekkingu á mögulegri áhættu og óþægindum sem hlotist gætu af legástungu og 24,5% um 

áreiðanleika aðferðanna. Svo virðist sem konurnar, sem allar voru að fara í legástungu 

vissu margar ekki um mögulega áhættu sem fylgir legástungu né um áreiðanleika hennar. 

Því virðist sem þær hafi af einhverjum ástæðum ekki fengið eða meðtekið þessar 

mikilvægu upplýsingar sem gætu haft mikil áhrif á ákvörðun þeirra um að fara í 

legástungu. Einnig kom fram að konurnar töldu sig hafa í flestum tilfellum tekið 
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ákvörðun um fósturgreiningu sjálfar með maka sínum, en þó voru nokkrar sem töldu 

ljósmóður eða lækni hafa verið með í ákvarðanatöku. Heilbrigðisstarfsmenn þurfa að 

gæta þess að upplýsingagjöf sé hlutlaus og að þau hafi ekki áhrif á ákvarðanatöku 

verðandi foreldra. Önnur rannsókn sem bendir einnig til þess að konur hafi almennt ekki 

fengið nægilegar upplýsingar til að taka upplýsta ákvörðun er rannókn Kohut, Dewey og 

Love (2002) sem skoðuðu skilning kvenna á sónarskoðun á meðgöngu með tilliti til þess 

hvort verið væri að taka upplýstar ákvarðanir eða ekki. Konurnar svöruðu spurningalista 

áður en þær fóru í 18 vikna sónarskoðun. Niðurstöðurnar voru sláandi en 55% kvenna 

sagðist ekki hafa fengið neinar upplýsingar frá heilbrigðisstarfsfólki um sónarskoðunina 

áður en þær fóru í hana. Aðeins 31,9% töldu heilbrigðisstarfsfólk vera mjög hjálpleg í að 

veita upplýsingar. Tæpur helmingur taldi sónarskoðun ekki vera skimun fyrir fósturgalla 

og 18,6% voru ekki viss um öryggi þeirra. Í ljós kom að 26.5% kvenna var ekki viss um 

hvað sónarskoðun gæti greint og 37,2% vissu ekki um takmarkanir sónarskoðanna. Þessi 

rannsókn bendir til þess að þekking kvenna á sónarskoðun sem fósturskimun er ábótavant 

og að sumt heilbrigðisstarfsfólk sé ekki að sinna fræðslu og upplýsingagjöf. Hafa skal í 

huga að hérlendis er 18-20 vikna sónar hluti af venjubundinni mæðravernd og er flokkað 

sem fósturskimun þar sem verið er að meta meðgöngulengd, fjölda fóstra, 

fylgjustaðsetningu og eðlilegt eða frábrugðið útlit fósturs (Reynir Tómas Geirsson, 2001).  

Helga Gottfreðsdóttir (2009) framkvæmdi eigindlega rannsókn sem skoðaði hvernig 

verðandi foreldrar lýstu fræðslu og ráðgjöf sem þau fengu um fósturskimun og hvaða 

heilbrigðisstarfsfólk þau höfðu hitt í byrjun meðgöngu. Fram kom að verðandi foreldrar 
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fengu ekki nægilega fræðslu frá heilbrigðisstarfsfólki og að ákvarðanir þeirra voru í 

flestum tilfellum ekki byggðar á fullnægjandi þekkingu um fósturskimun.  

Þekking verðandi foreldra um fósturskimun og/eða fósturgreiningu getur líka haft 

áhrif á líðan þeirra því svo virðist sem að þau sem taka upplýsta ákvörðun varðandi það 

hvort þau fari í fósturskimun eða ekki, upplifa ekki eins neikvæð tilfinningaleg viðbrögð 

við það að fá jákvætt skimpróf eins og þau sem taka ekki upplýsta ákvörðun. Að auki 

finnst þeim sem tóku upplýst val auðveldara að taka ákvörðun varðandi greiningarpróf í 

kjölfarið af því að fá jákvætt skimpróf (Kleinveld, ten Kate, Van den Berg, Van Vugt og 

Timmermans, 2009). 

Ein leið sem mögulega er hægt að nota til að meta þekkingu fólks og þannig getu 

þeirra til að taka upplýsta ákvörðun varðandi fósturskimun og greiningu er með 

spurningalista sem verðandi foreldrar svara áður en skimunin eða greiningin á sér stað. 

Schoonen, van Agt, Essink-Bot, Wildschut, Steegers og de Koning (2011) hönnuðu 

spurningalista sem metur þekkingu fólks um fósturskimun fyrir Downs heilkenni. Hægt 

er að nota þennan spurningalista til að athuga hvort verðandi foreldrar séu að taka 

upplýsta ákvörðun varðandi það hvort þau fari í fósturskimun og einnig getur hann 

auðveldað heilbrigðisfagfólki að meta betur hvaða upplýsingum er ábótavant og hvað eigi 

að einbeita sér að í fræðslu til þessa einstaklinga. Tólf spurningar voru á listanum og tók 

ekki meira en fimm mínútur að svara honum. Notagildi svipaðs spurningalista gæti verið 

mikill með tilliti til fósturskimunar og greiningar hérlendis. 
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Fósturskimun/fósturgreining: val? 

Fósturskimun er orðin hluti af venjubundinni meðgönguvernd í ýmsum vestrænum 

ríkjum og er hún þá val fyrir allar þungaðar konur. Það virðist hafa áhrif á val kvenna 

hvort fósturskimun teljist hluti af venjubundinni meðgönguvernd eða ekki þar sem konur 

velja frekar að fara í fósturskimun ef hún er hluti af venjubundinni meðgönguvernd (Van 

den Berg, Timmermans, Kleinveld, Garcia, Van Vugt og Van der Wal, 2005). Chiang, 

Chao og Yuh (2006) komust að sömu niðurstöðu í rannsókn sinni þar sem þeir skoðuðu 

ástæður kvenna fyrir því að þiggja fósturskimun. Í ljós kom að konur sem voru í 

meðgönguvernd þar sem fósturskimun var hluti af meðgönguverndinni tóku henni sem 

sjálfsögðum hlut og hugsuðu ekki út í það af hverju þær væru að fara í hana. Sumar vissu 

ekki að þetta væri val og héldu að þær ættu að fara í þetta próf. Einnig töluðu konurnar 

um að þær hafi þegið skimprófið þar sem þær treystu á tæknina og fagfólkið sem að 

þessu stæði til að bjóða uppá það sem væri þeim fyrir bestu. Ein orðaði það svo að ef 

læknirinn segði henni að fara í blóðprufuna, þá gæti hún alls ekki neitað. Bendir þetta 

eindregið til þess að persónuleg afstaða fagfólks getur haft mikil áhrif á það hvaða 

ákvörðun kona tekur varðandi fósturskimun. Einnig að verðandi foreldrar sjái ekki 

fósturskimun sem raunverulegt val sem þau geti þegið eða hafnað (Anderson, 1999; 

Kohut o.fl., 2002). 

Í rannsókn Helgu Gottfreðsdóttir (2009) kom fram að konur sem fóru í 

fósturskimun á Íslandi töldu sig allar hafa valið að fara í hana. Fósturskimun er í boði 

fyrir allar verðandi mæður á Íslandi, en er ekki hluti af hefðbundinni meðgönguvernd. 
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Þrátt fyrir að allar mæðurnar töldu sig hafa valið að fara í skimunina fannst mörgum 

þeirra fósturskimun vera hluti af hefðbundinni meðgönguvernd. Kom fram að í sumum 

tilfellum hafi ekki verið boðið upp á aðra möguleika en að þiggja skimunina og að líklega 

hafi sýn kvennanna litast af því hvernig heilbrigðisfagmenn kynntu fyrir þeim 

fósturskimun.  

Hver veitir fræðsluna 

Svo virðist sem konum finnist mikilvægt að fá upplýsingar um fósturgreiningu frá 

heilbrigðisfagfólki og þá helst frá ljósmóður eða lækni (Cederholm o.fl., 1999). Eftir að 

Royal College of Obstetricians and Gynecologists (RCOG) birtu klínískar leiðbeiningar 

varðandi fósturgreiningar á meðgöngu árið 2005, var ákveðið að breyta fyrirkomulagi 

varðandi fræðslu til verðandi foreldra um fósturskimanir og greiningar á Taunton og 

Somerset Spítalanum í Bretlandi. Ljósmóðir með mikla reynslu við störf á 

fósturgreiningardeild var fengin til starfa í fræðslu til verðandi foreldra. Í ljós kom að 

93% kvenna sem komu til hennar voru mjög ánægð með fræðsluna og sögðu 63% kvenna 

að þær myndu kjósa að hitta ljósmóðir ef þær yrðu þungaðar aftur (Fox, Evans, Bale, 

Albury og Tsepov, 2008). Á Íslandi eru það yfirleitt ljósmæður og læknar sem veita 

fræðslu um fósturskimun (Hanna Rut Jónasdóttir, 2009; Helga Gottfreðsdóttir, 2009) og 

ljósmæður sem veita fræðslu um fósturgreiningu (Kristín Rut Haraldsdóttir, 9 apríl 2013). 

Ekki hefur verið skoðað hvort það skiptir máli hér á landi en samkvæmt erlendum 

rannsóknum þá virðist það ekki hafa áhrif á val verðandi foreldra um fósturskimun hvort 
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það sé ljósmóðir eða læknir sem veitir fræðsluna (Gidiri, McFarlane, Holding, Morgan og 

Lindow, 2007). 

Fræðsluform 

Þegar veita á fræðslu skiptir máli hvernig henni er komið til skila. Til eru ýmsar leiðir 

sem heilbrigðisstarfsfólk og fleiri nota til að fræða skjólstæðinga. Hunter o.fl. (2005) 

framkvæmdu slembiraðaða rannsókn þar sem þeir skoðuðu fræðsluform fyrir 

erfðaráðgjöf á meðgöngu. Verðandi foreldrum var skipað af handahófi í þrjá hópa: 

einstaklingsfræðslu, hópfræðslu eða fræðslu með hjálpartæki til ákvarðanatöku (decision 

aid).  Þetta hjálpartæki var hljóðbók með bæklingi og þeir foreldrar sem voru í þeim 

fræðsluhóp fengu einnig tækifæri til að tala við erfðaráðgjafa. Þáttakendur svöruðu 

spurningalista fyrir og eftir fræðsluna og var fræðslan þannig metin. Niðurstöðurnar voru 

afar áhugaverðar. Í ljós kom að þekking foreldra hafði aukist í öllum hópunum eftir að 

fræðslu lauk. Hins vegar höfðu þau sem tóku þátt í hópfræðslu meiri þekkingu að fræðslu 

lokinni, heldur en þau sem fengu einstaklingsfræðslu. Einnig kom í ljós að verðandi feður 

voru almennt með minni þekkingu en verðandi mæður varðandi málefnið bæði fyrir og 

eftir fræðslu. Kvíði foreldra breyttist ekki við fræðslu, en þó kom í ljós að kvíða feðra var 

minni en mæðra bæði fyrir og eftir fræðsluna. Þegar litið var á óöryggi í tengslum við 

ákvarðanatöku kom í ljós að öryggi jókst hjá öllum hópum eftir fræðslu, en þó mest hjá 

hópnum sem fékk fræðslu með hjálpartæki til ákvarðanatöku. Í lokin var heildar ánægja 

með fræðsluna skoðuð og kom þá í ljós að verðandi foreldra sem fengu 



27 

 

 

einstaklingsfræðslu voru mun ánægðari með ferlið en hinir. Fræðsluform hafði ekki áhrif 

á ákvörðun foreldra um að þiggja eða hafna fósturgreiningu. 

Rannsókn Drake, Engler-Todd, O´Connor, Surh og Hunter (1999) skoðaði einnig 

notagildi hjálpartækis í ákvarðanatöku um fósturgreiningu. Hjálpartækið var hljóðbók, 

þar sem þáttakendur hlustuðu á spólu og unnu í vinnubók samhliða því. Einnig var í boði 

að hitta erfðaráðgjafa í 15 mínútur eftir að búið var að hlusta á hljóðbókina. Í ljós kom að 

þáttakendur höfðu meiri þekkingu á fósturgreiningu og voru öruggari í ákvarðanatöku. 

Hins vegar hafði þetta fræðsluform ekki áhrif á kvíða foreldra. Meiri en ¾ þáttakenda 

voru sátt við lengd, skýrleika og jafnvægi hjálpartækisins og töldu að það gæti komið að 

góðum notum hjá fólki sem væri að íhuga hvort það ætti að fara í fósturgreiningu eða 

ekki. 

Framkvæmd fósturgreiningar og upplifun verðandi foreldra af henni 

Hér á landi eru verðandi foreldrum, sem ákveða að þiggja fósturgreiningu, gefin tími í 

legástungu og konum sagt að ekki þurfi neinn sérstakan undirbúning á sjálfan 

ástungudaginn (María Hreinsdóttir og Þóra Fischer, 2006). Þegar kona kemur á 

Fósturgreiningadeild LSH í legástungu taka ljósmæður á móti konunni. Konan þarf að 

skrifa undir upplýst samþykki en hún fær næði til að lesa það yfir og er spurningum 

hennar svarað ef þær eru einhverjar. Kemur þar meðal annars fram áhættan á fósturláti. 

Konan er síðan ómskoðuð af ljósmóðir. Þegar komið er að legástungunni er það 

ljósmóðir sem stýrir ómshausnum á meðan læknir framkvæmir ástunguna. Eftir að 
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ástungan er framkvæmd er gerð sónarskoðun og foreldrum sýndur hjartsláttur fósturs 

(Kristín Rut Haraldsdóttir, 27. apríl 2013). Konum er ráðlagt að hvíla sig fyrsta daginn 

eftir legástunguna þar sem mesta hættan á fósturláti er fyrstu tvo dagana eftir ástungu. 

Einnig að eðlilegt sé að finna smá óþægindi, verkjaseiðing eða þrýstingstilfinningu fyrstu 

klukkustundirnar eftir ástungu, en að þær eigi að hafa samband ef þær fá sterka eða 

reglulega samdráttarverki, blæðingu eða legvatn rennur (María Hreinsdóttir og Þóra 

Fischer, 2006).  

Í rannsókn Locock, Field, McPherson og Boyd (2010) kom fram að flestar konur 

sem höfðu farið í legvatnssýnitöku eða fylgjusýnitöku upplifðu minni sársauka við 

ástunguna en þær bjuggust við. Færri konum fannst ástungan mjög sársaukafull eða var 

brugðið við tilfinningunni og einhverjar sögðu að hún hafi ekki beinlínis verið 

sársaukafull. Ekki virtist vera munur á sársaukaupplifun kvennanna eftir því hvort þær 

voru staðdeyfðar fyrir stunguna eða ekki. Hins vegar benda niðurstöður til að konum 

myndu gagnast að fá nákvæmar upplýsingar af því við hverju þær ættu að búast og t.d. að 

lýst væri fyrir þeim tilfinningunni sem þær gætu fundið við ástunguna.  

Tilfinningar verðandi foreldra 

Heilbrigðisfagfólk þarf að huga að tilfinningum verðandi foreldra sem ganga í gegnum 

það að taka ákvörðun um fósturskimun og/eða fósturgreiningu. Ekki er hægt að styðja 

alla á sama hátt þar sem aðstæður fólks eru afar mismunandi og niðurstöður úr skimun og 

greiningum geta verið það einnig. Algengt er að konur upplifi kvíða tengt þessum 
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rannsóknum (Royal College of Obstetricians and Gynaecologists, 2010) en þó er talið að 

konur sem fara í fósturgreiningu vegna hækkaðs aldurs þjáist almennt af minni kvíða en 

til dæmis yngri konur sem fara í fósturgreiningu útaf jákvæðri niðurstöðu úr fósturskimun 

(Hunter o.fl., 2005). Ef foreldrar fá aðstoð við að skoða siðferðileg og menningarleg gildi 

sín (moral and cultural values) er líklegra að þeim finnist þau öruggari í ákvarðanatöku 

sinni og minnkar það líkur á tilfinningalegu tjóni og sektarkennd sem getur varað löngu 

eftir að meðgöngunni líkur (Benute, Nomura, Liao, Brizot, de Lucia og Zugaib, 2012). 

Í rannsókn Cederholm o.fl. (1999) kom í ljós að konur sem voru á leið í legástungu 

höfðu mestar áhyggjur af fósturláti og að fóstrið myndi skaðast við legástunguna. Einnig 

höfðu konurnar áhyggjur af því að bíða eftir niðurstöðum legástungunnar. Styðja þessar 

niðurstöður það sem fram hefur komið í öðrum rannsóknum. Rannsóknin skoðaði einnig 

kvíða og streitu hjá konunum og var notaður svokallaður HAD skali sem metur kvíða og 

þunglyndi og einnig IES skali sem metur streitu í kjölfar streituvaldandi lífsviðburðar. 

Niðurstöðurnar voru þær að konurnar voru almennt ekki með aukin kvíða og þunglyndi, 

þó einhverjar hafi þó skorað hátt á skalanum. Almenn tíðni streitu á IES skalanum var 

einnig lágt, en þó greindust 36% með miðlungs eða háa streitu. Þó er vert að hafa í huga 

að hugsanlega getur þungunin sjálf haft áhrif á þessa þætti alveg óháð legástungunni. 

Niðurstöður rannsóknarinnar sýndi að biðtími kvenna áður en þær fóru í legástungu hafði 

almennt ekki áhrif á líðan þeirra, þó svo að einhverjar upplifðu kvíða, þunglyndi og 

streitu. 
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Gildi klínískra leiðbeininga í fræðslu og framkvæmd 

Samkvæmt Landlæknisembættinu eru „klínískar leiðbeiningar (clinical guidelines) 

leiðbeiningar (ekki fyrirmæli) um verklag, unnar á kerfisbundinn hátt, til stuðnings 

starfsfólki í heilbrigðisþjónustu og almenningi við ákvarðanatöku við tilteknar aðstæður. 

Þær taka mið af bestu þekkingu á hverjum tíma og eru lagðar fram í því skyni að veita 

sem besta meðferð með sem minnstri áhættu án óhóflegs kostnaðar“ 

(Landlæknisembættið, 2012). 

Samkvæmt NICE geta klínískar leiðbeiningar aukið gæði heilbrigðisþjónustu, þær 

geta verið notaðar til að þróa staðal sem hægt er að nota til að meta klíníska hæfni 

heilbrigðsfagfólks, geta verið notaðar í námi og þjálfun heilbrigðisfagfólks, hjálpað 

skjólstæðingum að taka upplýstar ákvarðanir og bætt samskipti milli skjólstæðinga og 

heilbrigðisfagfólks (NICE, 2013). 

