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Utdrattur
Hérlendis er 6llum barnshafandi konum bodid upp a medgdénguvernd. Markmid hennar er
ad studla ad likamlegu- og andlegu heilbrigdi madur og barns. Mikilvaegt er ad greina
aheettupeetti eins og vaxtarskerdingu fosturs sem fyrst 8 medgongu. Vaxtarskerding getur
bent til proskafravika hja fostri og/eda orsakad vidtek vandamal.

Rannsoknin midadi ad pvi ad skoda reynslu og upplifun meadra sem hafa fario i
omskodun vegna gruns um vaxtarskerdingu hja fostri. Markmid rannsoknarinnar var ad
odlast syn i reynsluheim madranna, kanna pa upplysingagjof sem paer fengu og upplifun
beirra & medgonguvernd. Rannsoknarspurningin var: Hver er upplifun meadra i tengslum
vid dmskodun vegna gruns um vaxtarskerdingu hja fostri & medgdngu?

Unnid var Ut fré peirri tilgatu ad almennt seu madur i raun ekki vidbunar pvi ad
ad meeta til frekari skodana vegna gruns um fravik fosturs.

patttakendur voru atta meaedur sem fengnar voru til ad taka patt i rannsokninni
fyrir milligdngu yfirljosmodur og yfirleknis & kvennadeild Sjukrahussins & Akureyri. Um
var ad raeda tilgangsurtak. Su rannséknaradferd sem valin var fyrir rannsoknina er
eigindleg, fyrirbaerafraedilegri nalgun. Gégnum var safnad med halfstdludum vidtdlum
vid atta konur og sidan greind med Vancouver skdla adferdinni.

Nidurstodur rannsdkninnar syna ad allar konurnar upplifdu vanlidan i tengslum vid
fregnirnar af vaxtarskerdingunni og sumar sjalfsasokun. Aukin bid eftir tima i dmskodun
orsakadi frekari vanlidan. Flestum leid illa i skoduninni sjalfri, voru &hyggjufullar med
ondina i halsinum en 6llum var Iétt ad henni lokinni. Upplifun kvennanna af
medgonguvernd var yfirleitt g6d og voru peer anedgar med almenna upplysingagjof og

viomot par. Faestar voru anaegdar med upplysingagjof vardandi vaxtarskerdingu.



Nidurstodurnar syna fram & mikilveegi trausts og upplysingagjafar i
medgonguvernd. Fagfolk i medgdnguvernd gegnir storu hlutverki vardandi vellidan
barnshafandi kvenna gagnvart medgongunni og 6feedda barninu. Heegt er ad nyta
rannsdknarnidurstodurnar til ad koma sem best til méts vid parfir verdandi madra sem

bodid er ad fara i auka 6mskodun vegna gruns um vaxtarskerdingu fosturs.



Abstract

All pregnant women in Iceland are offered antenatal care. The aim is to promote good
health and wellbeing of mothers and their unborn child. It’s important to diagnose
possible problems such as growth restriction as early as possible. Growth restriction may
indicate disability or other problems with the fetus.

The research aims to examine womens experience of being offered ultrasound
scan in consideration of growth restriction. The aim of the research was to understand
how women experience the process, explore the information they were given and their
experience of antenatal care.

The research question was: What is the mothers experience of ultrasound scan
connected with the consideration of growth restriction during pregnancy.

The research design was qualitative using the method of The Vancouver school of
doing phenomenology. Half open interviews were taken with eight participants. Data was
analyzed into themes.

All the women experienced distress and some had feelings of self-accusation
when they heard about the consideration of growth restriction. The women that had to
wait longer for the ultrasound scan felt worse than the women who did not have to wait a
significant period.

Most of the women felt distress during the scan, were worried and nervous but all
of the women were relieved after the scan. The womens experience of the antenatal care
in principle was good and they were content with the general information given and the
attitude of staff. Few or none were satisfied about the information given about the growth

restriction and what that could possible mean for the baby.



The results shows how important trust and good information is in antenatal care.
The midwives and general practiotioners that provide the care play important roles to
insure the mothers wellbeing during pregnancy, and positive attitude towards their
pregnancy and the unborn baby.

The benefit of this study is to improve the service given to pregnant women at

every Health Care Centre and organise the antenatal care even better.
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1.0 Inngangur

I kaflanum verdur fjallad um bakgrunn rannsoknarinnar, vidfangsefni greind og
tilgangi rannsdknarinnar lyst. Einnig verdur rannséknarspurning sett fram og

meginhugtok skilgreind.