Eins og hefur komið fram áður stendur í klínískum leiðbeiningum um 

meðgönguvernd sem gefnar voru út 2008 að „fræða þarf barnshafandi konur/verðandi 

foreldra um skimanir á meðgöngu og tilgang þeirra, áður en að þeim kemur. Réttur konu 

til að þiggja eða afþakka skimun skal vera skýr.“ (Hildur Kristjánsdóttir o.fl., 2008). 

Klínískar leiðbeiningar geta verið notaðar sem leiðbeiningar fyrir heilbrigðisstarfsfólk. Í 

rannsókn Abramsky, Hall, Levitan og Marteau (2001) kom í ljós að það var 

einstaklingsbundið hvernig heilbrigðisstarfsfólk tilkynnti verðandi foreldrum að barn 

þeirra væri með kynlitningagalla þar sem engar klínískar leiðbeiningar voru til staðar. 

Rannsakendur tóku viðtöl við heilbrigðisstarfsfólk sem hafði nýlega látið verðandi 
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foreldra vita af kynlitningagalla fósturs símleiðis. Þátt tóku 16 ljósmæður, 10 

fæðingarlæknar, 2 erfðaráðgjafar og einn heimilislæknir. Heilbrigðisstarfsfólkið byrjaði á 

því að láta konurnar vita af niðurstöðunum með símtali sem var í flestum tilfellum styttra 

en fimmtán mínútur. Nokkrum dögum síðar hittu foreldrar yfirleitt fæðingarlækni á 

spítalanum. Meirihluti kvenna hittu erfðaráðgjafa áður en þær tóku ákvörðun um það 

hvort þær ætluðu að halda áfram með meðgönguna eða ekki. Um 2/3 fengu skriflegar 

upplýsingar um kyn litningagallann áður en þau hittu einhvern hjá erfðafræðistofunni. Í 

ljós kom að það var afar misjafnt hvernig ráðgjöfin fór fram, hvaða upplýsinar voru 

veittar og hvernig. Heilbrigðisstarfsmennirnir sem hringdu í foreldrana voru misfærir í 

ráðgjöf og höfðu mis mikla þekkingu á litningagallanum sem um var að ræða. Við þessar 

aðstæður þar sem fólk er jafnvel að taka ákvörðun um það hvort það endi meðgöngu eða 

ekki miða við þá fræðslu sem það fær er áríðandi að ráðgefendur fylgji vissum reglum og 

hafi einhverja lágmarksþekkingu á litingagallanum sem um ræðir. Þetta undirstrikar 

mikilvægi þess að heilbrigðisstofnanir hafi leiðbeiningar sem starfsfólkið getur kynnt sér 

og stuðst við, og að það sé hvatt til að nota þær í starfi sínu. 

Megin kostur klínískra leiðbeininga fyrir sjúklinga er bætt útkoma heilsu en einnig 

eru þær taldar auka samræmi í þeirri umönnun sem heilbrigðisstarfsfólk veitir. Klínískar 

leiðbeiningar geta bætt gæði ákvarðanna hjá fagfólki þar sem hægt er að nota þær til 

leiðbeiningar ef heilbrigðisstarfmaður er óviss um eitthvað tiltekið viðfangsefni. Þær 

minnka líkur á því að úreltar aðferðir séu notaðar og einnig veita þær fagfólki vissu í því 

að þjónustan sem þau veita samræmist nýjustu þekkingu á þeim tíma. Klínískar 
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leiðbeiningar auðvelda mat á þeirri þjónustu sem heilbrigðisstarfsfólk veitir. Með því að 

þróa og innleiða klínískar leiðbeiningar er komin viss mælikvarði (standard) sem er síðan 

hægt að bera þjónustu saman við og meta þannig gæði hennar miðað við gagnreynda 

þekkingu á þeim tíma. Notkun klínískra leiðbeininga getur einnig haft mögulega ókosti. 

Leiðbeiningarnar henta ekki endilega öllum og getur þurft að bregða útaf klínískum 

leiðbeiningum á einn eða annan hátt í þjónustu við suma einstaklinga. Í því ljósi er gott 

að minna á að klínískar leiðbeiningar eru leiðbeiningar, en ekki fyrirmæli og því leyfilegt 

að bregða frá þeim ef þörf krefur. Mikilvægt er að klínískar leiðbeiningar séu í stöðugri 

þróun og endurskoðun þar sem að ávallt eru að koma í ljós nýjar upplýsingar og þekking. 

Heilbrigðisfagfólk og aðrir sem nota klínískar leiðbeiningar bera ábyrgð á því að kynna 

sér leiðbeiningarnar, þróun þeirra og innleiðingu og þannig meta hvort þær eigi við 

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

Þróun og innleiðing á klínískum leiðbeiningum getur stuðlað að notkun á 

gagnreyndri þekkingu og auðveldað breytingar á klínískum starfsháttum. Notkun þeirra 

gerist þó ekki sjálfkrafa og veltur á því hvernig þær eru þróaðar og innleiddar. Svo virðist 

sem að óvirk móttaka upplýsinga, t.d. í gegnum birtar greinar og tölvupóst, hafi áhrif á 

vitund og þekkingu fagfólks af klínískum leiðbeiningum og auki jafnvel líkurnar á að 

farið sé eftir þeim. Hins vegar benda rannsóknir til þess að óvirkar aðferðir hafi yfirleitt 

ekki í för með sér breytingu á heðgun fagfólks. Til þess þurfi virkari íhlutun þar sem 

fagfólk tekur meiri þátt, t.d. með málstofum og námskeiðum. Sterkar vísbendingar eru 

fyrir því að vel innleiddar klínískar leiðbeiningar geti breytt verklagi og bætt útkomu. 
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Mikilvægt er að mat sé lagt á þær breytingar sem verða við innleiðingu leiðbeininga og 

að þær stuðli að auknum gæðum þjónustunnar og skilvirkari notkun fjármagns og úrræða. 

Benda niðurstöður til þess að vel unnar klínískar leiðbeiningar sem eru innleiddar á 

skilvirkan máta geti stuðlað að arðbærari heilbrigðisþjónustu. Hugsanlega auðveldar það 

ekki innleiðingu ef fagfólk sem þróar klínískar leiðbeiningar eru einnig þeir sem þurfa að 

nota þær í starfi og benda rannsóknir til þess að betur gangi að innleiða leiðbeiningar sem 

eru þróaðar af virtum fræðingum eða sérfræðingum (locally respected clinicians or 

national experts) (Grimshaw, Freemantle, Wallace, Russell, Hurwitz, Watt, Long og 

Sheldon, 1995). 

Klínískar leiðbeiningar fyrir fylgjusýnitöku og legvatnsástungu 

Um áramót 2012-2013 voru tekin í notkun drög að klínískum leiðbeiningum fyrir 

fylgjusýnitöku og legvatnsástungu á Fósturgreiningadeild LSH. Við gerð leiðbeininganna 

var stuðst við leiðbeiningar frá Royal College of Obstetricians and Gynaecologists 

(RCOG) sem endurbættar voru 2010. Leiðbeiningarnar frá RCOG byggjast á 

niðurstöðum úr sönnum tilraunum, kerfisbundnum fræðilegum yfirlitum, meta-analysu og 

ferilrannsóknum frá 2000-2008. Tilgangur þessara klínískra leiðbeininga er að samræma 

þá bestu gagnreyndu þekkingu sem til er um undirbúning og framkvæmd þessara 

rannsókna. Leiðbeiningarnar eru afar vel skipulagðar og ítarlegar. Fram kemur tilgangur 

og markmið leiðbeininganna, hverjar séu ábendingar og áhættur fyrir legástungu og 

hvenær þær séu framkvæmdar og af hverju. Fjallað er um upplýst samþykki og kemur 

skýrt fram að skriflegt samþykki fyrir legástungu eigi að liggja fyrir áður en aðgerðin er 
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framkvæmd. Einnig kemur fram að upplýsingar til verðandi foreldra eigi að vera bæði 

munnlegar og skriflegar. Í leiðbeiningunum er fjallað stuttlega um aðferð við legástungu 

og góða starfshætti, sem miðast þá helst að reynslu fagfólks sem framkvæmir 

legástungur. Fjallað er um legástungu tvíbura og á síðasta þriðjung meðgöngu.  Einnig er 

farið yfir sýkingavarnir við legástungur með tilliti til sýkingar eins og Lifrarbólgu B og C 

og HIV. Farið er yfir umönnun við undirbúning og framkvæmd legástungu og er þar 

minnst á bækling um litningarannsóknir sem er aðgengilegur á netinu og einnig er farið 

yfir aðferð sem notuð er við legástungur. Í lokin eru taldir upp fagrýnistaðlar og talin upp 

átta atriði er varða upplýsingar sem ber að hafa á Fósturgreiningadeild LSH (Hildur 

Harðardóttir og Kristín Rut Haraldsdóttir, 2012).  

Samantekt 

Þegar farið var að bjóða uppá fósturskimun fyrir allar þungaðar konur varð breyting á 

tíðni fósturskimunar og greiningar. Meirihluti þungaðra íslenskra kvenna fer nú í 

fósturskimun og um 80% þeirra sem fá jákvætt skimpróf kjósa einnig að fara í 

fósturgreiningu. Verðandi foreldrar geta upplifað mikinn kvíða í tengslum við ákvörðun 

sína um það hvort þau fari í fósturskimun og/eða fósturgreiningu. Í því samhengi gegna 

ljósmæður veigamiklu hlutverki þar sem mikilvægur þáttur í starfi ljósmæðra er fræðsla 

og stuðningur við upplýsta ákvarðanatöku. Rannsóknir benda til að fræðslu og 

upplýsingagjöf til verðandi foreldra sé oft ábótavant þegar kemur að fósturskimun og 

greiningu og að heilbrigðsstarfsfólk hafi í sumum tilfellum áhrif á ákvarðanatöku þeirra. 

Á Íslandi eru það yfirleitt ljósmæður sem annast fræðslu varðandi fósturskimun og 
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greiningu. Vonast er til að Klínískar leiðbeiningar fyrir fylgjusýnitöku og 

legvatnsástungu sem innleiddar voru á Fósturgreiningadeild LSH nýtist  í starfi 

heilbrigðisfagfólks og hafi jákvæð áhrif á þjónustu og reynslu verðandi foreldra sem 

ganga í gegnum legástungu. Með því að ræða við foreldra sem farið hafa í gegnum þetta 

ferli á Fósturgreiningadeild LSH þar sem þessum klínísku leiðbeiningum er fylgt er hægt 

að meta hvort þær beri þann árangur sem vonast var eftir.  
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Aðferð 

Í þessum kafla er fjallað um aðferðafræði sem notuð var við hönnun og framkvæmd 

rannsóknarinnar. Greint er frá rannsóknarsniði, vali þáttakenda, hvernig gagnasöfnun og 

framkvæmd rannsóknar fór fram og siðferðilega álitamál sem henni tengjast. Að lokum 

er fjallað um úrvinnslu gagnanna. Markmið rannsóknar er að skoða reynslu verðandi 

foreldra af upplýsingagjöf og framkvæmd fylgjusýnitöku og legvatnsástungu á 

fósturgreiningadeild LSH í kjölfar innleiðingar klínískra leiðbeininga um fylgjusýnitöku 

og legvatnsástungu. Þar sem þetta er forrannsókn er tilgangur hennar einnig að meta 

notagildi viðtalsramma sem notaður var í viðtölunum. Tekin voru viðtöl við fjórar 

konur/pör sem nýlega höfðu farið í legvatnsástungu eða fylgjusýnitöku með það að 

markmiði að fá hugmynd um það hvernig þau upplifðu þennan viðburð og þá sérstaklega 

með tilliti til fræðslu og framkvæmdar. 

Rannsóknarsnið 

Við framkvæmd þessarar rannsóknar var stuðst við aðferðafræði eigindlegra rannsókna 

(qualitative research).  Í eigindlegum rannsóknum er áhersla lögð á lýsingar í orðum 

fremur en tölulegar mælingar (Bryman, 2004).  Þetta rannsóknarsnið hentar vel ef 

markmiðið er að grafast fyrir um hvaða merkingu eða skilning fólk leggur í ákveðna hluti 

(Silverman, 1993) og gefur manni tækifæri til að fara mjög djúpt ofan í saumana á því 

sem verið er að rannsaka (Sigurlína Davíðsdóttir, 2003). Fjórar megin aðferðir sem notast 

er við í eigindlegum rannsóknum eru: athugun (observation), að greina texta og gögn 



37 

 

 

(analysing texts and documents), viðtöl (interviews) og upptaka og umritun (recording 

and transcribing). Oft er þessum aðferðum fléttað saman og fleiri en ein notuð við sömu 

rannsókn (Silverman, 1993).  

Viðmið fyrir gæði eigindlegra rannsókna er samkvæmt Lincoln og Guba: 

trúverðugleiki, yfirfærslugildi, traustleiki og möguleiki á staðfestingu. Til þess að hægt sé 

að sýna fram á að niðurstöður standist þarf að gæta að trúverðugleika rannsóknarinnar. 

Gagna er því oft aflað frá fleiri en einum aðila, notaðar mismunandi aðferðir, að fleiri en 

einn greini gögnin eða að gögnin séu skoðuð útfrá fleiri en einni kenningu. Þegar meta á 

yfirfærslugildi þarf að hafa í huga að ekki er hægt að ætlast til að niðurstöður eigindlegra 

rannsókna yfirfærist yfir á aðra hópa eða aðstæður. Lesandi metur því sjálfur hvort 

niðurstöður eigi við hans aðstæður eða ekki. Þegar talað er um trúverðugleika eigindlegra 

rannsókna má líkja því við áreiðanleika megindlegra rannsókna, fyrir utan að eigindlegar 

nálganir gera ekki ráð fyrir að hægt sé að endurtaka raunveruleikann á sama hátt. Þegar 

trúverðugleika er náð er traust rannsóknar mikið. Margprófun er leið sem hægt er að nota 

til að gæta að trúverðugleika rannsóknar. Síðasta viðmiðið sem Lincoln og Guba sögðu 

vera mat um gæði eigindlegra rannsókna var möguleiki á að staðfesta niðurstöður eftir á 

með öðrum hætti en var notuð í rannsókninni (Sigurlína Davíðsdóttir, 2003). 

Markmið eigindlegra rannsókna er að nálgast raunverulega og ósvikna (authentic) 

upplifun fólks og er algengt að notuð séu viðtöl með opnum spurningum til þess 

(Silverman, 1993). Viðtöl eru notuð í bæði megindlegum og eigindlegum rannsóknum og 

eru ein af mikilvægustu gagnasöfnunaraðferðum rannsókna í heilbrigðisvísindum (Helga 
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Jónsdóttir, 2003). Eigindleg viðtöl eru minna skipulögð en t.d. megindleg viðtöl. Áhugi 

rannsakanda liggur að mestu í viðhorfi viðmælenda og er visst svigrúm fyrir því að 

viðmælandi leiði viðtalið í þá átt sem hann vill. Með því fær rannsakandi meiri innsýn í 

það hvað viðmælanda finnst viðeigandi og mikilvægt. Eigindleg viðtöl eru yfirleitt mjög 

sveigjanleg þar sem að viðmælendur fá að beina viðtalinu í þá átt sem þau vilja og 

rannsakandi aðlagar áherslum í viðtalinu að því. Markmiðið er að fá djúp og nákvæm 

svör og þannig upplifun viðmælanda og sýn hans á viðburðinum (Bryman, 2004). 

Umræðuefnið er ákveðið af rannsakanda sem ræðir á jafnréttisgrundvelli við 

viðmælanda. Til þess að viðtöl verði árangursrík þarf rannsakandi að beita virkri hlustun, 

en það er þegar hann skilur hvað viðmælandi tjáir ásamt tilfinningum hans. Hluti af því 

að beita virkri hlustun felst í því að rannsakandi endurvarpar til viðmælanda hvað hann 

telur hann eiga við (Helga Jónsdóttir, 2003). Algengt er að viðtöl séu hljóðrituð, og eru 

vélrituð afrit af þessum viðtölum góð skráning á eðlilegum samskiptum sem rannsakandi 

getur síðan leitað aftur til í rannsóknarvinnu sinni og við þróun nýrra tilgátu (Silverman, 

1993).  

Val á þátttakendum 

Þýði rannsóknarinnar voru allar þær konur sem fóru í legástungu á fósturgreiningardeild 

Landspítala Háskólasjúkrahús snemma árs 2013. Ljósmæður á fósturgreiningadeild LSH 

sáu um að hafa samband við konur sem nýlega höfðu farið í legvatnsástungu eða 

fylgjusýnitöku og bjóða þeim þáttöku í rannsókninni (fylgiskjal 1). Markmiðsúrtaki var 

beitt, þar sem rannsóknarmaður beitir dómgreind sinni til að velja úrtak sem hæfir 
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markmiði rannsóknar (Þórólfur Þórlindsson og Þorlákur Karlsson, 2003). Úrtak 

rannsóknarinnar voru þær fjórar konur/pör sem samþykktu að taka þátt og mættu í viðtöl. 

Í þessari rannsókn mætti eitt par í viðtal og þrjár konur komu einar. Ástæður kvennanna 

fyrir því að fara í legástungu voru afar mismunandi. Aðstæður þeirra, niðurstöður úr 

legástungu og afdrif meðgöngu var einnig misjafnt. Konurnar fá nöfn í þessu verkefni 

sem eru ekki þeirra réttu nöfn. Kona 1 (Jóna) var frumbyrja sem fékk auknar líkur í 

samþættu líkindamati. Hún kaus að fara í fylgjusýnitöku og reyndist fóstrið með eðlilega 

litningagerð og hélt hún meðgöngunni áfram og var því þunguð þegar viðtalið átti sér 

stað. Kona 2 (Ósk) var fjölbyrja sem átti fyrir tvö uppkomin börn og tvö stjúpbörn. 

Fóstrið sem hún gekk með reyndist með aukna hnakkaþykkt og fékk hún auknar líkur á 

þrístæðu 21 úr samþættu líkindamati. Hún kaus að fara í fylgjusýnitöku og reyndist 

fóstrið með Downs heilkenni. Hún valdi að binda enda á meðgönguna og voru 3 vikur 

liðnar síðan það var gert þegar viðtalið átti sér stað. Kona 3 (Elín) var frumbyrja og gekk 

með tvíbura. Hún fór í fósturskimun og kom í ljós auknar líkur í samþættu líkindamati 

fyrir þrístæðu 21 hjá öðrum tvíburanum. Hún fór í legvatnsástungu og reyndist annar 

tvíburinn með Downs heilkenni. Hún kaus að binda enda á meðgöngu tvíburanns sem var 

með Downs heilkenni. Hún var þunguð með eitt fóstur þegar viðtalið átti sér stað 2 vikum 

eftir að meðgöngurof á hinum tvíburanum átti sér stað. Kona 4 (Sólrún) kom í viðtalið 

ásamt maka sínum (Gauti). Hún var fjölbyrja sem átti fyrir 2 börn á lífi og annað sem lést 

af ættgengum efnaskiptasjúkdóm. Hún fór beint í fylgjusýnitöku til að athuga hvort 

fóstrið væri með efnaskiptasjúkdóminn. Í ljós kom að fóstrið var ekki með 

efnaskiptasjúkdóminn og var ekki arfberi. Konan var þunguð þegar viðtalið átti sér stað. 
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Siðferðileg álitamál 

Umfjöllunarefnið er í eðli sínu siðferðilegt og sem slíkt afar viðkvæmt. Gætt var að því 

að þáttakendur fundu ekki fyrir neinum þrýstingi varðandi þáttöku. Þeim var einnig gert 

það ljóst að þau gátu hætt við þáttöku hvenær sem er. Einnig var tekið fram við foreldra 

að ef spurningar vöknuðu eftir viðtölin gætu þau leitað til sérhæfs fagaðila. Þetta var 

jafnframt ítrekað á kynningablaði (fylgiskjal 2) sem þátttakendur fengu sent í pósti. Í 

upphafi viðtals fór rannsakandi yfir eyðublað um upplýst samþykki ( fylgiskjal 3) sem 

bæði rannsakandi og þáttakandi skrifuðu undir. Gætt var nafnleyndar og fengu 

þáttakendur tilbúin nöfn. Rannsakendur voru þau einu sem höfðu aðgang að gögnum sem 

safnað var og verður þeim eytt um leið og úrvinnslu er lokið. 

Þó að ekki var um að ræða beinan ávinning fyrir þátttakendur gaf viðtalið þeim 

möguleika á að ræða málefni sem tengjast ákvörðun um fósturgreiningu og þjónustu og 

upplýsingagjöf heilbrigðisstarfsmanna varðandi það. Í viðtölunum gátu vaknað erfiðar 

spurningar sem þáttakendur höfðu mögulega ekki hugleitt áður. Rannsakendur stuðluðu 

að því að viðtölin færu fram undir rólegum kringumstæðum. Rannsakandi sem tók 

viðtölin býr yfir mikilli fræðilegri þekkingu á efninu og hefur áralanga reynslu af vinnu 

með verðandi foreldrum, auk þess að hafa góða reynslu í að safna upplýsingum í 

rannsóknaskyni.  Fengið var leyfi fyrir rannsókninni hjá Siðanefnd Landspítala 

Háskólasjúkrahúss og var hún einnig tilkynnt til Persónuverndar (fylgiskjal 6). Einnig var 

fengið leyfi frá yfirlækni Kvennadeildar, deildarstjóra Fósturgreiningardeildar og 

mæðraverndar (fylgiskjal 5), og frá þátttakendum. 
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Rannsóknum ber að uppfylla siðferðilegar kröfur þar sem menn og dýr hafa 

sjálfstæða hagsmuni sem öðrum ber að virða. Fjórar höfuðreglur siðfræði í 

heilbrigðisvísindum eru kenndar við sjálfræði, skaðleysi, velgjörðir og réttlæti. Í 

vísindarannsóknum er gerð krafa um að þáttakendur hafi gefið upplýst og óþvingað 

samþykki sitt og til þess þarf rannsakandi að veita nægilega vitneskju um rannsóknina. 

Hafa ber í huga þegar um er að ræða djúp-viðtöl eins og framkvæmd voru í þessari 

rannsókn, að þau geti komið af stað tilfinningalegu róti sem rannsakandi ræður ekki 

sjálfur við að styðja viðmælanda í gegnum. Þá er mikilvægt að rannsakandi komi 

viðmælanda í samband við fagmann sem getur aðstoðað hann (Sigurður Kristinsson, 

2003). 

Framkvæmd rannsóknar og gagnasöfnun 

Þegar leyfi fyrir rannsókninni lágu fyrir var hafist handa við að finna þáttakendur. Haft 

var samband við konur/pör sem farið höfðu í legvatnsástungu eða fylgjusýnitöku og þeim 

boðin þáttaka í rannsókninni. Fjórar samþykktu að taka þátt. Ljósmóðir af 

fósturgreiningadeild sem ekki var hluti af rannsóknarhóp hafði samband símleiðis eftir að 

legvatnsástunga eða fylgjusýnitaka hafði verið framkvæmd og óskaði eftir leyfi verðandi 

foreldra til að fá að kynna fyrir þeim rannsóknina (fylgiskjal 1). Ef foreldrar samþykktu 

hafði rannsakandi samband við þau símleiðis viku seinna. Ef foreldrar samþykktu þá að 

taka þátt í rannsókninni var þeim sent kynningarbréf (fylgiskjal 2). Rannsakandi hafði 

svo aftur samband um viku eftir að kynningarbréf var sent. Með þessu móti gafst 

þáttakendum kostur á að falla frá ákvörðun sinni um þáttöku. Í upphafi viðtals fór 
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rannsakandi yfir eyðublað um upplýst samþykki ( fylgiskjal 3). Rannsakandi og 

þátttakandi undirrituðu síðan báðir upplýst samþykki áður en viðtalið hófst.  

Rannsakandi hitti konurnar/pörin og ræddi við þau í 20-35 mínútur. Sami 

rannsakandi tók öll viðtölin. Viðtölin voru hljóðrituð með leyfi þáttakenda og gögnum 

eytt að úrvinnslu lokinni. Í viðtölunum var stuðst við viðtalsramma (fylgiskjal 4). Við 

þróun viðtalsrammans var fræðileg þekking um viðfangsefnið lögð til grundvallar . 

Notast var við fjórar opnar spurningar í viðtölunum. Þegar notaðar eru opnar spurningar 

eru viðmælendur spurðir spurninga og mega svara hvernig sem þau vilja, í stað þess að 

geta bara valið svar úr fyrirfram ákveðnum lista. Kostir þess að notast við opnar 

spurningar eru nokkrir: viðmælendur geta svarað á sínum forsendum, þær gefa svigrúm 

fyrir óvenjulegum svörum sem rannsakandi bjóst kannski ekki við, opnar spurningar 

beina ekki viðmælanda til þess að svara á ákveðin hátt og þær eru gagnlegar þegar skoða 

á ný svið eða eitthvað sem rannsakandi hefur ekki mikla þekkingu á (Bryman, 2004). 

Úrvinnsla gagna 

Við úrvinnslu gagna var stuðst við hugmynd um innihaldsgreiningu (content analysis).  

Innihaldsgreining er afar vinsæl greiningaraðferð í megindlegum rannsóknum, en getur 

þó einnig reynst vel í greiningu gagna í eigindlegum rannsóknum. Innihaldsgreining er 

viðurkennd aðferð við rannsókn á texta.  Búnir eru til flokkar og síðan eru tilfelli eða 

texta bútum raðað niður í viðeigandi flokka. Með þessu móti má nota innihaldsgreiningu 

til að búta niður texta og telja hve oft viss viðfangsefni koma fram. Ekki er leitast eftir að 
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túlka textann heldur frekar reynt að lýsa tilteknu viðfangsefni. Áreiðanleiki og gildi 

innihaldsgreiningar er mikill (Silverman, 2006). Eigindleg innihaldsgreining er 

greiningaraðferð sem myndi tæknilega flokkast sem megindleg greiningaraðferð. Þegar 

hún er notuð við úrvinnslu á gögnum úr eigindlegum rannsóknum er kostum 

megindlegrar greiningaraðferðar viðhaldið og þær yfirfærðar yfir í eigindlegt snið 

(Mayring, 2000). 
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Niðurstöður 

Rannsókn þessi er forrannsókn fyrir stærri rannsókn þar sem áætlað er að taka viðtöl við 

um 20 konur sem farið hafa í legvatnsástungu eða fylgjusýnitöku. Tekin voru fjögur 

viðtöl í þessari forrannsókn. Þrjár konur og eitt par samþykktu þáttöku og mættu í viðtal. 

Bakgrunnur og aðstæður fólks var afar misjafn. Tvær frumbyrjur og tvær fjölbyrjur voru í 

hópnum. Þrjár voru með barnsföðurnum en samband allra við barnsföður var gott. Þrjár 

þeirra fóru í fósturskimun og svo fósturgreiningu í kjölfarið á því að fá auknar líkur á 

litningafrávikum í skimuninni á meðan ein fór beint í fylgjusýnitöku þar sem verið var að 

leita af arfgengum sjúkdóm. Í ljós kom að tvær gengu með fóstur sem reyndust vera með 

þrístæðu 21 (Downs heilkenni) og bundu þær enda á meðgöngu, þó gekk önnur þessara 

kvenna með tvíbura og hélt meðgöngu áfram með eitt fóstur sem var með eðlilega 

litningagerð. Þrjár kvennanna voru þungaðar þegar viðtalið fór fram.  

Hér er gerð grein fyrir fjórum eigindlegum viðtölum sem áttu sér stað við konurnar 

eftir að þær voru búnar að fara í legástungu. Viðtölin áttu sér stað þegar fimm dagar til 

þrjár vikur voru liðnar frá því að endanlegt svar hafði borist úr legástungunni. Aðstæður 

kvennanna, bakgrunnur og fyrri reynsla þeirra var misjöfn. Niðurstöður fósturgreiningar 

voru jafnframt mismunandi og ákvörðun kvennanna um afdrif meðgöngunnar. Þrátt fyrir 

þetta komu í ljós ýmsir sameiginlegir þættir í greiningu viðtalanna.   
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Fósturskimun án upplýsts vals 

Þrjár kvennanna fóru í fósturskimun á meðgöngu. Allar ræddu þær um þessa ákvörðun 

sína í viðtölunum og var hún byggð á afar misjöfnum grunni. Hins vegar áttu þær það 

allar sameiginlegt að ástæður þeirra fyrir að þiggja fósturskimun virtist ekki samræmast 

upplýstri ákvarðanatöku.  Jóna sagði ljósmóður sína í mæðravernd hafa tekið 

ákvörðunina fyrir sig:  

Ég ætlaði ekki að fara í svona, en svo fannst ljósmóðurinni að ég ætti að gera það. 

Hún var að segja svona, já, það er svo erfitt, það var altso skyndiákvörðun. Fyrir mig 

var það ekki mikilvægt því ég var hrædd við að fá einhverja svona niðurstöðu (Jóna). 

Ósk sagði að það hafi ekki komið annað til greina en að fara í fósturskimun, þar 

sem hún væri orðin 41 árs og því meiri líkur að hún myndi ganga með barn með 

litningafrávik. Hins vegar tók hún einnig fram að hún hafi í raun ekki áttað sig á því að 

þetta er val: „ég fór í þetta líkindamat, ég hérna vildi það alveg klárlega, og ég já sko, 

svo sem fannst mér ekkert annað koma til greina, ég áttaði mig ekki einu sinni á því að 

það var eitthvað val þannig séð“.  

Elín sagði hins vegar: 

Sko ég fór í upphafi fór ég í snemmsónar og svo bara í 12 vikna sónar, er eitthvað 

sem allir gera sko, þetta er bara svona einhvernveginn eðlilegt, og hérna er svona í 

hugum flestra sko skemmtilegt frekar heldur en læknisfræðilegt eðlis.... ætli ég hafi 

ekki bara farið í hana til að fá að vita að allt var í lagi, frekar heldur en að að fá að 

vita að það var eitthvað að sko (Elín). 

og „ég var eiginlega, ég var ekkert undirbúin neitt sérstaklega undir að fá símtal, 

ég bara gerði þetta því þetta var svona rútína, svo er ég náttúrulega eldri en 35 þannig 
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maður vissi að það væru auknar líkur, svolítið.“ Ósk tók einnig fram að hún hafi farið í 

fósturskimun til að vera „örugg“. Einnig kom fram hjá tveimur kvennanna að þær hafi 

farið í fósturskimunina til að fá að sjá barnið í sónar. 

Fram kom í viðtali við Elínu að hún hafi ekki fengið miklar upplýsingar um 

samþætta líkindamatið áður en hún tók ákvörðun um að þiggja hana. Hún fékk beiðni hjá 

ljósmóður í mæðravernd, en var einnig búin að hitta kvennsjúkdómalækni sem 

framkvæmdi snemmsónar. Elín tók fram að þegar hún mætti í skimunina hafi ljósmóðir á 

Fósturgreiningadeild LSH útskýrt fyrir henni samþætta líkindamatið í grófum dráttum, en 

að hún hafi ekki veitt því mikla athygli, þar sem fóstrin hennar voru ekki með aukna 

hnakkaþykkt og því taldi hún ekki miklar líkur á því að hún myndi fá auknar líkur á 

litningafrávikum. Hinar ræddu ekki sérstaklega um það hvernig staðið hafði verið að 

fræðslu og hvort að konurnar hafi leitað sér upplýsinga áður en þær mættu í skimunina. 

Símtalið 

Ef í ljós koma auknar líkur á litningafrávikum úr samþættu líkindamati hringir ljósmóðir í 

konuna og segir henni frá niðurstöðunum. Einnig er venjan hérlendis að verðandi 

foreldrar fái niðurstöður úr litningarannsóknum með símtali. Konunum fannst öllum í lagi 

að vera upplýstar um niðurstöður úr fósturskimun og greiningu með símtali. Jóna sagði:  

...mér fannst auðvelt að fá það (niðurstöðurnar) í síma, ég vil bara fá og svo get ég 

hugsað sjálf og leitað mér upplýsinga...ég myndi frekar vilja fá það þannig en að 

vera kölluð inn og fá svo einhverjar niðurstöður, og þá vil ég líka vera miklu meira 

stressuð (Jóna). 
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Hins vegar kom fram að sumar þeirra hefðu viljað fá viðtal við ljósmóður eða lækni 

strax í kjölfarið á símtalinu þar sem þeim var tjáð að það væru auknar líkur á 

litningafrávikum hjá fóstrinu. Afar misjafnt var hvort að konunum fannst þær fá 

nægilegar upplýsingar í símtölunum. Jóna segist ekki hafa fengið miklar upplýsingar í 

símtalinu þar sem henni var sagt frá auknum líkum, en segir mögulega ástæðu vera að 

hún hafi gefið í skyn að hún hafi verið búin að kynna sér þetta sjálf og bað meðal annars 

um fylgjusýnitöku frekar en legvatnsástungu. Henni fannst þetta hafa verið faglega kynnt 

í símtalinu og fannst gott að læknirinn sem hringdi í hana hafi útskýrt vel fyrir sér að 

þetta væri bara líkindamat ekki greining. Henni fannst læknirinn hughreysta sig og 

minnka hræðslu. Ósk segist hafa orðið fyrir áfalli þegar hún fékk símtalið og að hún hafi 

ekki meðtekið þær upplýsingar sem komu þar fram. Hún fékk tíma í legástungu í gegnum 

síma og hitti ekki ljósmóður fyrr en hún mætti í rannsóknina þremur dögum síðar. Henni 

hefði fundist gott að fá viðtal eftir að hún fékk að vita um auknar líkur þar sem farið væri 

yfir líkurnar og möguleika þeirra ef ske kynni að barnið væri með litningafrávik. Hún 

sagði:  

...já þannig kannski þarna hefði kannski verið hægt að setjast aðeins niður og svona 

ertu með einhverjar spurningar eða eitthvað svona. Mér fannst kannski aðeins vanta 

uppá upplýsingagjöf, að maður fengi kannski tóm til að melta og kannski koma með 

spurningar. Ég var strax komin með bara einhverjar svona pælingar, hvað verður um 

fóstrið, og mér fannst það eitthvað svo hræðileg tilhugsun, fer það í ruslið? Ég var 

alveg komin á fullt (Ósk). 

 Elín sagðist alls ekki hafa búist við símtalinu þar sem að hnakkaþykkt hjá 

fóstrunum hennar voru undir mörkum og að henni hafi bruðgið við það. Einnig bentu 

tvær þeirra á að það hafi verið erfitt að taka við símtalinu þar sem að þær höfðu ekki 
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verið heima hjá sér þegar hringt var. Önnur bað um að hringt yrði aftur og fór síðan heim 

og tók við símtalinu þar á meðan hin tók símtalinu en fannst hún ekki getað tjáð sig eins 

og hún kannski vildi, þar sem hún var umkringd fólki á meðan á því stóð. Sólrún sagðist 

almennt sátt við að fá niðurstöðurnar í gegnum síma. Hins vegar hefði hún og maki 

hennar líka viljað fá skriflegar niðurstöður: 

 ... nei það er ekkert svona það var bara helst að maður, eftirá þegar ég var búin að 

tala við Jón að þá bara þú veist, maður hefði verið til í að fá eitthvað bréf líka bara 

staðfestingu á þessu, er þetta alveg öruggt, er þetta rétt, las ég örugglega rétt, er það 

örugglega ekki arfberi einu sinni. Það var bara þetta eina símtal og svo var svo sem 

ekkert neitt meira (Sólrún). 

Veraldarvefurinn 

Í ljós kom að konurnar höfðu flestar leitað að upplýsingum um fósturskimun og/eða 

fósturgreiningu á veraldarvefnum með misgóðum árangri. Engin þeirra fékk ábendingar 

um hvar væri að finna áreiðanlegar heimildir og vefsíður frá heilbrigðisfagfólki. Jóna fór 

á veraldarvefinn og leitaði að áreiðanlegum heimildum og greinum, en fór einnig inn á 

spjallsíður og las þar reynslusögur kvenna sem höfðu fengið auknar líkur á 

litningafrávikum. Henni fannst gott að skoða bæði gagnreynda þekkingu og reynslusögur 

og sagði það gefa sér ólík sjónarmið, en hefði viljað fá ráðleggingar frá heilbriðgsfagfólk 

og þá sérstaklega um síður sem væru á íslensku. Ósk fannst mjög erfitt að bíða í 3 

sólarhringa frá því hún fékk að vita af auknum líkum þar til hún fór í legástungu og fór á 

þeim tímapunkti á veraldarvefinn í leit að upplýsingum. Ósk sagðist hafa vísvitandi reynt 

að halda sig frá spjallsíðum og síðum sem virtust ekki áreiðanlegar. Hún fékk ekki 
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ráðleggingar um góðar vefsíður varðandi efnið frá heilbrigðisfagfólki, en segir að það 

hefði verið mjög gott að fá það. Hún sagði: 

...þá fór ég ógéðslega mikið að hugsa um þennan, af því ég var bara komin, fyrir mér 

var þetta bara búið þannig séð sko, þannig ég fór svolítið að hugsa um processin, 

hvað yrði, og hvernig þetta færi fram og allt þetta, þessar spurningar. Bíddu verð ég 

svæfð? Þarf ég að fæða barnið? Svo fór ég á netið og það er stórhættulegt því maður 

sér allskonar útgáfur af því hvernig, ef maður fer inná vitlausar síður sko (Ósk).  