1.1 Bakgrunnur rannsoknarinnar

Akvordun um ad eignast barn er afdrifarik i lifi flestra. Medganga er timi
margvislegra hugrenninga og edlilegt ad konur finni badi fyrir gledi og kvida. Langflest
born fedast heilbrigd og 6f6tlud eftir hndkralitla medgdngu en pad er langt fra pvi ad
vera sjalfgefid. A Islandi er 6llum barnshafandi konum bodid upp & medgénguvernd &
heilsugaslustddvum og er hin & héndum ljéosmaedra og heimilisleekna. Markmid
medgonguverndar er ad studla ad heilbrigdi médur og barns, veita freedslu um medgéngu
og faedingu, veita faglega umdénnun, studning og radgjof og greina ahattupeetti og
bregdast vid peim. Auk venjubundinnar medgonguverndar er verdandi maedrum bodid
upp & 6mskodanir. I kringum 11. — 14. viku medgdngu fara flestar konur i skodun
(fésturskimun) par sem medgongulengd er metin, fjoldi fostra athugadur og hnakkapykkt
fésturs meeld til ad meta likur & litningagéllum og mégulega 6drum afbrigdum fésturs svo
sem hjartagalla. | kringum 19.-20. viku medgéngu fara svo langflestar konur aftur i
omskodun par sem leitad er markvisst eftir skipulagsgalla fosturs (Heilsugaslan
Salahverfi, 2006; Kristin Rut Haraldsdottir, 2001). I medgénguvernd er legbotnshaed
kvenna meld fra 25. viku, ef legbotnshad helst obreytt 2 malingar i r6d og fostrid virdist

litid vid preifingu a legi er konum bodid ad fara i vaxtaromskodun (Hrafnhildur Margrét
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Bridde og Harpa Osk Valgeirsddttir, 2008). bad er pvi ekki fyrr en & seinni hluta
medgongu ad mogulegar grunsemdir um vaxtarskerdingu fésturs vakna.

I 1j6si nidurstadna pessara skodana eru i einhverjum tilfellum gerdar frekari
rannsoknir sem i sumum tilfellum stadfesta eda benda til ad allar likur séu & ad 6feett barn
sé med vaxtarskerdingu og/eda fotlun. Medfaedda galla er ad finna hjé allt ad 2-3%
nyfeddra barna en buast ma vid ad i dmskodun greinist einhver fosturgalli hja 1% fdstra

(Kristin Rut Haraldsdottir, 2001).

1.2 Greining vidfangsefnis

Ljésmedur, leeknar og annad heilbrigdisstarfsfolk sem vinnur vio medgénguvernd
hefur pad hlutverk ad fylgjast med framproun medgdéngu verdandi meadra og kynna peim
fyrir peirri pjonustu sem er i bodi & medgongu. Pad er einnig i hlutverki peirra sem sinna
medgonguvernd ad upplysa verdandi maedur og/eda foreldra & faglegan og hlutlausan hatt
hvad felist i peirri pjonustu. Verdandi foreldrum & ad vera kynnt a greinagddan hatt hvad
er haegt ad velja um og peim & einnig ad gefa svigram og tima til umhugsunar.
Heilbrigdisstarfsfolki ber ad virda akvardanir skjolstedinga sinna hverjar sem paer kunna
ad verda. Ef asteeda pykir til veita ljésmadur og leeknar, sem vinna ad fésturgreiningum,
raogjof i kjolfar nidurstadna ar 6mskodunum (Maria Hreinsdottir og bora Fischer, 2005).

Skodanir i medgonguvernd geta leitt til pess ad maelt sé med pvi ad konur fari i
frekari skodun og/eda dmskodun. Slikar skodanir geta gefid visbendingar um ad ofaett
barn sé med vaxtarskerdingu og/eda afbrigdi skdpulagsgalla sem geti mégulega leitt til
fotlunar. 1 slikum tilfellum geta foreldrar purft ad akveda framvindu medgéngu, hvort

halda beri henni afram eda binda endi & hana. Ad 6drum kosti purfa foreldrar mdgulega
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ad undirbua sig fyrir komu einstaklings med fotlun. Akvérdunin er avallt foreldranna en
raogjof og freedsla er i hdndum heilbrigdisstarfsfolks.