Einnig leitaði hún á veraldarvefnum þar sem henni fannst hún ekki hafa nægilegar 

upplýsingar um samþætta líkindamatið og niðurstöðurnar sem hún fékk í símtalinu. Hún 

sagði:  

...fór að leita, ég vissi áður en ég fór á netið, þá hugsaði ég, þú mátt ekki fara inná 

bland eða hvað sem þetta er þarna. En svona svo svona óvart fór ég að kíkja aðeins 

og fór að lesa og það er náttúrulega bara, þú veist, það hjálpaði ekki neitt í raun og 

veru. Þannig að en svo fór ég bara að lesa einhverjar svona greinar sem að voru í 

læknablaðinu og eitthvað þannig eins og hvað þýðir aukin hnakkaþykkt og hvað 

merkir það?...Ég fann bara svona sjálf bara reyndi að leita og sigta út svona 

einhverjar greinar í læknablaðinu og svona (Ósk).  

Sólrún fór beint í fylgjusýnitöku og leitaði að upplýsingum um þá rannsókn á 

veraldarvefnum, en fann lítið efni sem henni fannst auðskiljanlegt og lítið sem ekkert á 

íslensku. Hún hafði fengið bækling um litningarannsóknir á meðgöngu þegar hún fór í 

sónar við tíu vikna meðgöngu sem var ágætur að hennar sögn. Sólrún og maki hennar 

höfðu miklar áhyggjur af fósturláti í kjölfarið á fylgjusýnitöku og vildu meiri upplýsingar 

um þá áhættu og einkenni fósturláts. Sólrún sagði:  

...og ég náttúrulega maður er að spá í þetta fósturlát og svona, hvaða þú veist, 

náttúrulega maður vissi að ef það færi að blæða eða einhverjir samdrættir eða 

eitthvað að þá væri það líklega það sem væri að gerast. En svona langaði mig 

einhvernveginn í meiri upplýsinar, ég les ekki svona umræður á bland.is eða eitthvað 
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svona finnst mér yfirleitt ekki áreiðanlegar heimildir, ég vil fá svona einhverjar 

greinar eða eitthvað frá einhverjum sem veit eitthvað um þetta, það vantaði svolítið 

það. Fann ekki neitt (Sólrún). 

Elín var sú eina í hópnum sem leitaði ekki að upplýsingum á veraldarvefnum. 

Henni var ekki bent á neinar síður af heilbrigðisfagfólki en sagði að erfðafræðingur sem 

hún ræddi við hafi bent henni á að hafa samband við Downs Félagið. Fram kom í 

orðræðu sumra kvennanna að þrátt fyrir að þær hafi viljað ráðleggingar varðandi hvar 

þær gætu nálgast upplýsingar frá heilbrigðisfagfólki að þá fannst þeim ábyrgðin einnig 

liggja hjá þeim sjálfum og að þau bæru einnig ábyrgð á því að afla sér upplýsinga. 

Ónóg upplýsingagjöf í tengslum við þá ákvörðun að fara í legástungu 

Þrjár kvennanna fóru í fylgjusýnitöku og ein fór í legvatnsástungu. Sólrún fór beint í 

fylgjusýnitöku. Þrátt fyrir að hafa farið tvisvar að hitta erfðafræðing áður en þau tóku þá 

ákvörðun að verða þunguð var ljóst að þau höfðu ekki fullan skilning á því hvað fælist í 

fylgjusýnitöku áður en þau tóku ákvörðun um að fara í hana. Sólrún lýsir þessu á þennan 

hátt:  

Þegar við fengum að vita af þessum sjúkdóm og það er hægt að greina þetta á 

fósturstigi ef þið viljið reyna aftur, var sagt við okkur strax, þannig við vissum það 

alltaf ...eina sem mér fannst þegar ég fór í, var komin 10 vikur og fór í sónarinn 

hérna, til að ákveða dagsetningu fyrir stunguna og þarna og þá segir hún við mig eða 

segir eitthvað svona að fylgjan sé eða heldur að fylgjan sé ekki nógu heppilega 

staðsett að hún sé sem sagt aftaná og þá sé ekki alveg víst að það sé hægt að gera 

þetta og ekki þá fyrr en legvatnsástungu sem væri þá við 16 vikur og svo eftir svari 

og sem er lengri svartími, las ég í bæklingnum 2 vikur, heldur en með þessu, ég held, 

þetta hafði aldrei neinn sagt mér (Sólrún).  
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Maki Sólrúnar bætir við að þeim hafi aldrei verið sagt að legástunga gæti verið 

framkvæmd með fylgjusýnitöku eða legvatnsástungu. Þau héldu að um væri að ræða eina 

leið og að ávalt væri verið að taka legvatnssýni. Hann sagði: 

Okkur var aldrei sagt hvert væri verið að ná í sýnið, það var bara stunga og þarna og 

ná í sýni og sko, ég hélt alltaf að það væri legvatn ég vissi ekki að þetta væri eitthvað 

í fylgjunni fyrr en hún fór að tala um að hún væri aftaná og sko, þannig að þú veist 

að það var svona, maður hafði ekki heyrt af því sko, en eins og ég segi, kannski hefði 

verið ákvörðunin um að reyna næsta barn og svona erfiðari ef maður hefði vitað að 

þetta gæti þurft að vera meðganga til 20 vikna sko (Gauti) 

Þrátt fyrir vöntun á fræðslu og/eða skilningi þarna minntust þau einnig á að þau 

vildu ekki fá meiri upplýsingar hverju sinni en bara það sem var nauðsynlegt. Þau vildu 

taka hvern áfanga fyrir sig og fá fræðslu í samræmi við þær aðstæður sem kæmu upp.  

Jónu fannst hún ekki hafa verið spurð hvort hún hafði áhuga á að fara í 

fósturgreiningu heldur skynjaði hún það sem sjálfsagt af hálfu heilbrigðisstarfsfólks þegar 

hún greindist með auknar líkur í samþættu líkindamati. Hún ákvað að þiggja greiningu og 

lýsir vangaveltum sýnum og val sitt á þennan hátt:  

Það var reyndar ekki einu sinni spurt hvort ég vildi það var bara svona sjálfsagt að 

fara áfram, taka fylgjupróf....en hvernig þetta var kynnt og hvernig var talað við 

mann og svona, mjög gott, því þetta er allt svo viðkvæmt (Jóna).  

Og 

En þá var ég líka samt allan tímann með þá tilfinningu að það væri allt í lagi með 

barnið, en náttúrulega það sem ég hugsaði þá líka eru líkurnar á að missa fóstið eru 

kannski 1/100-1/200 og ef maður gerir svona fylgjupróf og líkurnar á því að eitthvað 

sé að barninu 1/64 og þá hugsar maður líka, líkur, líkur, hingað og þangað, það eru 

svo litlar líkur í rauninni að það sé eitthvað að barninu...en svo vissi ég líka að maður 
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gerir það ekki (fylgjusýnitöku) þá er þetta alltaf, þá er ég alltaf að hugsa um þetta 

(Jóna).  

Jónu og Ósk fannst báðum gott að fá svigrúm til að setjast niður og spyrja spurninga 

þegar þær mættu í legástunguna. Þeim fannst báðum þær fá nægan tíma til þess og að 

spurningum þeirra hafi verið svarað.  Farið var yfir upplýst samþykki og þurftu þær að 

skrifa undir það. Þó tala þær einnig um að kannski sé það frekar seint að vera að spyrja 

spurninga svona rétt fyrir legástungu. Jóna benti á að henni hafi ekki verið sagt af frá 

hættunni á fósturláti í kjölfar fylgjusýnitöku, en að það hafi ekki komið henni á óvart að 

lesa um hana á upplýstu samþykkisblaðinu þar sem hún hafði sjálf kynnt sér þetta. Þegar 

Ósk mætti í samþætta líkindamatið kom í ljós að fóstrið var með aukna hnakkaþykkt. 

Hún var strax undirbúin af ljósmóður undir það að hugsanlega myndi hún fá auknar líkur 

úr líkindamatinu, sem var svo raunin. Hún fékk bækling með sér heim sem fjallar um 

litningarannsóknir á meðgöngu. Henni fannst hún ekki fá nægilegar upplýsingar áður en 

hún fór í fylgjusýnitöku og segir: „þannið þú veist fram að því (fylgjusýnitöku) var það 

rosalega faglegt, þú veist ég treysti öllu starfsfólkinu en kannski vantaði aðeins uppá 

upplýsingagjöf, það er mín tilfinning svona“. Elín gekk með tvíbura þar sem annar 

greindist með auknar líkur fyrir þrístæðu 21 og fékk hún símtal frá lækni sem tjáði hennar 

þessar niðurstöður og var strax boðið að koma í viðtal við fæðingarlækni, sem skoðaði 

meðal annars hvernig fylgjurnar lægju. Ferlið er aðeins flóknari þegar um tvíbura er að 

ræða og fékk hún því strax viðtal á Fósturgreiningardeildinni þar sem farið var yfir 

möguleikana í stöðunni. Elínu fannst sjálfsagt að fara í fósturgreiningu og að fyrst að hún 

ákvað að fara í fósturskimun og þá væri fósturgreining eðlilegt framhald þar sem hún 
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fékk jákvætt skimpróf. Einnig kom fram að Elín vildi helst fara í fylgjusýnitöku þar sem 

hægt væri að fá niðurstöður úr því fyrr en læknirinn mælti með legvatnssýnitöku en hún 

sagði „en svo náttúrulega hlustaði ég á hana (lækninn)“. 

Erfið bið 

Ferlið hjá konunum var afar misjafnt og því var tíminn sem þær þurftu að bíða eftir 

rannsóknum og/eða niðurstöðum það einnig. En allar ræddu þær um tímann sem þær 

þurftu að bíða og hvaða áhrif hann hafði á þær. Sólrún fór beint í fylgjusýnitöku við 12 

vikna meðgöngu. Hún vissi að hún ætlaði í þessa rannsókn í upphafi þungunar og segir 

það hafa verið erfitt að bíða í 12 vikur til að komast í rannsóknina. Sólrún og maki fengu 

bráðabirgðaniðurstöður daginn eftir að hún fór í fylgjusýnitökuna. Hins vegar var sýni 

sent erlendis til að greina hvort fóstrið væri með ættgengan efnaskiptasjúkdóm. Þeim hafi 

verið sagt að það tæki 1-2 vikur að fá niðurstöður úr því prófi, en fengu hana 5 dögum 

seinna sem þau voru afar ánægð með. Jóna fékk auknar líkur úr samþættu líkindamati og 

fór þremur dögum seinna í fylgjusýnitöku. Hún var fegin að komast svona fljótt í 

legástungu og einnig ánægð með það hve fljótt niðurstöður úr þeirra rannsókn bárust. 

Hún sagði:  

Ég var bara mjög fegin að þetta gek svona hratt, eins og ég segi ég er mikið búin að 

leita upplýsinga og það er mikið í Svíþjóð, þar sem ég er þaðan og þegar maður ber 

þetta saman við Svíþjóð þá er maður bara í himnaríki því þar er þetta mun verra 

(Jóna). 

Ósk fannst biðin afar erfið frá því að hún greindist með auknar líkur og þar til hún 

fór í legástungu, en hún fékk vitneskju um auknar líkur á fimmtudegi og fór í legástungu 
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á mánudegi. Hún tengir það þó helst við það að hún hefði þurft viðtal við fagfólk eftir að 

í ljós kom að hún var með auknar líkur og áður en hún mætti í legástunguna. Hún var þó 

afar ánægð með það að hún fékk bráðabirgðaniðurstöður úr fylgjusýnitökunni daginn 

eftir að hún var framkvæmd og þar sem að þær bentu til þess að fóstrið væri með 

þrístæðu 21 fékk hún strax viðtal við ljósmóður, erfðafræðing og svo djákna. Elín sagði 

að það hafi verið mikið áfall fyrir hana að fá auknar líkur á þrístæðu 21 hjá öðrum 

tvíburanum hennar. Ráðlegginar lækna voru að hún myndi fara í legvatnsástungu við 16 

vikur sem tekur 2-3 vikur að fá niðurstöður úr. Elín segir:  

...ég hef í rauninni ekki yfir neinu að kvarta...þannig það var svona kannski það 

helsta sem mér fannst erfitt var að þetta var svo löng bið, frá því að ég fékk að vita 

að það voru líkur þar til að niðurstaðan kom...líka eftir því sem tíminn líður þá 

stækkar bumban og svona og maður reynir bara, þú veist allavegana ég, reyndi að 

hugsa jákvætt (Elín). 

Þegar í ljós kom að annar tvíburi Elínar var með þrístæðu 21 fékk hún viðtal á 

Fósturgreiningadeild samdægurs, sem henni fannst jákvætt. 

Framkvæmd legástungu 

Allar konurnar voru sammála að almennt hafi verið vel staðið að framkvæmd 

legástungunnar. Jónu fannst gott að læknirinn sem skoðaði hvort nægilegt sýni hafi verið 

tekið hafi kynnt sig og fannst henni allir vita hvað þeir væru að gera. Hún sagði einnig:  

...og svo var líka hjúkrunarfræðingur (ljósmóðir) við hliðiná mér sem var með 

sónarinn og hún var líka að passa, og læknirinn sem tók prófið, að mér fannst það 

vera mjög gott (að hún sagði) að það væri ekki mikið eftir, að það myndi vera smá 

sárt núna, og það fannst mér vera mjög svona öruggt (Jóna). 
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Ósk hafði heyrt frá vinkonu sinni að legástunga væri mjög sársaukafull, en fannst 

það ekki vera og segir: „allt gekk smurt“. Elín ræðir ekki mikið um framkvæmd 

ástungunnar í viðtalinu en segir: „það var í raun ekkert sem kom mér á óvart, jú, nema 

niðurstaðan“. Sólrún sagði að það hafi greinilega verið ein vön og ein óvön sem 

framkvæmdu fylgjusýnitökuna hjá henni, en að það hafi ekki skipt máli. Hún ræddi 

aðeins um upplýsingagjöf varðandi sýnitökuna og sagði:  

...eftir að við vorum búin hérna á deildinni? Já, þá þurftum við að fara bæði í 

blóðprufu hérna hjá kringlunni, fórum þangað og ég var voða stressuð að labba, ég 

þurfti að, það myndi eitthvað gerast eða maður fann svona einhvern svona straum 

eða  og við hérna, við skildum aldrei almennilega af hverju þau vildu blóð úr okkur 

báðum því náttúrulega er búið að greina okkar erfðamengi alveg, eftir þetta sko 

(Sólrún). 

Einnig um ráðleggingar sem þau fengu um dagana eftir ástunguna: 

...svo fór ég bara heim og lagði mig og lá alveg eins, fór alveg eftir fyrirmælum sko, 

ætlaði ekkert að skemma neitt sko, og það gekk allt voða vel, ég fékk ekki neina 

alvarlega verki eða, en það greinilega skiptir máli að liggja kyrr, fyrsta daginn, 

maður fann það alveg ef maður var að standa upp þá fann maður kannski smá, en 

það hætti þegar maður lagðist útaf, en þær töluðu líka um það að það var alveg, já 

(Sólrún). 

Ég var í sjokki 

Ósk og Elín ákváðu báðar að binda enda á meðgöngur þar sem fóstrin greindust með 

þrístæðu 21. Allt ferlið í heild hafði mikil áhrif á líðan þeirra og lýsa þær tilfinningum 

sínum þannig:  

...og þetta var alveg, ég var alveg í sjokki, ég var ekki með neina svona um að þetta 

væri í lagi, þannig ég var alveg, mér fannst vísbendingarnar svo sterkar, og hún sagði 

það svolítið þannig í símann, að þau gætu aldrei sagt 100% að þetta væri líkindamat 
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en að helmingur væri, já. Þannig það var bara ægileg sorg, og erfitt og ég tók það út, 

já mikil sorg þarna um helgina (Ósk). 

Ósk talað einnig um áhrif þessa niðurstöðu á aðstandendur:  

...og svo aðstandendur, það eru svo margir í kringum mann, foreldrar okkar og 

systkini og bestu vinkonur sem vissu og allir eru að spyrja náttúrulega...því það er 

fólk sem fær líka alveg sjokk sko. Ömmur og afar og svona (Ósk). 

og  

...og þær voru einhvernveginn komnar svo langt með þetta og voru ekki alveg að. Ég 

var alltaf einhvernveginn ég á eftir að fara í gegnum þetta en þær einhvernveginn 

voru ekki að hugsa um eitthvað svoleiðis, það var bara að koma nýtt barn í 

fjölskylduna, ofboðsleg spenna yfir því bara. Þannig það var rosa sorg þar líka, hjá 

aðstandendum, þannig þetta var bara svona mikið áfall í raun og veru (Ósk). 

Í ljós kom að fóstrið var með þrístæðu 21 og tóku Ósk og maki hennar ákvörðun um 

að binda enda á meðgöngu í kjölfarið. Sú ákvörðun og það sem fylgdi ræddi Ósk í 

viðtalinu:  

...við vorum kannski svona, fyrir fram töluðum við þannig, ef það væri eitthvað að 

þá myndum við, en svo þegar maður stendur frammi fyrir þessu þá er þetta svo 

ömurleg ákvörðun að taka, það er bara, það stríðir gegn öllu svona móðureðli...þetta 

voru mjög mjög þung skref og erfið, sko. Virkilega (Ósk). 

Einnig kom í ljós að Ósk var ekki stödd á sama stað í sorgarferlinu og maki hennar 

þegar viðtalið átti sér stað og hafði það áhrif á líðan hennar: „ég hef ekki alveg gefið mér 

tíma til að einmitt fara inn á við og vinna með þessa erfiðu reynslu og ég bara á það 

svolítið eftir....en maðurinn minn er svolítið búin að jafna sig“. Ljósmóðirin sem fylgdi 

þeim í gegnum meðgöngurofið hringdi í hana til að heyra hvernig hún hafði það þegar 2-
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3 vikur voru liðnar. Henni fannst það mjög gott og þáði einnig boð ljósmóðurinnar um að 

fá að hitta sálfræðing eða djákna. 

Elínu var boðið að hitta sálfræðing þegar hún fékk að vita að annað fóstrið sem hún 

gekk með var með þrístæðu 21. Hinsvegar segir hún sálfræðingin hafa verið í fríi og því 

hafi hún hitt félagsfræðing (á líklega við félagsráðgjafa) þrisvar og að hún hafi reynst 

henni vel. Hún sagði:  

Ég er alveg sátt við ákvörðunina ég held þetta hefði verið of mikið, þannig að sko 

líka kom í ljós að þú veist það bara, þú veist þetta bara í raun er í rauninni, ég held 

þetta sé, ekki eins mikið val eins og fólk heldur, heldur er þetta bara það finna allir 

sína ákvörðun sko, þannig að þú veist það er bara, 99% sem fara í þetta (Elín). 

Hún tekur fram að þessi reynsla hafi haft mikil áhrif á upplifun hennar af meðgöngunni 

og segir:  

...ah, aðeins sem mér finnst, hérna kannski líka svolítið sérstakt að vera með tvíbura, 

það er einhvernveginn ein meðganga heldur áfram og ég geng ennþá með eitt fóstrið, 

þannig að mér finnst eiginlega svolítið bara áhuginn á meðgöngunni hafa dottið 

niður, eða þú veist, það er, en ég hugsa að það komi alveg, ég var, en það er 

náttúrulega alveg ný skeð (Elín). 

Ég hefði líka fengið góðan stuðning ef ég hefði tekið hina ákvörðunina 

Þegar viðmælendur voru spurðir hvernig þau upplifðu þann stuðning sem þau fengu eftir 

að í ljós komu auknar líkur í fósturskimun og/eða niðurstöður um að fóstrið sem þær 

gengu með væri með litningafrávik voru þau öll sammála því að ákvörðunin hafi verið 

alfarið þeirra og að þær hafi ekki fundist vera þrýst á þær að velja eitt frekar en annað. 

Jóna segir: „En mér fannst líka vera svona, það vera engin sem var svona: ef barnið er 
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veikt þá skaltu bara eyða. Það var ekkert svoleiðis, það var mjög svona, mjög varlega 

farið með það“. Annar tvíburi Elínar greindist með þrístæðu 21 og þegar hún er spurð útí 

ákvörðun sína eftir að hafa fengið þá greiningu segir hún:  

Nei mér fannst reyndar sko eins og þær bjuggust frekar við því að ég myndi síðan 

ákveða að ganga ekki með það...en svona fyrst þegar ég fékk að vita þetta þá vildi ég 

náttúrulega ganga með, ég held að það séu líka eðlileg viðbrögð en það var alls ekki 

eins og þegar ég sagði það þá var mér bara í raun boðin þá þjónusta eða 

upplýsingagjöf...alls ekkert reynt að ýta á mig (Elín). 

Einnig tók hún fram að henni fannst hún fá góðan stuðning við þá ákvörðun sem 

hún tók og segir líka: „já já og ég hugsa ég hefði líka fengið góðan stuðning ef ég hefði 

tekið hina(ákvörðunina)“.  

Þegar Ósk fékk þær upplýsingar að fóstrið sem hún gekk með var með þrístæðu 21 

var henni boðið að hitta erfðafræðing og djákna, sem hún þáði. Ósk talaði um að samfella 

ljósmóður hafi verið afar jákvætt, þar sem ljósmóðurin sem var með þeim þegar bundin 

vera endi á meðgönguna kom og hitti þau á Fósturgreiningadeildinni. Þessi sama 

ljósmóðir fylgd þeim í gegnum þetta og hringdi svo í þau 2-3 vikum seinna til að heyra 

hvernig þau höfðu það. Þetta fannst Ósk vera „til fyrirmyndar“.  

Vel haldið utan um okkur 

Viðmælendur voru í heildina litið ánægð með það hvernig starfsfólk 

Fósturgreiningadeildar LSH sinnti þeim.  Flest sögðu að það hafi verið haldið vel utan 

um þau og að þau verið ánægð með þjónustuna. Elín sagði að þörfum sínum hafi verið 

mætt og „mér finnst þau öll hafa verið mjög indæl sko, og svona mér finnst líka svona 
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eins og LSH mér finnst þeir passa vel uppá andlegu og líkamlegu hliðina, sem að mér 

finnst. Þannig að nú er það alveg mjög gott sko“. Ósk talaði um þá hlýju sem starfsfólk 

sýndi henni og sagði: 

...og mér fannst svo frábært...ég skil það eru ákveðin mörk og, en mér fannst svo 

frábært að þegar maður var í þessari sorg og þessu ástandi að þá leyfði fagfólkið sér 

að faðma mann og einhvernveginn svona og ég veit að fólk gerir það ekkert svo 

mikið og svona en ákkúrat í þessu mómenti og þessum aðstæðum þá passar það 

einhvernveginn...það var alveg til fyrirmyndar (Ósk). 

Sólrún sagðist vera mjög ánægð með Fósturgreiningardeildina, en hún og maki 

hennar bentu þó á að aðstaðan í afgreiðslu deildarinnar væri ekki nógu góð og sagði 

Gauti: „Já þegar maður er að segja að maður sé komin og borga svo eftir á, allir í 

biðstofunni vita nákvæmlega hvað maður er að gera þarna“ og Sólrún: 

Já og maður er með ægilegt leyndarmál, við sögðum engum frá þessu, ætluðum bara 

að fá niðurstöðuna og þú veist...já ef þetta hefði ekki farið vel sko, þannig að mér 

fannst svolítið óþægilegt , að standa í biðstofunni, sérstaklega eftir 10 vikna og ég 

var búin að fá nýjan tíma og ég var bara að spyrja hvort ég ætti að borga. Og þá spyr 

hún mig alveg, þarftu að fá nýjan tíma, í hvað ertu að koma næst og þú veist og það 

var alveg full biðstofa og þá þurfti ég alveg, ég er að koma í litningarannsókn, mér 

fannst við svolítið vera að segja eitthvað sem við bara tölum ekki um upphátt, fyrir 

framan aðra (Sólrún). 

Samantekt niðurstaðna 

Niðurstöðurnar benda til þess að konurnar tóku ekki upplýsta ákvörðun þegar þær þáðu 

fósturskimun. Viðmælendur voru almennt mjög ánægðir með viðmót starfsfólks á 

Fósturgreiningadeild LSH og þeim stuðningi sem þeim var veittur þar. Hins vegar kom 

fram að upplýsingagjöf var sumstaðar ábótavant og var þá misjafnt eftir aðstæðum hvað 
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þau hefðu viljað fá meiri fræðslu um. Allar konurnar voru sammála því að það að fá 

niðurstöður í gegnum síma væri hentugt, hins vegar kom einnig fram ósk þeirra um að 

vera boðið viðtal við heilbrigðisfagfólk í kjölfarið á símtalinu, áður en farið var í 

fósturgreiningu. Flestir viðmælendur upplifðu erfiðar tilfinningar í tengslum við þetta 

ferli og kom fram hjá einni verðandi móður að þetta hefði ekki bara haft áhrif á verðandi 

foreldra, heldur hafði þetta áhrif á alla fjölskylduna.  Flestum kvennanna fannst erfitt að 

bíða eftir niðurstöðum úr fósturgreiningu, en þó var þetta þeim miserfitt. Viðmælendur 

treystu starfsfólki Fósturgreiningadeildar LSH og fannst þeim vel staðið að framkvæmd 

legástungunnar. Einnig kom fram að ákvörðunin um framhaldið þegar fóstur greindist 

með litningafrávik var alfarið þeirra og þær upplifðu ekki þrýsting af hálfu starfsfólks um 

að taka eina ákvörðun fram yfir aðra. 
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Umræður 

Tilgangur rannsóknar var tvíþættur; að skoða reynslu verðandi foreldra af fræðslu og 

framkvæmd fylgjusýnitöku og legvatnsástungu á Fósturgreiningadeild LSH í kjölfar 

innleiðingar klínískra leiðbeininga um fylgjusýnitöku og legvatnsástungu og jafnframt að 

meta hvort viðtalsrammi sem þróaður var náði yfir það efni sem fyrirhugað var að skoða. 

Við skoðun niðurstaðna þarf að hafa í huga að úrtak rannsóknarinnar var lítið og lýsa 

niðurstöður því eingöngu reynslu þessara fjögurra kvenna. Þessi rannsókn er eins og áður 

hefur komið fram, forrannsókn. Hér á eftir verður fjallað um meginniðurstöðurnar í 

fræðilegu samhengi. 

Fósturskimun án upplýsts vals 

Eins og fram hefur komið er hlutverk ljósmæðra, og þá helst þeirra sem starfa í 

meðgönguvernd, að veita fræðslu um fósturskimun til verðandi foreldra, og er það tekið 

fram í klínísku leiðbeiningum um meðgönguvernd heilbrigðra kvenna í eðlilegri 

meðgöngu (Hildur Kristjánsdóttir o.fl., 2008). Algengt er að verðandi foreldrar fái ekki 

nægilega fræðslu um fósturskimun til að taka upplýsta ákvörðun (Kohut o.fl., 2002). 

Þessi ákvörðun, að þiggja eða hafna fósturskimun er eitthvað sem getur haft mikil áhrif á 

verðandi foreldra og fjölskyldur þeirra. Þrjár af þeim fjórum konum sem samþykktu 

þáttöku fóru í fósturskimun með samþættu líkindamati og fengu þær allar auknar líkur á 

líkindafráviki. Val þeirra að þiggja fósturskimun var því fyrsta skrefið í því ferli sem 

síðan fylgdi í kjölfarið og leiddi til þess að taka þurfti erfiðara ákvarðanir. Í ljós kom að 
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engin þeirra kvenna sem þátt tóku í rannsókninni virtist hafa tekið upplýsta ákvörðun 

þegar þær ákváðu að þiggja samþætt líkindamat. Allar höfðu konurnar ólíkar ástæður 

fyrir því að þiggja skimunina. Svo virðist sem konurnar sem þátt tóku í þessari rannsókn 

hafi ekki fengið nægilega fræðslu varðandi fósturskimun sem bendir til þess að 

heilbrigðisstarfsfólk sé ekki að standa sig og/eða fái ekki tækifæri til að veita viðunandi 

fræðslu um málefnið, eða að konurnar meðtaki ekki þá fræðslu sem veitt er. Samræmist 

þetta niðurstöðum rannsóknar Helgur Gottfreðsdóttir (2009) sem framkvæmdi eigindlega 

rannsókn með það í huga að skoða m.a hvernig verðandi foreldrar lýstu fræðslu og 

ráðgjöf sem þeim var veitt um fósturskimun. En þar kom fram að ljósmæður hafa 

takmarkaða þekkingu á efninu og að tímaskortur hafi áhrif á þá fræðslu sem þær veita um 

fósturskimun. Sambærilegar niðurstöður hafa komið fram í erlendum rannsóknum. Eins 

og fram hefur komið er hluti af því að taka upplýsta ákvörðun að hafa nægilegar 

upplýsingar um málefnið og fá viðeigandi aðstoð við að vega og meta aðstæður 

(MacDonald og Magill-Cuerden, 2010). Þær ástæður sem konurnar gáfu fyrir því að fara 

í samþætt líkindamat hefur öllum verið lýst áður í rannsóknum sem skoða ákvarðanatöku 

kvenna varðandi fósturskimun.  Jóna sagði ljósmóður sína í mæðravernd hafa tekið 

ákvörðunina fyrir sig. Það er þekkt að skoðun heilbrigðisstarfsfólks getur haft áhrif á það 

hvernig þau kynna fósturskimun fyrir verðandi foreldrum og ef ekki er gætt hlutleysis er 

möguleiki að heilbrigðisstarfsfólk hafi áhrif á val verðandi foreldra (Helga 

Gottfreðsdóttir, 2009), eins og virðist hafa gerst í tilfelli Jónu. 
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Hinar konurnar upplifðu ekki eins og þær hefðu raunverulegt val um að þiggja eða 

hafna fósturskimun. Þeim fannst fósturskimun vera eitthvað sem allir gerðu og væri hluti 

af meðgönguvernd. Rannsóknir benda til að það séu meiri líkur að konur þiggji 

fósturskimun ef þær telja hana hluta af meðgönguvernd (Kleinveld o.fl., 2009) og því 

samræmast niðurstöður þessarar rannsóknar því sem áður hefur komið fram. Ein konan 

talaði um að hún hafi ekki fengið fræðslu áður en hún fór í fósturskimun, samt hafi hún 

hitt kvennsjúkdómalækni og ljósmóður áður en hún fór. Fram kom í rannsókn frá árinu 

2007 að sjö af tíu konum voru búnar að hitta kvensjúkdómalækni áður en þær fór í 

samþætt líkindamat (Hanna Rut Jónasdóttir, 2009). Í rannsókn Hönnu Rutar Jónasdóttur 

(2009) kom fram að flestar konur voru búnar að hitta heilbrigðisstarfsmann áður en þær 

fóru í fósturskimun. Tæplega helmingur var búinn að hitta bæði ljósmóðir og 

kvensjúkdómalækni, tæplega 24 % einungis kvensjúkdómalækni og 19% einungis 

ljósmóðir. Það er greinilegt að þessar fagstéttir eru í lykilstöðu varðandi fræðslu til 

verðandi foreldra. Þó virðist sem heilbrigðisstarfsfólk nýti í mörgum tilfellum ekki þessi 

tækifæri til að fræða skjólstæðinga um fósturskimun og/eða fósturgreiningu (Hanna Rut 

Jónasdóttir, 2009) og samræmist það því sem fram kom í þessari rannsókn. Með þessar 

niðurstöður í huga væri hugsanlega nytsamlegt fyrir bæði verðandi foreldra og 

heilbrigðisfagfólk að hafa einhver hjálpartæki sem þau gætu notað til að meta þekkingu 

verðandi foreldra á fósturskimun og/eða fósturgreiningu. Spurningalisti Schoonen o.fl. 

(2011) var hannaður með það í huga að meta hvort verðandi foreldrar væru að taka 

upplýsta ákvörðun varðandi fósturskimun. Einnig er hægt að nota hann til að meta hvaða 

þekkingu er ábótavant og þannig skipuleggja fræðslu í samræmi við fræðsluþörf. Tel ég 
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að það myndi bæta þjónustu til verðandi foreldra ef ljósmóðir eða læknir sem skrifar 

beiðni í fósturskimun myndi leggja svipaðan spurningalista fyrir skjólstæðinga sína. 

Þannig gæti heilbrigðisstarfsfólk gengið úr skugga um að ákvörðun foreldranna sé 

upplýst og veitt þá fræðslu sem þörf er á hverju sinni. 

Símtalið 

Allir viðmælendur voru sammála því að það væri í lagi að fá niðurstöður úr fósturskimun 

og greiningu símleiðis. Skotko framkvæmdi rannsókn (2005) þar sem hann sendi 

spurningalista til foreldra barna með Downs heilkenni. Rannsóknin náði til fólks sem 

hafði eignast barn með Downs heilkenni hvort sem þau greindust fyrir fæðingu eða eftir 

hana. Markmið rannsóknar var að fá mat foreldra á því hvernig heilbrigðisstarfsfólk stóð 

sig í öllu ferlinu og hvað væri hægt að gera til að bæta þá þjónustu sem stendur verðandi 

foreldrum og foreldrum barna með Downs heilkenni til boða um það leiti sem greiningin 

er að fara fram. Þar var ein ráðlegging foreldra sú að tilkynna skuli verðandi foreldrum 

frá greiningu fósturs eða barns með Downs heilkenni, í eigin persónu þar sem báðir 

foreldrar eru viðstaddir, en ekki til dæmis með símtali. Fram kom að konur sem fengu að 

vita að barn þeirra væri með Downs heilkenni í gegnum síma fundu fyrir mikilli gremju 

gagnvart heilbrigðisstarfsfólkinu sem hringdi. Þó svo að þessar niðurstöður eigi ekki við 

konurnar í þessari rannsókn, þarf að hafa í huga að þetta er lítið úrtak og því er þetta 

eitthvað sem vert er að velta fyrir sér, hvort mögulega sé til betri leið að tilkynna 

foreldrum það að barn þeirra sé með auknar líkur á litningafráviki eða sé með 

litningafrávik. Fram kom í rannsókn höfundar að viðmælendur hefðu viljað fá viðtal við 
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heilbrigðisfagmann strax í kjölfarið á því að fá að vita um auknar líkur á litningafráviki í 

gegnum síma. Sumar konurnar voru í miklu áfalli þegar símtalið átti sér stað og meðtóku 

ekki allar upplýsingar. Algengast var að það liðu um þrír sólarhringar frá því að kona 

fékk tilkynningu um auknar líkur þar til hún mætti í legástungu, og var oft helgi þar inní. 

Þessi tími reyndist sumum erfiður þar sem þau höfðu margar spurningar en fannst þau 

ekki geta spurt eða rætt áhyggjur sínar við neinn. Ein ráðlegging sem kom fram í 

fyrrnefndri rannsókn Skotko (2005) var sú að verðandi foreldrar eigi að fá viðtal við  

heilbrigðisfagmann þegar niðurstaða hefur fengist og foreldrar hafa verið látnir vita, og 

þá sérstaklega ef þeim er tilkynnt þetta símleiðis. Samræmist þetta þeim ráðleggingum 

sem verðandi foreldrar í þessari forrannsón veittu. Á LSH er foreldrum, sem fá þá 

greiningu símleiðis að barn þeirra sé með litningafrávik, boðið viðtal á 

Fósturgreiningadeild (Kristín Rut Haraldsdóttir, 28 apríl 2013). 

Telur höfundur þessarar rannsóknar að mögulega gæti nýst verðandi foreldrum ef,  í 

símtalinu þar sem þeim væri tilkynnt um auknar líkur, væri sagt frá „opnum tíma“ þar 

sem þau gætu komið og rætt við heilbrigðisstarfsmann sem er vel að sér í þessum 

fræðum. Með þessu móti gæti fólk komið ef það svo kýs þegar/ef þau hefðu einhverjar 

spurningar sem þau vildu svör við. Þetta fyrirkomulag gæti minnkað kvíða og vanlíðan 

sem getur skapast þegar fólk sem hefur fengið auknar líkur að fóstur þeirra sé með 

litningafrávik bíður eftir að komast í legástung.  

Konurnar sem fóru í fósturskimun fengu allar símtal þar sem þeim var tilkynnt um 

auknar líkur. Tvær þeirra voru ekki heima hjá sér þegar hringt var í þær og fannst þeim 
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það erfitt. Önnur þeirra svaraði en fannst hún ekki geta tjáð sig að vild þar sem hún var á 

meðal fólks, á meðan hin bað um að hringt væri aftur og fór heim til sín og tók símtalið 

þar. Hún var hins vegar ein heima þar sem maðurinn hennar var að vinna. Hugsanlega 

væri ráð að hafa vissan tíma sem hringt væri út. Konunum yrði þá sagt að ef þær fengu 

símtal þá væri það á þessum tíma, hafa kannski 1-2 klst og þannig gætu þær verið 

undirbúnar undir það að fá mögulega símtal.  