I ranns6kn Johonnu Bjarkar Briem (2007) lysa foreldrar fatladra barna aliti sinu og
tilfinningum gagnvart fosturskimunum, akvardanatoku um framvindu medgéngu og
raogjof heilbrigdisstarfsfolks par ad lutandi. Foreldrarnir téludu um pa erfidu adstédu ad
akveda hvort halda beaeri medgoéngu afram pegar 1jést veeri eda allar likur bentu til ad
6faett barn peirra veeri med fotlun. peir téludu einnig um ad med slikan stimpil teldist
barnid vera dzaskilegur einstaklingur sem veeri 6velkominn i samfélagid. | rannsokninni
toludu foreldrarnir um ad i radgjof heilbrigdisstarfsfolks veeri sjonum neer eingdngu beint
ad neikveedum og leeknisfraedilegum atridum. Ekkert hefdi verid reett um ad pad geti verid
frabaert ad eiga barn med fotlun. Foreldrarnir voru sammala um ad med peim skimunum
sem i bodi eru og neikvaeedum upplysingum veeru heilbrigdisyfirvold i raun ad styra
foreldrum i att ad fostureydingu sé pad moguleiki.

Rannsokn Skotko (2005) leiddi einnig i 1jos ad greining fraviks & fosturstigi pyrfti
ekki eingdngu ad vera neikvad reynsla fyrir foreldra. Pad veeri ad storum hluta i hondum
fagfolks hvernig tidindin veeru borin upp, hvada vidhorf fagfolk hefdi og hvernig radgjof
foreldra veeri hattad.

Fotlunarfraedin og leeknisfraedin lita Gmskodanir, fosturgreiningar og fotlun nokkud
Olikum augum. Leeknisfradin einblinir & fravik einstaklinga, afbrigdileikann og
takmarkanir @ medan fotlunarfreedin horfir & mannlegan margbreytileika Ut fra jakveedum
hlioum og moguleika hvers og eins i stad pess ad horfa & annmarka. Laeknisfraedin horfir
a vandamal fatlads folks ut fra skerdingunni (likamlegu og/eda andlegu astandi) en

fotlunarfraedin at fra takmaorkunum i samfélaginu sem setur fotludu folki skordur. Innan
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leeknisfreedinnar er 16gd &hersla & ad greina likamleg og/eda andleg afbrigdi, helst ad
koma i veg fyrir pau eda leekna. Erfdavisindin og fosturgreiningar eru pannig ny leid til
ad sigrast & sjukdémum og til ad atryma akvednum fravikum til deemis litningafravikum.
Fotlunarfraedin hefur bent & vafasama sidferdilega peetti og abyrgd i pessum visindum
(Rannveig Traustadottir, 2003b; Thomas, 2002). Breski fotlunarfreedingurinn Tom
Shakespeare (2006) hefur bent a &kvednar hattur vardandi fosturgreiningar, til demis
heettuna vid ad geta valio fostur, hverjir eiga ad velja og um hvad eigi ad vera hagt ad
velja.

I kjolfar omskodana og fosturgreininga geta foreldrar purft ad hugleida hvort og pa
hvernig peir geta verid sem best i stakk banir ad taka & méti veiku og/eda fétludu barni.
Freedimenn hafa skrifad um og velt fyrir sér pessu natimavidfangsefni sem fosturgreining
er. Eins og gefur ad skilja vardandi svo vidkvaemt efni eru ekki allir & eitt sattir eda
sammala um hvad skuli gera pegar grunur vaknar um ag fdéstur sé med proskafravik.
Fraedimenn hafa badi bent & ad pad sé 6éabyrgt og dsanngjarnt gagnvart peim fatlada ad
feeda fatlad barn pegar sannarlega er vitad ad barnid sé med fotlun pvi med pvi er verid
ad studla ad feedingu einstaklinga sem ekki geta notid alls pess sem lifid hefur upp & ad
bj6da (Asch, 1999). Svo eru adrir sem hafa bent & ad allir hafi rétt til lifs og ad éllum beri
ad taka med opnum hug hvernig svo sem likamlegu og/eda andlegu atgervi sé hattad. |
rannsoknum sem beinst hafa ad lifsgeedum folks hefur komid fram ad pad ad vera med
fotlun seé ekki endilega 6samrymanlegt pvi ad lifa innihaldsriku og anaegjulegu lifi
(Alderson, 2003; Edwards, 2003; Rachels, 1997; Reynolds, 2003; Shakespeare, 2006).

pratt fyrir ad fosturgreining og/eda omskodanir leidi i 1jos ad ekki sé um sjaanleg

fravik ad reeda hja fostri er ekki par med sagt ad foreldrar eignist 6fatlad barn eda eigi
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Ofatlad barn alla &vi. Fravik geta ordid & medgongu sem ekKi sjast i skodunum, eitthvad
getur gerst i feedingunni sjalfri eda eftir ad barnid feedist. Verdandi foreldrar purfa ad vita
ad ekki er haegt ad utiloka alla fésturgalla med 6mskodun (Maria Hreinsdottir, 2001;
Maria Hreinsdéttir og bo6ra Fischer, 2005).