Veraldarvefurinn 

Flestir viðmælendur notuðu veraldarvefinn í leit sinni að upplýsingum um fósturskimun 

eða fósturgreiningu. Þekking og aðstæður þeirra voru misjafnar og því var einnig misjafnt 

að hverju þau voru að leita. Í ljós kom að engin fékk ráðlegginar frá heilbrigðisstarfsfólki 

um það hvar væri hægt að finna gagnreynda þekkingu og áreiðanlegar vefsíður á 

veraldarvefnum. Þeim fannst öllum að þannig ráðleggingar hefði auðveldað þeim leitina 

og mögulega komið í veg fyrir að þau færu óvart inn á spjallsíður og/eða óáreiðanlegar 

síður.  Ein konan talaði þó um að hún hafi vísvitandi farið inn á spjallsíður þar sem hún 

gat lesið um reynslu fólks og að það hafi reynst henni vel. Svo virðist sem foreldrar, og 

þá helst mæður sem eru að eignast sitt fyrsta barn leiti í miklum mæli á veraldarvefnum 

að bæði upplýsingum og stuðningi (Plantin og Daneback, 2009). 

Þessi leit fólks að upplýsingum virðist tengjast því að fræðsla og upplýsingagjöf 

heilbrigðisstarfsfólks hafi ekki verið nægileg og því voru verðandi foreldrar með margar 

ósvaraðar spurningar sem þau gerðu tilraun til að svara sjálf.  Lalor, Devane og Begley 
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(2007) framkvæmdu eigindlega rannsókn þar sem þátt tóku mæður sem höfðu farið í 

sónarskoðun á öðrum þriðjungi meðgöngu og fóstur greinst með sköpulagsgalla. 

Markmið rannsóknar var að skoða reynslu foreldra af samskiptum við heilbrigðisfagfólk í 

tengslum við þessa sónarskoðun. Í ljós kom að mörgum mæðrum fannst þær ekki fá 

nægilegar upplýsingar í sónarskoðuninni og leituðu því að upplýsingum annarstaðar og 

þá varð veraldarvefurinn oft fyrir valinu. Konurnar sem notuðu veraldarvefinn í leit að 

upplýsingum gerðu það oft á meðan þau biðu eftir að hitta sérfræðing. Konurnar sögðu 

margar þessa leit hafa haft neikvæðar afleiðingar, þar sem þær fóru ef til vill inn á síður 

sem voru ekki með áreiðanlegar heimildir og/eða voru truflandi á einn eða annan hátt og 

höfðu því slæm áhrif á líðan þeirra. 

Í sömu rannsókn kom fram að það var misjafnt eftir konum hvort þær leituðu að 

upplýsingum á veraldarvefnum eða ekki og að sumar gerðu það ekki því þær vildu bara 

fá að melta þær upplýsingar sem þær fengu frá heilbrigðisstarfsfólki og höfðu ekki þörf 

fyrir meiri upplýsingum á þeim tímapunkti (Lalor o.fl., 2007). Þetta kom einnig fram í 

forrannsókn höfundar, þar sem ein konan leitaði ekki að upplýsingum á veraldarvefnum.  

Ég tel, miðað við frásögn viðmælenda, að það væri mikill ávinningur ef 

heilbriðisstarfsfólk ráðlegði foreldrum hvar þau gætu leitað að áreiðanlegum 

upplýsingum á veraldarvefnum. Notkun fólks á veraldarvefnum hefur aukist mikið eins 

og sjá má á niðurstöðum könnunar sem framkvæmd var af Hagstofu Íslands sem sýndi að 

árið 2012 voru tölvur á 96 % íslenskra heimila og aðgangur að neti á 95 % þeirra. Þar 

sem aukin netnotkun virðist vera þróunin væri sterkur leikur hjá heilbrigðisfagfólk að 
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nýta sér það. Þó svo að stór hluti íslendinga eru nettengd, má ekki gleyma þeim hópi sem 

er það ekki og hefur kannski ekki möguleika á að nálgast fræðsluefni á veraldarvefnum. 

Því er mikilvægt að deildir eins og Fósturgreiningadeild LSH hafi einnig fræðsluefni og 

bæklinga sem þeir geta afhent skjólstæðingum. 

Ónóg upplýsingagjöf í tengslum við þá ákvörðun að fara í legástungu 

Fram kom í þessari rannsókn að verðandi foreldrar voru almennt ánægðir með þá 

upplýsingagjöf sem átti sér stað í tengslum við ákvörðun þeirra að fara í fósturgreiningu. 

Samræmist það niðurstöðu Cederholm o.fl. (1999) þar sem konur sem ákváðu að fara í 

legástungu voru almennt mjög ánægðar með þær upplýsingar sem veittar voru fyrir 

legástunguna. Eins og hefur komið fram áður þá fóru þrjár kvennanna í fylgjusýnitöku og 

ein í legvatnsástungu. Sólrún fór beint í fylgjusýnitöku þar sem verið var að leita að 

arfgengum sjúkdóm. Þrátt fyrir að hafa hitt erfðafræðing tvisvar þá vantaði þeim 

upplýsingar um framkvæmd fylgjusýnitöku og höfðu ekki gert sér grein fyrir að notaðar 

væru tvær aðferðir við legástungu; fylgjusýnitaka og legvatnsástunga. Þetta var mikið 

áfall fyrir þau, því þeim hafði ekki dottið í hug að hugsanlega væri ekki hægt að 

framkvæma fylgjusýnitöku og hefði þessi vitneskja huganlega haft áhrif á val þeirra um 

að eignast annað barn. Svo virðist sem, af einhverjum ástæðum, að þessar mikilvægu 

upplýsingar hafi ekki komist til skila.  Sólrún og Gauti sögðu samt að þau hafi ekki viljað 

fá meiri upplýsingar og fræðslu en það sem átti við hverju sinni því þau vildu taka þetta í 

áföngum. Heilbrigðisstarfsfólk þarf að meta þörf hvers og eins fyrir upplýsingar og vera 

tilbúin að bregðast við breyttum þörfum verðandi foreldra. 
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Í rannsókn Skotko (2005) kom fram að meirhluti mæðra fannst þær hvattar til að 

þiggja fósturgreiningu, en þó án þess að þrýst væri á þær að þiggja hana. Var þetta 

upplifun Jónu sem talaði um að þrátt fyrir að hafa tekið ákvörðunina sjálf um að fara í 

fósturgreiningu þá hafi hún skynjað að heilbrigðisstarfsfólkið sem sinnti henni fannst það 

sjálfsagt val eftir að hún fékk auknar líkur í fósturskimun.  Svo virðist sem að konur sem 

taka upplýsta ákvörðun varðandi það hvort þær fari í fósturskimun eða ekki finnst 

auðveldara að taka ákvörðun varðandi greiningarpróf í kjölfarið af því að fá jákvætt 

skimpróf ef miðað er við konur sem tóku ekki upplýst val um skimprófið (Kleinveld o.fl., 

2009). Má gera ráð fyrir að óupplýsta ákvarðanataka kvennanna í upphafi um 

fósturskimun geti haft áhrif á það hvernig þeim gekk að taka ákvörðun um 

fósturgreiningu. Eins og fram hefur komið kjósa um 20 % kvenna sem fá jákvætt 

skimpróf hérlendis að afþakka fósturgreiningu (Ragnheiður I. Bjarnadóttir o.fl., 2012). 

Hugsanlega bendir þetta til þess að konurnar séu að taka þá ákvörðun sem þeim hentar og 

þær telji rétta fyrir sig og sína fjölskyldu. Það væri áhyggjuefni, að mínu mati, ef allar 

konur sem fengu jákvætt skimpróf myndu fara í fósturgreiningu, og þyrfti þá að líta vel á 

það hvernig það væri kynnt fyrir konum og hvort þær hefðu tekið upplýsta ákvörðun. 

Þrátt fyrir að 20% kvenna á Íslandi hafni fósturgreiningu eftir jákvætt skimpróf benda 

niðurstöður þessarar forrannsóknar til þess að huga megi enn betur að stuðningi verðandi 

foreldra sem taka þurfa þessa ákvörðun og að minna þurfi heilbrigðisstarfsfólk á þau áhrif 

sem þau geti haft á ákvörðun skjólstæðinga sinna. 
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Tvær kvennanna töluðu um að það hafi verið gott að fá að setjast niður með 

heilbrigðisstarfsfólki áður en legástungan var framkvæmd, að spyrja og fá  upplýsingar. 

Þær upplifðu það báðar að þær hafi fengið nægan tíma til þess á þeim tímapunkti, en 

veltu því einnig fyrir sér hvort þetta hafi verið rétti tíminn, þar sem þær voru þegar 

mættar til að fara í ástunguna. Ráðleggingar kvenna sem þátt tóku í rannsókn Skotko 

(2005) voru eins og áður hefur komið fram, að verðandi foreldrar fái viðtal við viðeigandi 

sérfræðinga sem fyrst, eftir að foreldrum er sagt frá auknum líkum eða að barn þeirra sé 

með litningafrávik. Ég tel mikilvægt að viðhalda svigrúmi fyrir spurningar þegar 

verðandi foreldra mæta í legástungu. 

Annað sem kom fram í viðtölunum var að í einu tilviki hafi verðandi móður ekki 

verið veittar upplýsingar um áhættu á fósturláti tengda fylgjusýnitöku og sagði hún að 

það hafi einungist verið rætt í tengslum við upplýst samþykki sem skrifað var undir rétt 

áður en hún fór í legástungu. Er þetta eitthvað sem ber að upplýsa verðandi foreldra um 

svo þau geti tekið upplýsta ákvörðun um legástungu. Benda rannsóknir til að konur séu 

oft ekki meðvitaðar um mögulegar áhættur tengdar legástungum (Cederholm o.fl., 1999; 

Dahl, Kesmodel, Hvidman og Olesen, 2006) þegar þær fara í hana. Elín gekk með tvíbura 

þar sem annar var með auknar líkur á þrístæðu 21, hún hefði frekar viljað fara í 

fylgjusýnitöku, en var ráðlagt af lækni að fara í legvatnsástungu. Hún segir að hún hafi 

því bara gert það sem læknirinn sagði, að hún treysti honum. En algengt er að konur 

treysti á tæknina og trúi því að heilbrigðisstarfsfólk viti hvað er þeim fyrir bestu (Chiang 

o.fl., 2006). 
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Erfið bið 

Flestir viðmælenda töluðu um það óöryggi sem myndaðist þegar beðið var eftir rannsókn 

eða niðurstöðum. Sólrún og maki fóru beint í fylgjusýnitöku við 12 vikna meðgöngu og 

þeim fannst biðin erfið því þau voru ákveðin í að enda meðgönguna ef fóstrið greindist 

með arfgengan efnaskiptasjúkdóm. Jóna og Ósk fóru í fósturskimun og upplifðu þær 

biðina frá því að þær fengu auknar líkur á litningafráviki þangað til þær fór í legástungu á 

afar misjafnan hátt. Jóna fékk líkurnar 1/64 á þrístæðu 21 og fannst henni þetta ekki 

langur biðtími og miðaði hún þá helst við biðtíman sem var gjarnan í hennar heimalandi 

sem hún sagði mun lengri. Ósk fékk hins vegar líkurnar ½ að fóstrið sem hún gengi með 

væri með þrístæðu 21 og upplifðu hún mikla óvissu og vanlíðan á þeim tíma sem hún 

þurfti að bíða eftir að fá að fara í legástungu. Tengdi hún það helst við þessar miklu líkur 

á að barnið væri með litningafrávik og því að henni fannst hún ekki hafa fengið nægar 

upplýsingar varðandi hvað þetta þýddi og hvað framhaldið væri. Niðurstöður rannsókna 

benda til að konur sem fara í fósturskimun vegna þess að þær hafi fengið auknar líkur á 

litningafráviki upplifa oft meiri kvíða heldur en konur sem fara í fósturskimun vegna 

annarra þátta (Lerman, Croyle, Tercyak og Hamann, 2002). Má tengja þessa niðurstöðu 

beint við þær sem komu fram í þessari forrannsókn. Ósk og Sólrún upplifðu biðtímann á 

neikvæðari hátt en Jóna. Má hugsanlega tengja það við það að líkurnar á litningafráviki 

hjá Ósk voru mun meiri en hjá Jónu . Jóna var að eigin sögn alltaf viss um að ekkert væri 

að barninu hennar.  
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Allar konurnar sem fóru í fylgjusýnitöku voru ánægðar að fá 

bráðabirgðaniðurstöður daginn eftir rannsóknina. Elín fór í legvatnsástungu og sagði 

biðina eftir niðurstöðu hafa verið erfiða. Hérlendis er það svo að um 85% fósturgreininga 

eru fylgjusýnitökur og 15% legvatnssýnitökur (Ragnheiður I. Bjarnadóttir o.fl. 2012). 

Meirihluti kvenna fer frekar í fylgjusýnitöku og er kostur hennar sá að hún er gerð mun 

fyrr á meðgöngu en legvatnsýnitakan og því  þurfa verðandi foreldrar ekki að bíða eins 

lengi eftir því að komast í fylgjusýnitöku og einnig er konan ekki gengin eins langt með 

ef hún tekur ákvörðun um að binda enda á meðgönguna. En rannsóknir sýna að ef binda á 

enda á meðgöngu er betra fyrir líkamlega og andlega líðan kvenna að gera það fyrr en 

seinna (Grimes, 1984). 

Framkvæmd legástungu 

Viðtölin bentu til þess að vel hafi verið staðið að framkvæmd legástungunnar hjá þeim 

sem þátt tóku í rannsókninni. Fleiri en einn talaði um að heilbrigðisstarfsfólkið hafi 

greinilega vitað hvað það var að gera og að það hafi veitt þeim öryggi. Traust verðandi 

foreldra á heilbrigðisstarfsfólk sem framkvæmir legástunguna er mikilvægt og er það 

jafnvel talið geta minnkað upplifun kvenna af sársauka tengda rannsókninni (Locock 

o.fl., 2010). 

Ósk hafði heyrt að það væri mjög sársaukafullt að fara í legástungu en upplifði 

minni sársauka en hún bjóst við. Þetta samræmist því sem kom fram í rannsókn Locock 

o.fl. (2010) sem skoðaði upplifun kvenna af fylgjusýnitöku eða legvatnsástungu. Í sömu 
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rannsókn sögðu þáttakendur góða upplýsingagjöf og útskýringar, samkennd frá 

heilbrigðisstarfsfólki og hughreystingu skiptu höfuðmáli í upplifun þeirra af 

legástungunni. Var þetta einnig upplifun þeirra þáttakenda sem tóku þátt í forrannsókn 

höfundar og töluðu konurnar um að það hafi verið gott að það heilbrigðisstarfsfólk sem 

framkvæmdi legástunguna hafi talað þær í gegnum þetta, sagt þeim hvað væri að gerast 

og hvernig.  

Ég var í sjokki 

Eins og hefur þegar komið fram er talið að fósturskimun og/eða fósturgreiningar geti 

aukið kvíða hjá verðandi foreldrum og jafnvel ýtt undir samviskubit (Biesecker, 2001). 

Konur sem taka ekki upplýsta ákvörðun um fósturskimun eru einnig líklegri til að upplifa 

vanlíðan og kvíða en þær sem taka upplýsta ákvörðun. Samkvæmt þessu er ekki ólíklegt 

að einhverjir þáttakendur þessarar forrannsóknar þjáist af andlegri vanlíðan í tengslum 

við þetta ferli.  

Tvær kvennanna gengu með fóstur sem greindust með þrístæðu 21 og ákváðu að 

binda enda á meðgöngu. Önnur þeirra var þó með tvíbura og hélt meðgöngu áfram með 

það fóstur sem var með eðlilega litningagerð. Þó svo að þær hafi verið að ganga í gegnum 

svipaða reynslu þá voru þær líka afskaplega ólíkar. Ósk gekk með eitt fóstur og batt enda 

á meðgöngu eftir fylgjusýnitöku rétt um 14 vikur. Elín fór í legvatnsástungu við 16 vikur 

og var því gengin lengra með, en Ósk, þegar hún batt enda á meðgöngu annars tvíburans. 

Ósk fékk líkurnar ½ úr fósturskimun og missti því strax von og var viss um að barnið 
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væri með litningafrávik. Því kom niðurstaðan úr fylgjusýnitökunni henni ekki á óvart. 

Elín fékk líkurnar 1/70 og var mjög jákvæð um að barnið væri með eðlilega litningagerð. 

Niðurstaðan úr legástungunni um að svo var ekki var því mjög mikið áfall þar sem hún 

var ekki undirbúin undir slæma niðurstöðu. Fram kemur í viðtali við einn viðmælanda að 

þessar niðurstöður hafi ekki einungis haft áhrif á verðandi foreldra, heldur alla 

fjölskylduna. Þegar verðandi foreldrar ganga í gegnum þá erfiðu lífsreynslu að ófætt barn 

þeirra greinist með litningafrávik, og þau jafnvel taka þá ákvörðun að binda enda á 

meðgönguna hefur það ekki endilega bara áhrif á verðandi foreldra. Oft er búið að segja 

systkinum og fleiri fjölskyldumeðlimum frá þunguninni og þarf að taka tillit til þess við 

þjónustu þessa hóps. 