En pad er ekki svo ad greinist vaxtarfravik hja fostri ad foreldrar purfi ad taka
akvoroun um framvindu medgongu. Flest fostur sem greinast med vaxtarfravik vegnar
ageetlega eftir feedingu en pau eru pé alltaf vidkvaemari heldur en féstur sem fylgja
normalkurfunni i vexti. Vaxtarskert fostur eru til deemis vidkveemari fyrir sarefnispurrd
sem leitt getur til fétlunar (Kolbrdn Palsdottir, Atli Dagbjartsson, Pérdur Porkelsson og
Hildur Hardardottir, 2007). pad er pvi afar brynt ad foreldrar viti hvada meiningu

vaxtarskerding getur haft.

1.3 Tilgangur rannséknarinnar

S radgjof sem veitt er verdandi foreldrum i kjolfar fosturskimana og 6mskodana
hefur litt verid rannsokud og einnig hefur upplifun madra i kringum pad ferli pegar
grunur vaknar um vaxtarskerdingu 1itid verid konnud hér & landi. A mérgum stédum er
6llum verdandi foreldrum bodid upp & fosturskimun i medgonguvernd og hefur
rannsoknin pannig ordid ad fostum 1id medgonguverndar i nokkrum 16ndum par & medal
Islandi. bad er samt sem &dur mikilveaegt ad vel sé stadid ad ollum pattum fosturskimana
svo peir sem hlut eiga ad mali séu avallt ad fa vandadar upplysingar til ad audvelda
akvardanattku pegar upp koma tilfelli um proskafravik hja fostri. Mikilvaegt er ad
foreldrar viti tilgang 6mskodunar, viti af hverju han er gerd og ahrif hennar & upplifun

peirra til ad geta tekid baedi upplysta akvordun um hvort eigi ad fara i skodunina og pa
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hvad gera skuli ef grunur vaknar um proskafravik hja fostri i kjolfar skodunar (Hildur
Kristjansdottir, 2001).

I medgonguvernd er medal annars fylgst med vexti fostursins pvi almennur
fosturproski getur gefid visbendingar um proskafravik og/eda skdpulagsgalla. Mikilveegt
er ad greina vaxtarskerdingu sem fyrst par sem hun getur orsakad vioteek vandamal hja
fostri og/eda nyfeddu barni. (Kolbran Palsdottir, Atli Dagbjartsson, Pérdur Porkelsson
og Hildur Hardardéttir, 2007).

Mikilvaegt er ad huga ad lidan maedra @ medgongu. Freedimenn hafa bent & ad
andleg vanlidan geti haft ahrif & baedi heilbrigdi modur og fosturs. Streituhormén fara yfir
fylgjuna til féstursins og geta orsakad Oroleika, eirdarleysi og hradari hjartslatt hja
fostrinu. Einnig hefur verid synt fram & ad kvidi og streita geti medal annars haft neikveed
ahrif & tengslamyndun verdandi modur vid fostur, haft ahrif a proska og truflad
pbroskaferli midtauga- og innkirtlakerfi fosturs. bvi er brynt ad koma i veg fyrir streitu og
hugsanleg afoll sem verdandi maedur mégulega upplifa pegar peim er tjad ad grunur sé
um ad 6fzett barn peirra sé med fravik & bord vid vaxtarskerdingu (Karitas Ivarsdottir og
Ragnheiour Bachmann, 2008; Marga Thome og Stefania B. Arnardéttir, 2009).

Naudsynlegt er ad barnshafandi konum og verdandi foreldrum sé veittur videigandi
studningur og fraedsla i medgonguvernd svo allir séu medvitadir um tilgang hennar,
helstu ahaettupaetti og fravik a medgongu. Pad er ekki sidur brynt ad veita freedslu og
radgjof til ad auka andlega vellidan og draga pannig ur likum & streitu og andlegri
vanlidan ef fravik verdur & medgoéngunni. Naudsynlegt er ad kanna upplifun madra sem

hafa til ad mynda purft ad koma i auka 6mskodun vegna gruns um vaxtarskerdingu svo
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heegt sé ad koma til mots vid parfir peirra og mogulega auka likur & andlegri vellidan

beirra & medgongu.

1.4 Ranns6knarspurning og tilgata

Pessi rannsdkn midar ad pvi ad skoda reynslu og upplifun meedra sem hafa purft ad
koma i auka Gmskodun vegna gruns um vaxtarskerdingu hja fostri.
Rannsoknarspurningin er: Hver er upplifun madra i tengslum vid 6mskodun vegna gruns
um vaxtarskerdingu hja fostri 8 medgongu?

Unnid er Gt fra peirri tilgatu ad almennt séu madur i raun ekki vidbunar pvi ad
burfa ad meeta til frekari skodana vegna gruns um fravik fosturs eins og vaxtarskerding er

par sem fraedsla i medgonguvernd midi i raun ekki ad slikri freedslu.

1.5 Val & ranns6knaradferd

Vidtol voru tekin vio atta maedur med pa sameiginlegu reynslu ad hafa komid i
auka émskodun vegna gruns um vaxtarskerdingu hja fostri. Til pess ad haegt veeri ad
framkveema rannsdknina voru fengin tilskilin leyfi hja yfirlekni Kvennadeildar FSA,
yfirljdsmadur Kvennadeildar FSA, framkvaemdastjora hjakrunar FSA, framkvaemdastjora

leekninga FSA og Sidanefnd FSA. Rannsoknin hefur verid tilkynnt til Persénuverndar.

1.6 Skilgreining meginhugtaka
I verkefninu koma fyrir akvedin lykilhugtok sem vert er ad skilgreina svo allir leggi

sdmu hugsun og sama mat a pau.
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1.6.1 Fostur.
Fostur er skilgreiningarviomid & 6feeddri lifandi veru fra getnadi til feedingar.
Fostur manna er vera sem kona parf ad ganga med i niu manudi eda fram ad fedingu

(Vilhjalmur Arnason, 2003).

1.6.2 Forburdarskimun.

Forburdarskimun er adferd til ad meta hvort um auknar likur sé ad reeda &
skopulagsgalla fosturs. Skimunin er gerd med 6mskodun og bl6dprufu par sem Gtkoman
gefur til kynna likur & skdpulagsgalla. T daglegu tali er oft talad um snemmsénar pegar i
raun er att vid forburdarskimun. Skimunin er i bodi fyrir allar konur vid 11. — 14. viku
medgodngu og er tilgangur hennar ad meta medgongulengd, greina fleirburapunganir,
stadsetja fylgju, skoda liffeeri, legvatn og atferli fosturs med tilliti til pess ad greina fravik
frd hinu edlilega. Einnig er bodid upp & sampeett likindamat par sem meeld er
hnakkapykkt fosturs, skodad hvort nefbein er til stadar og tveir lifefnavisar (hCG og
PAPP-A) i bl6di modur eru meldir. Forburdarskimunin er ekki greining og gefur
eingdngu visbendingu um skdpulagsgalla sem geta leitt til fotlunar. Ef forburdarskimun
gefur til kynna auknar likur & sképulagsgalla stendur fésturgreining til boda. Skimunin
gefur ekki fullkomna vissu um agd allt sé i lagi p6 ekkert 6edlilegt komi fram. Ljosmaedur
og leeknar sem hafa sérhaft sig i fosturgreiningu og radgjof til foreldra framkvaema
skodunina en i henni felst ekkert inngrip og pvi ekki um neina ahattu ad reeda sokum

inngripa (Maria Hreinsdottir og bora Fischer, 2005).

1.6.3 Fosturgreining.
Fosturgreining er sérteek rannsokn sem segir til um hvort féstur er med akvedinn

fosturgalla eda akvedin afbrigdi skdpulagsgalla. Han er gerd med 6mskodun og
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litningarannsokn & syni sem fengio er med astungu & legi og synatoku fra fylgju eda
legvatni en pvi fylgir um 1% &hatta & fosturlati. Rannsoknirnar greina hvort fostur er
med edlilega litninga og liffeeragerd eda dkvedna medfaedda galla. Fésturgreining leidir
ekki til greiningar & 6llum fravikum og pvi ekki haegt ad gefa fulla vissu um ad fostrid sé
ekki med fravik po svo ad greiningin leidi ekkert slikt i 1j6s (Anna Bjorg Aradottir ofl.,

[&n artals]).

1.6.4 Fravik.

Pegar fjallad verdur um fravik i rannsokninni er att vid pegar fostur/barn er med
broskafravik eda skopulagsgalla sem jafnvel geta leitt til fotlunar. Litningagalla, einhvers
konar erfdasjukdom, byggingagalla og/eda likamlega fotlun sem orsakast af fraviki i
fosturproun til deemis klofinn hrygg, vatnshofud, hjartagalla og heilaleysi. Fostrid hefur

ekki proskast & edlilegan héatt (Graham og Morgan, 1999).

1.6.5 Omskodun.

Vid émuskodun eru notadar hatidni hljéobylgjur sem gerir mdgulegt ad skyggnast
inn i vefi likamans. Svarthvit sneidmynd birtist & skja. béttir vefir (bein) birtast hvitir og
vokvi (vatn) svartur. Adrir vefir koma fram i ymsum graum tonum. Omtaeknin gerir kleift
ad skoda liffeeri fostursins, meela steerd, meta blodras og fylgjast med hreyfingum pess.
Omskodun er skadlaus moédur og fostri ef han er rétt talkud. Nidurstddur omskodunar
hafa pd leitt til grunsemda um skdpulagsgalla sem eftir fostureydingu og krufningu hafa

ekki verid a rokum reistar (Maria Hreinsdottir og Pora Fischer, 2005).
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1.6.6 Vaxtarskerding.