Ákvörðun Elínar og Óskar að binda enda á meðgöngurnar voru ekki auðveldar. Ósk 

lýsir þessu á þennan hátt: „það stríðir gegn öllu svona móðureðli“ og virðast þær báðar 

hafa verið að kljást við tilfinningar sem tengjast móðureðli þeirra og því að þurfa að 

skoða raunverulegar aðstæður þeirra og getu til að eignast og hugsa um einstakling með 

þrístæðu 21. Benute o.fl. (2012) framkvæmdu eigindlega rannsókn þar sem tilgangur var 

að skoða tilfinningar kvenna sem fá þær upplýsingar að fóstrið sem þær gangi með séu 

með alvarleg frávik og þá helst hvernig þær komast að ákvörðun um það hvort framkalla 

eigi meðgöngurof eða ekki. Sálfræðingur tók viðtöl við 249 þungaðar konur strax í 

kjölfarið á því að þær fengu að vita í sónar að fóstrið þeirra væri með alvarleg 

fósturfrávik. Rannsóknin átti sér stað í Brasilíu. Meðal meðgöngulengd móður þegar 

viðtölin áttu sér stað var 22v5d og óskuðu 69,1 % eftir meðgöngurofi. Allar konurnar sem 
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óskuðu eftir meðgöngurofi gerðu það til að minnka líkur á þjáningu fóstursins. Kom í ljós 

í rannsókninni að margir skildu ekki niðurstöður sónarsins í fyrstu, og því er æskilegt að 

foreldrar bíði með að taka ákvörðun um meðgöngurof þar til þau hafi fengið tækifæri til 

að meta aðstæður. Meirihluti þeirra sem ákváðu að halda meðgöngu áfram sögðu 

ástæðuna vera sektarkennd. Sumar töluðu um að þeim fannst þær vera að drepa barnið 

sitt ef þær tækju þá ákvörðun að binda enda á meðgönguna. Rannsakendur telja að 

menningar og trúarlegur bakgrunnur í Brasilíu hafi áhrif á það hvort fólk kjósi 

meðgöngurof eða ekki. Með það í huga má einnig gera ráð fyrir að menningar og 

trúarlegur bakgrunnur Elínar og Óskar, ásamt því samfélagi sem þau búa í hér á Íslandi 

hafi haft einhver áhrif á ákvörðun þeirra um að binda enda á meðgöngu. Önnur konan 

sem tók þá ákvörðun að binda enda á meðgönguna sagði að hún treysti sé ekki til þess að 

hugsa um einstakling með Downs heilkenni, en ekki kom fram ástæða hinnar fyrir því að 

velja að binda enda á meðgönguna. Heilbrigðisstarfsfólk þarf að vera meðvitað um að 

það eru margir þættir sem hafa áhrif á ákvörðun fólks í þessum erfiðu aðstæðum og að 

mikilvægt sé að veittur stuðningur og fræðsla sé hlutlaus og án fordóma. 

Þegar viðtölin áttu sér stað var tiltölulega stutt síðan konurnar höfðu gengið í 

gegnum meðgöngurof. Ósk lét í ljós að hún hefði ekki unnið úr reynslu sinni vegna anna. 

Hún sagðist vera á öðrum stað í sorgarferlinu en maki hennar, og fannst henni erfitt að 

hún upplifði það svo að hann væri búin að jafna sig þegar hún var rétt að byrja að vinna 

með reynsluna. Elín hins vegar var þunguð þegar viðtalið átti sér stað. Hún sagðist hafa 
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nánast misst áhugan á meðgöngunni, en vonaðist til að áhuginn myndi koma aftur þegar 

hún væri búin að jafna sig á reynslu sinni og bjóst við að það myndi koma með tímanum.  

Konurnar tvær sem fengu niðurstöðuna að fóstrið þeirra væri með þrístæðu 21 

fengu báðar strax viðtal við lækni og erfðafræðing á Fósturgreiningadeild LSH. Einnig 

var þeim boðið að hitta djákna, sálfræðing og/eða félagsráðgjafa. Þetta fannst þeim 

báðum mjög gott en það er mikilvægt að fólk fái sálfræðilega aðstoð við þessar aðstæður 

og að þau séu sátt við þá ákvörðun sem þau taka hvort sem það er að enda meðgönguna 

eða ekki til að minnka líkur á langvarandi tilfinningalegu tjóni (Benute o.fl., 2012). 

Ég hefði líka fengið góðan stuðning ef ég hefði tekið hina ákvörðunina 

Þátttakendur voru sammála að þau hafi fengið góðan stuðning frá heilbrigðisstarfsfólki 

þegar fóstur þeirra greindist með litningafrávik. Þeim fannst ákvarðanir alfarið hafa verið 

þeirra og að ekki hafi verið þrýst á þau að taka einhverja vissa ákvörðun fram yfir aðra, 

þó töluðu sumar um að þær hafi skynjað hvað heilbrigðisstarfsfólk teldi vera „rétt“ 

ákvörðun. 

Það virðist algengur miskilningur að konur sem þiggji fósturskimun og 

fósturgreiningu muni án efa binda enda á meðgöngu ef barn þeirra greinist með Downs 

heilkenni. Rannsókn Skotki (2005) bendir til að þetta eigi ekki við rök að styðjast og eru 

alltaf einhverjar konur sem halda áfram meðgöngu eftir að barn þeirra greinist með 

litningafrávik. Þetta þurfa heilbrigðisstarfsmenn að hafa í huga þegar þeir sinna verðandi 

foreldrum sem þiggja þessar rannsóknir. Það er mikilvægt að nálgast þá á þeirra 
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forsendum og passa að gera ekki ráð fyrir að skoðun þeirra sé endilega sú sama og 

heilbrigðisstarfsfólksins. Konurnar tvær sem stóðu frammi fyrir þessari ákvarðanatöku 

völdu báðar að binda enda á meðgönguna. Ósk hafði þegar rætt þetta við maka sinn og 

var því búin að taka ákvörðun. Elín hins vegar vildi til að byrja með ganga með fóstrið þó 

það væri með Downs heilkenni. Hún skipti síðan um skoðun. Elínu fannst hún fá 

stuðning þegar hún vildi halda meðgöngu sinni áfram, en hún sagðist einnig hafa fengið 

stuðning þegar hún skipti um skoðun. Hún upplifði því góðan stuðning frá 

heilbrigðisstarfsfólki óháð því hvaða ákvörðun hún tók.  

Klínískar leiðbeiningar 

Klínískar leiðbeiningar eru leiðbeiningar um verklag sem eru notaðar til stuðnings 

starfsfólki í heilbrigðisþjónustu og til að auka gæði þjónustunnar. Tilgangur og markmið 

klínísku leiðbeininganna fyrir fylgjusýnitöku og legvatnsástungu er, ásamt því sem 

minnst var á hér á undan, að samræma þá bestu gagnreyndu þekkingu sem til er um 

undirbúning og framkvæmd þessara rannsókna (Hildur Harðardóttir og Kristín Rut 

Haraldsdóttir, 2012). 

Þar sem úrtak þessarar forrannsóknar er lítið er erfitt að meta hvort klínísku 

leiðbeiningarnar sem unnið er eftir á Fósturgreiningadeild LSH fyrir fylgjusýnitöku og 

legvatnssýnitöku leiði til samræmis og betri þjónustu. Ef niðurstöðurnar eru bornar saman 

við klínísku leiðbeiningarnar virðist þó sem heilbrigðisstarfsfólkið hafi fylgt þeim að 

mestu og að það hafi í för með sér almenna ánægju verðandi foreldra með þjónustuna. 
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Þar sem rannsóknin er einungis að meta reynslu verðandi foreldra eftir að klínísku 

leiðbeiningarnar voru innleiddar höfum við ekki samanburð af því sem var áður. Því er 

einnig erfitt að álykta um það hvort að leiðbeiningarnar hafi haft í för með sér einhverjar 

breytingar á þjónustu, hvort sem þær væru jákvæðar eða neikvæðar. En með því að taka 

stöðuna eins og hún er núna, nokkrum mánuðum eftir að klínískar leiðbeiningar voru 

innleiddar á deildinni ættum við að fá hugmynd hvernig staðið er að fræðslu og 

framkvæmd fyrir þessar rannsóknir og hvort klínískum leiðbeiningum sé fylgt. 

Starfsmadur fósturgreiningardeildar LSH vann að innleiðingu og þróun klínísku 

leidbeininganna med sérstöku tilliti til aðstædna hérlendis. En stuðst var við leiðbeiningar 

frá Royal College of Obstetricians and Gynaecologists frá árinu 2010. Eins og er eru það 

tveir starfsmenn Fósturgreiningadeildar LSH sem hafa yfirumsjón með innleiðingu og 

notkun leiðbeininganna.  Er hugsanlegt að það hafi áhrif á notkun þeirra, þar sem það 

virðist geta haft neikvæð áhrif á innleiðingu klínískra leiðbeininga, ef fagfólkið sem þróar 

þær eru einnig þeir sem þurfa að nota þær í starfi (Grimshaw o.fl., 1995). Hvernig þessar 

klínísku leiðbeiningar voru innleiddar getur hugsanlega haft áhrif á notkun þeirra. Væri 

áhugvert að skoða betur innleiðingu og notkun þeirra á Fósturgreiningadeild LSH. 

Áhugvert verður að sjá niðurstöður aðalrannsóknarinnar og mun þá koma betur í ljós 

hvort klínísku leiðbeiningarnar séu að nýtast sem skyldi og skila sér í bættri þjónustu við 

verðandi foreldra. 
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Viðtalsrammi 

Viðtalsrammi var þróaður með tilgang rannsóknar í huga. Notast var við fjórar opnar 

spurningar sem voru:  

1) Hver er ástæðan fyrir því að þú fórst í legvatnsástungu/fylgjusýnitöku? 

2) Getur þú lýst fyrir mér hvernig ferlið var? 

3) Hvernig fannst þér staðið að upplýsingagjöf og fræðslu í tengslum við þessi 

inngrip? 

4) Fannst þér þú fá svör við þínum spurningum? – varstu hvött til að spyrja – fannst 

þér gengið úr skugga um að þú skildir það sem um var rætt? 

Annar tilgangur þessarar forrannsóknar var að meta hvort viðtalsrammi sem 

þróaður var náði yfir það efni sem fyrirhugað var að skoða. Þegar litið er yfir 

niðurstöðurnar á þessari forrannsókn virðist viðtalsramminn nýtast vel. Spurningarnar eru 

opnar og höfðu því viðmælendur færi á að þróa viðtalið í þá átt sem þeir töldu mikilvægt. 

Ramminn leiddi þó til þess að farið var inn á alla þá hluti sem nauðsynlegt var með 

tilgang rannsóknar í huga. Í því litla úrtaki sem um ræðir í þessari forrannsókn var notast 

við viðtalsrammann í viðtölunum og gekk það í öllum tilfellum vel. Fram komu 

upplýsingar um aðstæður og reynslu þáttakenda, hvernig staðið var að fræðslu og 

framkvæmd og hver upplifun verðandi foreldra var á þeirri þjónustu sem boðið er upp á á 

Fósturgreiningadeild LSH. Höfundur telur þennan viðtalsramma því henta vel ef 

tilgangur hans er hafður i huga og gerir ráð fyrir að hann muni nýtast vel i rannsókn á 

efninu. 
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Tillögur að framtíðarrannsóknum 

Þar sem um forrannsókn er að ræða er í vinnslu stærri rannsókn þar sem skoða á reynslu 

foreldra af fræðslu og framkvæmd við fylgjusýnitöku og legvatnssýnitöku eftir 

innleiðingu klínískra leiðbeininga fyrir fylgjusýnitöku og legvatnssýnitöku. Ég tel að það 

væri áhugavert að skoða innleiðingu þessara klínísku leiðbeininga þegar lengra er liðið 

frá innleiðingu þeirra. Skoða mætti hvernig innleiðing þeirra hefur gengið og hver sé 

upplifun ljósmæðra á Fósturgreiningadeild LSH í tengslum við það. Einnig væri 

áhugavert að endurtaka rannsókn um upplifun verðandi foreldra af fræðslu og 

framkvæmd eftir einhvern ákveðin tíma, og bera saman við núverandi rannsókn. Þannig 

væri hægt að meta betur áhrif klínísku leiðbeininganna. Fram kom að 80% kvenna sem fá 

jákvætt skimpróf kjósa að fara í fósturgreiningu, en 20% hafna henni. Þetta er eitthvað 

sem ég tel að skoða mætti nánar. Áhugavert væri að skoða hverjar ástæður kvenna væru 

fyrir því að þiggja eða hafna fósturgreiningu og hvort það væri mikill munur á þeim sem 

þiggja eða hafna henni. 

Hagnýting  

Niðurstöður forrannsóknar benda til að viðtalsrammi sem notaður var falli vel að tilgangi 

rannsóknar. Niðurstöður rannsóknarinnar benda til að almennt sé vel staðið að fræðslu og 

framkvæmd fylgjusýnitöku og legvatnssýnitöku og að klínískar leiðbeiningar sem 

innleiddar voru leiði til að þjónusta til verðandi foreldra sé viðunandi. Þar sem verðandi 

foreldrar eru ekki að fá nægilega fræðslu um fósturskimun taka margir óupplýsta 

ákvörðun um svo mikilvægt málefni. Með því að bjóða heilbriðgisstarfsfólki hjálpartæki í 
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formi sérhannaðs spurningalista, sem metur þekkingu fólks um fósturskimun, er hægt að 

auðvelda heilbrigðisstarfsfólki að meta fræðsluþörf verðandi foreldra um skimunina og 

auka þannig líkur á viðeigandi fræðslu og stuðning við upplýsta ákvarðanatöku. Verðandi 

foreldrar sem fá auknar líkur á litningafrávikum í samþættu líkindamati og foreldrar sem 

fá þá greiningu að fóstur sé með litningafrávik þurfa að hitta heilbrigðisstarfsfólk sem 

fyrst í eigin persónu eftir að þau fá niðurstöður símleiðis. Hugsanlega myndi einhverjir 

foreldrar sem fengið hafa auknar líkur í samþættu líkindamati þiggja boð um að mæta í 

viðtal á Fósturgreiningadeildina í kjölfarið á símtalinu þar sem þeim er tilkynnt um 

auknar líkur. Einnig kom fram að stundum fengu verðandi foreldrar símtal frá 

Fósturgreiningadeild með niðurstöðum á tíma sem ekki hentaði foreldrum. Tel ég að 

hugsanlega myndi reynast foreldrum betur ef ljósmóðir myndi gefa þeim upp einhvern 

vissan tímann sem hringt yrði í þau, ef niðurstaða skimunar væri jákvæð. Þannig gætu 

foreldrarnir verið undirbúnir og jafnvel gert ráðstafanir ef þau vildu. Benda niðurstöður 

þessarar rannsóknar til að hægt væri að bæta þjónustu til verðandi foreldra sem fara í 

legástungu enn frekar en mun þetta koma betur í ljós þegar rannsóknin í heild hefur farið 

fram og niðurstöður hennar liggja fyrir. 

Takmarkanir rannsóknarinnar 

Um lítið úrtak er að ræða og því þarf að taka niðurstöðum um reynslu foreldra af fræðslu 

og framkvæmd fyrir legástungu með ákveðnum fyrirvara. Hluti af tilgangi rannsóknar var 

að meta reynslu foreldra eftir innleiðingu klínískra leiðbeininga fyrir fylgjusýnitöku og 

legvatnssýnitöku sem áttu sér stað um áramótin 2012-2013. Ég tel það ákveðin 
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takmörkun að ekki var búið að skoða reynslu foreldra áður en innleiðing leiðbeininganna 

áttu sér stað og því er ekki hægt að bera saman hver reynsla foreldra var af þessari 

þjónustu fyrir og eftir innleiðinguna, sem hefði gefið betri hugmynd um notagildi 

klínísku leiðbeininganna. Einnig þarf að hafa í huga að af fjórum viðtölum mætti bara eitt 

par saman í viðtal, en annars voru það einungis mæður. Hefur þetta hugsanlega áhrif á 

niðurstöður þar sem reynsla mæðra kemur frekar fram. 
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Lokaorð 

Tilgangur rannsóknar var tvíþættur; að skoða reynslu verðandi foreldra af fræðslu og 

framkvæmd fylgjusýnitöku og legvatnsástungu á Fósturgreiningadeild LSH í kjölfar 

innleiðingar klínískra leiðbeininga um fylgjusýnitöku og legvatnsástungu og jafnframt að 

meta hvort viðtalsrammi sem þróaður var náði yfir það efni sem fyrirhugað var að skoða. 

Rannsókn þessi er forrannsókn og benda niðurstöður hennar til að verðandi foreldrar, sem 

fara í legástungu á LSH, séu almennt ánægð með fræðslu og framkvæmd fylgjusýnitöku 

og legvatnsástungu. Fósturskimun er ekki hluti af venjubundinni meðgönguvernd á 

Íslandi, en þó velur meirihluti þungaðra kvenna að þiggja slíka skimun. 

Heilbrigðisstarfsfólk sem sinnir verðandi foreldrum eru í góðri aðstöðu til að veita 

fræðslu um fósturskimun. Svo virðist sem margir verðandi foreldrar taki ekki upplýsta 

ákvörðun um hvort þeir fari í rannsóknina fósturskimun sem síðan getur haft áhrif á 

ákvarðanir þeirra og líðan ef niðurstöður sýna auknar líkur á litningafráviki hjá fóstri. 

Heilbrigðisstarfsfólk gegnir mikilvægu hlutverki í fræðslu verðandi foreldra sem hafa 

fengið jákvætt skimpróf, en þó svo að flestir foreldrar með auknar líkur kjósi að fara í 

fósturgreiningu eru alltaf einhverjir sem afþakka. Bið foreldra eftir því að komast í 

fósturgreiningu og/eða að fá niðurstöður úr þeim rannsóknum getur reynst foreldrum 

erfið og er algengt að þeir leiti að upplýsingum á veraldarvefnum. Tengist þetta að 

einhverju leiti ósk foreldra um meiri upplýsingar og svo virðist sem bæta megi aðgang 

foreldra að heilbrigðisstarfsfólki sem geta veitt þeim þessar upplýsingar.  Höfundur veltir 

fram nokkrum hugmyndum að breytingum á verklagi í tengslum við fræðslu og 
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upplýsingagjöf fyrir fylgjusýnitöku og legvatnsástungu sem hann telur að geti mögulega 

haft jákvæð áhrif á reynsu foreldra af fræðslu og framkvæmd legástungu á 

Fósturgreiningadeild LSH. Úrtak þessarar rannsóknar var lítið og er tilgangurinn því ekki 

að alhæfa útfrá niðurstöðunum. Viðtalsrammi sem þróaður var með tilgang rannsóknar í 

huga virðist henta vel og telur höfundur að hann muni nýtast vel í rannsókn á efninu. 
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Fylgiskjöl 

Fylgiskjal 1 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Kynning sem ljósmóðir á fósturgreiningardeild veitir vegna rannsóknar 

á reynslu verðandi foreldra af upplýsingagjöf og framkvæmd við 

fylgjusýnitöku og legvatnsátungur.  

 

 

Í undirbúningi er rannsókn á reynslu verðandi mæðra/foreldra af upplýsingagjöf og framkvæmd 

við fylgjuvefsýnitöku og legvatnsástungu – en tilgangurinn er að fá sjónarhorn þeirra á hvernig 

staðið er að fræðslu og upplýsingagjöf á þessum tíma. Ábyrgðamaður rannsóknarinnar er Helga 

Gottfreðsdóttir ljósmóðir, dósent í ljósmóðurfræði við Háskóla Íslands  en fleiri 

heilbrigðisstarfsmenn koma að þessu verkefni. Þátttaka þín fælist í að taka þátt í einu viðtali við 

ábyrgðamann rannsóknarinnar um reynslu þína við það að fara í legvatnsástungu eða 

fylgjusýnitöku. Viðtalið mun vera tekið á stað sem þér hentar, á heimili þínu eða í sérstöku 

húsnæði sem hannað er fyrir viðtalsrannsóknir sem þessa.  Ef þú veitir samþykki þitt þá munt þú 

og maki þinn fá sent kynningarbréf um rannsóknina og Helga hefur síðan samband við ykkur 

innan viku. Þá gefst ykkur kostur á frekari upplýsingum og að taka endanlega ákvörðun um hvort 

þið viljið taka þátt í rannsókninni. 