Markmidid med pvi ad fylgjast med vexti fosturs er ad greina pau fostur sem ekKki
vaxa edlilega. Skilgreiningar & vaxtarskerdingu geta verid mismunandi eftir heimildum.
Algengasta skilgreiningin er ad Iéttburi se 1501-2500 gromm vid fedingu eda tveimur
stadalfravikum fr4 medaltalspyngd midad vid medgongulengd. Vaxtarskertur léttburi er
Iéttari en 1500 gromm vid feedingu (Candy, Davies og Ross, 2001; Clausson, Gardosi,
Francis og Cnattingius, 2001). Maling ljosmodurinnar & legbotnshaed konunnar er merkt
inn & legvaxtarrit. Ein stok meeling segir ekki til um voxt heldur adeins astandid & peim
timapunkti, pvi er naudsynlegt ad safna meelingunum & legvaxtarritid og sja pannig hvort
voxtur legsins eda fostursins samsvari sér & milli vikna. Mikilvaegt er ad konan haldist &
somu linu, pad er ad segja sé samkvam sjalfri sér pvi beygi hun at af karfunni getur pad

verid til marks um vaxtarskerdingu (Enkin ofl., 2000).

1.6.7 broski.
proski visar til stddugra breytinga einstaklings, allt fra getnadi til grafar. Hann

tengist aldri og er i flestum tilfellum synilegur i Utliti og hegdun einstaklings. Um allan
heim er atburdarasin svipud, einkum framan af avinni, enda er hin skréad i erfdavisa
hvers og eins, pétt umhverfisahrif geti radid miklu um hvernig reetist Ur pvi sem menn fa i
voggugjof. Framvinda proskans er gjarnan midud vid vissa proskaéafanga, en réd peirra er
tiltélulega fastbundin. Sem deemi um rdd i proskaafanga ma nefna hreyfiproska barna
sem fara ad sitja &dur en pau standa og ganga med studningi adur en pau ganga 6studd.
Badi er rodin tiltdlulega fastbundin sem og timasetning hvers afanga (Batshaw og

Shapiro, 1999).
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1.7 Gildi fyrir visindin

Nidurstoour rannsoknarinnar &ttu ad gefa visbendingar um reynslu madra af pvi ad
koma i auka Gmskodun pegar grunur vaknar um vaxtarskerdingu fosturs, hvernig
upplysingagjof og radgjof er hattad. Nidurstddurnar hafa ekki alhafingargildi en geta po
verid mikilvaegar i natimasamfélagi & timum siaukinnar teekni sem kallar & sidfraedilega
umraedu um stédu fostursins. Nidurstddurnar kunna ad gefa visbendingar um hvernig
konur upplifa ad vera bodid ad fara i auka dmskodun vegna gruns um vaxtarskerdingu og
hvort peim finnst paer fa noga freedslu og studning i tengslum vid 6mskodunina fra

[josmaedrum og leknum.

1.8 Takmarkanir rannsoknar

Helstu takmarkanir eru peer ad rannséknarnidurstédur gefa eingéngu visbendingu
um hvernig malum er hattad vardandi medgonguvernd hja mjog afmérkudum hop a
afmorkudu svaedi landsins. Rannsoknarnidurstddurnar hafa pvi ekkert alhafingargildi en
&ttu ad gefa visbendingar um lidan barnsahafandi kvenna pegar grunur vaknar um
vaxtarfravik hja 6feddu barni peirra. Vidmealendurnir eru fair en attu ad geta varpad ljosi

a hvernig almennt er stadid ad malum og hvernig verdandi meadur bregdast vio .

1.9 Samantekt
Vel er fylgst med vexti fosturs og heilsufari barnshafandi kvenna i
medgonguvernd sem i bodi er fyrir allar verdandi madur & Islandi. betta skilvirka eftirlit

a storan patt i pvi ad flest born feedast heilbrigd og 6fotlud.
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Medgonguverndin er i hondum ljésmadra og leekna og fer fram &
heilsugaslustddvum landsins. Markmid medgonguverndar er ad studla ad heilbrgidi
modur og barns, veita fredslu, faglega umoénnun og fleira. Auk hefdbundinnar
medgodnguverndar bydst barnshafandi konum ad fara i Gmskodanir vid 11.-14. viku og
19.-20. viku. Tilgangur 6mskodananna er medal annars ad meta medgdgulengd, athuga
fjolda fostra og skima eftir fravikum fdsturs. Ef skodanir i medgonguvernd og/eda
6mskodanir benda til fraviks hja fostri er bodid upp & frekari greiningu og rannsoknir. I
medgdnguvernd er einnig fylgst med andlegri lidan médur en rannsoknir hafa synt ad
andleg vanlidan & medgdngu geti haft ahrif & heilbrigdi baedi modur og barns. Ljosmadur
og leeknar sem sinna medgdnguvernd eru pvi i lykilhlutverki hverrar barnshafandi konu
er kemur ad heilbrigdi hennar. Upplysingagjof og freedsla er einnig i hondum sému adila
og aridandi ad verdandi madur sem og fedur finni til trausts og vellidunar pegar kemur
ad pessari pjonustu sem er sérlega mikilveaegt ef grunur vaknar um fravik hja féstrinu.

Pessi rannsokn midar ad pvi ad skoda reynslu og upplifun madra sem hafa purft
ad koma i auka 6mskodun vegna gruns um vaxtarskerdingu hja fostri. Tekin voru vidtol
vid atta maedur sem & sidastlionum 12 manudum hofdu feett barn og fario i auka

omskodun vegna gruns um vaxtarskerdingu fosturs & medgongunni.
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2.0 Fredileg umfjollun

I pessum kafla verdur greint fra hvernig medgénguvernd er hattad & islandi.
Tilgangi hennar og hvad han feli i sér. Fjallad verdur um mikilvaegi andlegs heilbrigdis
verdandi madra og hvada afleidingar vanlidan getur haft i for med sér. Upplifun kvenna
af medgonguvernd er sérstaklega skodud med pa peetti ad leidarljosi sem barnshafandi
konum finnst mikilvaegastir i henni. Litillega er farid i skilgreiningu manna a hugtakinu
fostri og farid yfir hvernig proska fésturs er hattad. Fosturskimanir og greiningar eru
adeins reifadar, hvenar émskodanir eru framkvaemdar og hvada upplysingar per geta
gefid. Farid er yfir nokkur peirra proskafravika sem geta leitt til vaxtarskerdinga sem og
helstu asteedur vaxtarskerdingar og einkenni. Ad lokum er reett er um radgjof leekna og
ljésmaedra i tengslum vid greiningu fraviks hja fostrum. Hvernig henni er hattad og

mikilveegi hennar fyrir verdandi foreldra.

2.1 Medgonguvernd

A islandi stendur &llum verdandi madrum/foreldrum medgénguvernd til boda peim
ad kostnadarlausu og er talid ad ner allar maedur nyti sér pa pjonustu. Rannsokn Hildar
Kristjansdottur (2009) & upplifun madra af fyrstu komu i medgénguvernd syndi fram a
ad peer sottu medgdnguvernd vegna pess ad peim pétti pad sjalfsagt og pad veitti peim
oryggiskennd. Pjénustan er i hdondum ljosmadra og heimilisleekna og er haft samrad vio
feedingarlaekna ef porf er 4. Fyrsta koma i medgonguvernd er vid 8. - 12. viku medgoéngu
en fjoldi skodana getur verid mismunandi. Megintilgangur medgonguverndar samkvaemt
Reglugerd fyrir heilsugeeslustoédvar nr. 787/2007 er ad studla ad heilbrigdi médur og

barns, greina ahaettupeetti medgongu & byrjunarstigi, bregdast vid peim og studla ad
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oryggi og vellidan foreldra med pvi ad veita freedslu og radgjof um medgongu, faedingu
og sengurlegu. | medgonguverndinni er almennt heilsufar médur kannad, parfir verdandi
foreldra eru metnar, bodid er upp & hin ymsu ndmskeid sem og upplysingar um
fésturskimanir og er modur bodid upp & blédprufur og adrar fosturrannsoknir.
Foreldrafredslunamskeid er hluti af peirri pjonustu sem verdandi foreldrum stendur til
boda og er ein leid ljosmaedra til ad veita freedslu til verdandi foreldra (Heilsugaslan,
2007; Helga Gottfredsdottir, 2009; Hildur Kristjansdottir, 2001).

Starfsfolk heilbrigdispjonustu hefur mikil ahrif & hvernig foreldrar upplifa
medgonguvernd. I rannsoknum hefur komid fram ad traust sé lykilpattur i samskiptum
ljdsmaedra og madra i medgonguvernd, madur purfi ad geta treyst faglegri feerni
[josmodurinnar. Eins hefur komid fram ad fagmadurinn i medgdnguverndinni er sa adili
sem hefur oftast meiri faglega pekkingu en pad er i flestum tilfellum ljésmadurnar og

annad pad heilbrigdisstarfsfolk sem sinnir henni (Hildur Kristjansdottir, 2009).