Hjúkrunarfræðideild 

Ljósmóðurfræði 
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Fylgiskjal 2 

   
 

 

 

 

 

 

                                          Kynningarbréf  

 
 

Rannsókn á reynslu verðandi foreldra af upplýsingagjöf og framkvæmd 

við fylgjusýnatöku og legvatnsátungur.  

 
Ágæti viðtakandi, 

 

Þér er hér með boðið að taka þátt í rannsókn á reynslu verðandi foreldra af 

upplýsingagjöf og framkvæmd við fylgjusýnatöku og legvatnsátungur. Undirrituð Helga 

Gottfreðsdóttir ljósmóðir og dósent við Háskóla Íslands vinnur að rannsókninni í 

samstarfi við ábyrgðamann, Kristínu Rut Haraldsdóttur ljósmóður á fósturgreiningadeild 

og Gróu Sturludóttur, nema í ljósmóðurfræði við Háskóla Íslands. 

 

Tilgangur þessarar rannsóknar er að skoða reynslu verðandi foreldra af fræðslu og 

upplýsingagjöf varðandi legvatnsástungu eða fylgjusýnatöku. Reynsla verðandi foreldra 

af slíku greiningarprófi getur verið erfið og mikilvægt er því að vandað sé til þjónustu, 

upplýsinga og fræðslu. Sú rannsókn sem hér er til kynningar er liður í því að þróa og bæta 

þessa þætti á fósturgreiningadeild. Leitast er við að fá fram sjónarhorn bæði verðandi 

mæðra og feðra ef aðstæður gera það mögulegt..  

 

Rannsóknaraðferð 

Ef þú/þið samþykkið að taka þátt í þessari rannsókn felst þátttakan í eftirfarandi: 

Að taka þátt í einu viðtali:  

Viðtalið á sér stað fljótlega eftir að legvatnsástunga eða fylgjusýnataka hefur farið fram 

og færi fram á þeim stað sem þér finnst heppilegastur, en það getur bæði verið á heimili 

þínu eða í sértilbúnu viðtalsherbergi í Eirbergi, húsnæði Hjúkrunarfræðideildar.  Viðtalið 

er áætlað ½ - ein klukkustund. Það verður hálfstaðlað þ.e. nokkrar spurningar eru bornar 

upp en viðtalið er þó meira eins og samtal þar sem þér gefst tækifæri til að ræða það sem 

þér finnst skipta máli í þessu samhengi. Viðtalið verður tekið upp á segulband. 

Hjúkrunarfræðideild 

Ljósmóðurfræði 
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Óþægindi og ávinnungur af þátttöku í rannsókninni 

Í samtölum okkar verður rætt um viðkvæm mál. Slík samtöl geta reynst krefjandi en gefa 

þátttakendum jafnframt tækifæri til að tjá sig um málefni sem mörgum verðandi 

foreldrum eru ofarlega í huga á þessum tíma meðgöngunnar.  

Með þátttöku í þessari rannsókn leggur þú þitt af mörkum til að auka þekkingu á reynslu 

verðandi foreldra af því að þiggja legvatnsástungu eða fylgjusýnatöku og hvernig best er 

að haga fræðslu og ráðgjöf í tengslum við það. Slík þekking mun nýtast fagfólki við 

áframhaldandi þróun á þjónustu við verðandi foreldra.  

 

Þagnarskyldu, nafnleynd og trúnaði er heitið 

Öll gögn þessarar rannsóknar verður farið með sem trúnaðarmál. Við birtingu gagna úr  

rannsókninni mun ekki vera hægt að rekja neinar upplýsingar til þín.  

 

Ef þú hefur spurningar um rétt þinn sem þátttakandi í þessari vísindarannsókn eða vilt 

hætta þátttöku í rannsókninni, getur þú snúið þér til Siðanefndar Landspítala, Fossvogi 

108 Reykjavík.  Sími 543-7465, fax: 543-2339, tölvupóstur: sidanefnd@landspitlai.is 

Þér er frjálst að hafna þátttöku eða hætta í rannsókninni á hvaða stigi sem er, án 

útskýringa og án afleiðinga á aðra meðferð eða umönnun.   

 

Leyfi fyrir rannsókninni hefur fengist hjá Vísindasiðanefnd, Persónuvernd, og 

sviðstjórum lækninga og hjúkrunar á Kvennasviði Landspítala Háskólasjúkrahúss. 

 

Frekari upplýsingar  

Jafnframt getur þú náð í Helgu Gottfreðsdóttur í síma 525-4989 og 663-2968 og Kristínu 

Rut Haraldsdóttur í síma 543100 ef einhverjar spurningar vakna í tengslum við 

rannsóknina.  

 

Reykjavík, _______  2013 

 

_____________________                                                 ______________________ 

Kristín Rut Haraldsdóttir                                                    Helga Gottfreðsdóttir, ljósmóðir 

Ljósmóðir                                                                           Dósent við Háskóla Íslands 

Fósturgreiningadeild LSH                                                  Eirberg við Eiríksgötu 

101 Reykjavík                                                                    101 Reykjavík   

                                                                                            helgagot@hi.is 

 

 

 

 

 

 

mailto:sidanefnd@landspitlai.is
mailto:helgagot@hi.is
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Fylgiskjal 3 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

                           Samþykki fyrir þátttöku í rannsókn (1) 

 
 

Rannsókn á reynslu verðandi foreldra af upplýsingagjöf og framkvæmd 

við fylgjusýnatöku og legvatnsátungur.  
 

 

Ágæti viðtakandi, 

 

Ég bið þig að lesa þetta skjal yfir og spyrja hverra þeirra spurninga sem þú hefur áður en 

þú gefur smþykki þitt fyrir þátttöku í rannsókninni.  

 

Rannsakendur 

Rannsakandur eru Helga Gottfreðsdóttir, ljósmóðir dósent  í ljósmóðurfræði við Háskóla 

Íslands sem jafnframt er ábyrgðamaður, Kristín Rut Haraldsdóttir, ljósmóðir á 

Fósturgreiningardeild LSH og Gróa Sturludóttir, ljósmóðurnemi.  

 

Grunnupplýsingar 

Tilgangur þessarar rannsóknar er að skoða reynslu verðandi foreldra af fræðslu og 

upplýsingagjöf varðandi legvatnsástungu eða fylgjusýnatöku. Reynsla verðandi foreldra 

af slíku greiningarprófi getur verið erfið og mikilvægt er því að vandað sé til þjónustu, 

upplýsinga og fræðslu. Sú rannsókn sem hér er til kynningar er liður í því að þróa og bæta 

Hjúkrunarfræðideild 

Ljósmóðurfræði 
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þessa þætti á fósturgreiningadeild. Leitast er við að fá fram sjónarhorn bæði verðandi 

mæðra og feðra ef aðstæður gera það mögulegt.  

Í rannsókninni er beitt rannsóknaraðferð sem nefnd er eigindleg aðferð. Í henni felst að 

rannsakandi tekur viðtöl við þátttakendur. Gert er ráð fyrir einu klst. viðtali sem verður 

tekið uppá segulband og síðan vélritað orðrétt. Lögð er áhersla á að hvergi komi fram 

neitt sem hugsanlega gæti gefið til kynna hver í hlut á. Nöfn mögulegra þátttakenda í 

þessari rannsókn fengust frá Fósturgreiningardeild og var haft samband við þá eftir að 

leyfi Siðanefndar spítalans lá fyrir. 

 

 

 

Áhætta og ávinnungur af þátttöku í rannsókninni 

Megináhætta af þessari þátttöku er ef þér finnst erfitt að taka þátt í viðtölum og að þér 

finnist óþægilegt að tjá þig um persónulega reynslu þína.  

Það er enginn beinn ávinningur af að taka þátt í þessari rannsókn en tilgangur hennar er 

að auka þekkingu á reynslu verðandi foreldra af því að fara í legvatnsástung eða 

fylgjuvefsýnitöku og munu niðurstöður m.a. mun nýtast fagfólki við áframhaldandi þróun 

á þjónustu við verðandi foreldra á þessu sviði.  

Þú munt ekki fá greitt fyrir þátttöku þína í þessari rannsókn. 

 

 

 

 

Frekari upplýsingar  

Þagnarskyldu, nafnleynd og trúnaði er heitið 

Öll gögn þessarar rannsóknar verður farið með sem trúnaðarmál. Við birtingu gagna úr  

rannsókninni mun ekki vera hægt að rekja neinar upplýsingar til þín.  

 

Ef þú hefur spurningar um rétt þinn sem þátttakandi í þessari vísindarannsókn eða vilt 

hætta þátttöku í rannsókninni, getur þú snúið þér til Siðanefndar Landspítala, Fossvogi 

108 Reykjavík.  Sími 543-7465, fax: 543-2339, tölvupóstur: sidanefnd@landspitlai.is 

Þér er frjálst að hafna þátttöku eða hætta í rannsókninni á hvaða stigi sem er, án 

útskýringa og án afleiðinga á aðra meðferð eða umönnun.   

 

Leyfi fyrir rannsókninni hefur fengist hjá Vísindasiðanefnd, Persónuvernd, og 

sviðstjórum lækninga og hjúkrunar á Kvennasviði Landspítala Háskólasjúkrahúss. 

 

Frekari upplýsingar  

Jafnframt getur þú náð í Helgu Gottfreðsdóttur í síma 525-4989 og 663-2968 og Kristínu 

Rut Haraldsdóttur í síma 543100 ef einhverjar spurningar vakna í tengslum við 

rannsóknina.  

 

Þú munt fá afrit af þessu bréfi til varðveislu. 

mailto:sidanefnd@landspitlai.is
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Yfirlýsing þátttakanda:  

 

Ég hef lesið framangreindar upplýsingar. Ég hef fengið svör við þeim spurningum 

sem ég hef óskað eftir. Ég samþykki að taka þátt í þessari rannsókn. 

 

Undirskrift: 

 

_________________________________  Dags:____________________ 

 

Undirskrift rannsakanda: 

 

________________________________   Dags: ____________________ 
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Fylgiskjal 4 

 

Rannsókn á reynslu verðandi foreldra af upplýsingagjöf og framkvæmd 

við fylgjusýnatöku og legvatnsátungur. 

 

Viðtalsrammi 

1. Hver er ástæðan fyrir því að þú fórst í 

legvatnsástungu/fylgjusýnitöku? 

 

2. Getur þú lýst fyrir mér hvernig ferlið var? 

 

3. Hvernig fannst þér staðið að upplýsingagjöf og fræðslu í tengslum við 

þessi inngrip? 

 

4. Fannst þér þú fá svör við þínum spurningum? – varstu hvött til að 

spyrja – fannst þér gengið úr skugga um að þú skildir það sem um var 

rætt? 
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Fylgiskjal 5 
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Fylgiskjal 6 

 

 

Tilkynning um vinnslu persónuupplýsinga 

Er um að ræða nýja 

tilkynningu eða breytingu á 

eldri tilkynningu? 

Ný tilkynning 

Tilkynning um breytingu 

Eldra 

tilkynninganúmer sé um 

breytta tilkynningu að ræða: 

 

Kennitala 
ábyrgðaraðila: (eingöngu 

tölustafir) 1212605739
 

Nafn þess sem fyllir 

tilkynninguna út: 
Gróa Sturludóttir

 

Netfang þess sem 

fyllir tilkynninguna út: 
groa1982@gmail.com

 

Nafn forsvarsmanns 

(s.s. forstjóra) ef 

ábyrgðaraðili er 

fyrirtæki/stofnun: 

 

Símanúmer tengiliðs: 8476396
 

Titill verkefnis(ss. Innleiðing klíniskra leiðbeininga um legástungur: reynsla verðandi foreld
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nafn á skrá eða heiti 

rannsóknar) 

 

Tilgangur 

vinnslunnar? 
Á undanförnum árum hefur 

legvatnsástungum fækkað umtalsvert, en fylgjusýnitö

Þetta gerðist í kjölfar innleiðingar fyrsta þriðjungs skim

það færðist fósturgreining framar á meðgöngunni. Hé

við að á bilinu 100-140 þungaðar konur fari í legástun

 af eru um 85% fylgjusýni og 15% legvatnssýni. Það

ákvörðun fyrir hina verðandi móður/foreldra að ákve

 

Hvaða upplýsingar 

verður unnið með? 
Ráðgert er að bjóða 20 

pörum/konum þátttöku og verður haft samband við þæ

 í legvatnsástungu eða fylgjuvefsýni eftir að leyfi ligg

siðanefnd spítalans. Tekið verður viðtal við þau pör e

samþykkja þáttöku af ábyrgðarmanni rannsóknar. Ve

 segulband og þau síðan vélrituð orðrétt. Gögnin verð

ábyrgðaraðila og þeim eytt að úrvinnslu lokinni.

 

 

Hvert verða 

þátttakendalistar sóttir? 
Ráðgert er að bjóða 20 

pörum/konum þátttöku og verður haft samband við þæ

 í legvatnsástungu eða fylgjuvefsýni eftir að leyfi ligg

siðanefnd spítalans. Ljósmóðir af fósturgreiningadeil

 af rannsóknarhóp hefur samband símleiðis eftir að le

fylgjuvefsýnataka hafa verið gerðar og óskar leyfis v

til að fá að kynna stuttlega fyrir þeim rannsóknina. Að

 

 

Hvert verða 

upplýsingarnar sóttar? 
Tekin verða viðtöl við 20 pör/konur sem samþykkja þáttöku

 

Verða upplýsingarnar 

sóttar í sjúkraskrá? 

Nei 

Ef upplýsingarnar eru 

sóttar í sjúkraskrá, er 

verkefnið? 

Gæðarannsókn 

Vísindarannsókn 
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Heimild(ir) til vinnslu 

persónuupplýsinga, sbr.  8. 

gr. laga um persónuvernd 

og meðferð 

persónuupplýsinga  

samþykki hins skráða sbr. 1. tl. 

nauðsyn vegna samnings sbr. 2. tl. 

nauðsyn til að fullnægja lagaskyldu sbr. 3 

tl. 

nauðsyn til að vernda hagsmuni hins 

skráða sbr. 4. tl. 

nauðsyn vegna almannahagsmuna sbr. 5. 

tl. 

nauðsyn við beitingu opinbers valds sbr. 

6. tl. 

nauðsyn til að gæta lögmætra hagsmuna 

sbr. 7. tl. 

Verður unnið með 
viðkvæmar 

persónuupplýsingar, sbr 
 8. tl. 2. gr. laganna? 

Unnið verður með viðtöl sem tekin 

verða við þátttakendur – þau tekin upp á 

segulband – vélrituð og á þeim byggja 

niðurstöður. 

Viðbótarskilyrði um 
vinnslu viðkvæmra 

persónuupplýsinga, sbr. 
 9. gr. laganna? 

upplýst og skriflegt samþykki hins 

skráða sbr. 1.tl. 

sérstök lagaheimild sbr. 2. tl. 

skylda skv. samningi aðila vinnumarkaðar 

sbr. 3. tl. 

nauðsyn til að vernda hagsmuni hins 

skráða sbr. 4 tl. 

nauðsyn vegna reglubundinnar starfsemi 

sbr. 5. tl. 

hinn skráði gerir upplýsingar opinberar 

sbr.6. tl. 

vegna dómsmáls eða annara 

laganauðsynja sbr. 7. tl. 

nauðsyn vegna 

læknismeðferðar/stjórnsýslu 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
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nauðsyn vegna tölfræði-

/vísindarannsóknar sbr. 9. tl. 

lögmæt vöktun skv. 2.mgr. 

Frekari skýringar á 

þeim heimildum sem merkt 

er við hér að ofan (t.d. 

lagaákvæði eða ef byggt er 

á samþykki hins skráða skal 

hér greint frá efni 

samþykkisyfirlýsingar) 

sbr. reglu um vísindarannsóknir þarf samþykki þeirra

 

Ef aflað er 

persónuupplýsinga frá 

öðrum en hinum skráða, 

hvernig er þá uppfyllt  

viðvörunarskylda gagnvart 

hinum skráða, sbr.  21. gr. 

laganna 
 

Ef aflað er 

persónuupplýsinga frá 

hinum skráða sjálfum, 

hvernig er þá uppfyllt 

fræðsluskylda, sbr.  20. gr. 

laganna 

Ef 

verðandi foreldrar/móðir lýsa áhuga á þátttöku í símta

þá hefur ábyrgðarmaður samband og sendir í kjölfari

rannsóknina þar sem upplýsingar um tilgang hennar 

fram. Hann hefur síðan samband aftur u.þ.b. viku frá

og ákveður tíma fyrir viðtal í samráði við móður/verða

vilji er til að taka þátt í rannsókninni.  Fyrir viðtal er far

 

Verður 

persónuupplýsingum safnað 

með notkun 

eftirlitsmyndavéla eða 

annars konar 

vöktunarbúnaðar? nei 

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
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Verða upplýsingarnar 

afhentar öðrum. Hverjum? 
nei

 

Verða upplýsingarnar 

fluttar úr landi? nei 

Verða 
upplýsingarnar birtar á 

Netinu / Vefnum? 

 

Hvaða 
öryggisráðstafanir verða 

viðhafðar? 

Aðgangsorð 

Dulkóðun 

Afmáun persónuauðkenna 

Annað  

Ef annað. þá hvað? Í viðtölunum er nafnleynd þátttakenda tryggð, og þeim

 

Nafn og/eða stöðuheiti 

þess sem ber ábyrgð á 

framangreindum 

öryggisráðstöfunum 

Helga Gottfreðsdóttir, dósent við námsbraut í ljósmóðurfræði, Hjúkruna
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Verður 
upplýsingunum/auðkennu

num 
eytt og þá hvenær? 

Um leið og úrvinnslu er lokið verður þeim eytt. 

 

Verður öðrum aðila 
(vinnsluaðila) með 

skriflegum samningi falin 
vinnsla upplýsinganna? 

nei 

Kennitala 
vinnsluaðila: 

(eingöngu tölustafir) 

 

Hverjar eru skyldur 

vinnsluaðila samkvæmt 

þessum samningi? 

 

Aðrar athugasemdir 

tilkynnanda: 
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