2.1.1 Andleg lidan kvenna & medgdngu.

Afleidingar vanlidunar a mddur, fostur og fjolskyldu eru margvislegar og heilsu
fésturs getur verid heetta bain ef modir byr lengi vid kvida og/eda streitu. Nidurstodur
rannsdkna benda til pess ad vanlidan vegna streitu, kvida- og punglyndiseinkenna séu
ekki sidur algeng & medgongu en eftir feedingu. A medgdngu beinast ahyggjur og kvidi
madra medal annars ad heilbrigdi fosturs, fosturmissi eda ad feedingunni (Marga Thome
og Stefania B. Arnardottir, 2009).

Afall 4 medgongu getur orsakad streitu sem er i raun hluti af 6sjalfradum
vidbrogdum likamans eda varnakerfi sem fer i gang vid alag. Streituvidbrdgo eru pannig

vorn likamans vid alagi sem bregst vid med hradari hjartslatti, hradari dndun, haeekkudum
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bl6dprystingi og aukinni védvaspennu. Fréttir & bord vid peer ad fostur sé hugsanlega med
vaxtarskerdingu getur haeglega valdid &falli med tilheyrandi andlegri vanlidan og streitu
en streita médur & medgongu getur haft sleem ahrif & fostur. Streituhormon fara yfir
fylgjuna til féstursins og geta orsakad oroleika, eirdarleysi og hradari hjartslatt hja pvi
(Karitas Ivarsdéttir og Ragnheidur Bachmann, 2008; Marga Thome og Stefania B.
Arnardottir, 2009).

Of mikill kvidi getur haft viotek ahrif & beedi mddur og fostur. pattir eins og kvidi
og streita geta medal annars haft neikveed ahrif & tengslamyndun vid féstur & medgdngu
og haft ahrif & proska og truflad proskaferli midtauga- og innkirtlakerfis pess. Ef
tengslamyndun er ekki til stadar a medgongu eru einnig likur & skertri tengslamyndun
eftir fedingu. Skert tengslamyndun vid bérn getur svo sidar meir haft neikvead ahrif &
sjalfsmynd og/eda samskiptafeerni peirra a fullordinsaldri. Jafnframt getur truflun &
broska midtauga- og innkirtlakerfi haft ahrif & proska barna fram eftir aldri og/eda verid
asteeda fyrir lakari heilsu & fullordinsarum. Ljost er af 6llu ofangreindu ad afar brynt er ad
studla ad andlegu heilbrigdi maedra & medgdngu. Heilbrigdisstarfsfolk getur par skipad
veigamiklu hlutverki i medgdnguverndinni en pad er i lykiladstodu til ad greina
breytingar & lidan maedra og pa gripid til videigandi adgerda ef porf peetti & (Marga

Thome og Stefania B. Arnarddttir, 2009).

2.1.2 Upplifun kvenna af medgénguvernd.
Sterk hefd er fyrir pvi ad verdandi madur & islandi nyti sér pjonustu
medgdnguverndar og talid ad nar allar barnsahafandi konur geri pad. Hildur
Kristjansdottir (2009) gerdi rannsokn til ad kanna upplifun kvenna af fyrstu komu i

medgonguvernd. Meginnidurstada hennar var st ad barnshafandi konur seekja i
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medgonguvernd vegna pess ad peim finnst pad sjalfsagt og pad veitir peim éryggiskennd.
Einnig kom fram i rannsokninni ad konurnar treysta faglegri pekkingu ljésmaédurinnar.
Adrar islenskar rannsoknir hafa synt fram & ad verdandi madur eru almennt &naegdar med
medgonguverndina, paer upplysingar sem par er ad fa og pa pjonustu sem han hefur upp &
ad bjoda (Helga Gottfredsdottir, 2001; Hildur Kristjansdéttir, 2009).

Erlendar rannsoknir hafa aftur & moti synt fram a ad verdandi madur telja sig ekKi
fa negjanlegar upplysingar i medgdnguvernd, til deemis um émskodanir og hefur verid
sett fram st hugmynd ad vantingar verdandi madra til medgdnguverndar endurspegli
ahyggjur peirra af heilsu og 6ryggi 6feedda barnsins peirra (Eurenius, Axelsson,
Gallstedt-Fransson og Sjoden, 1997; Hildingsson, Waldenstrém og Radestad, 2002).
Adrar rannsoknir sem einblynt hafa & upplifun verdandi madra og hvad peim finnst
skipta miklu mali i medgdnguvernd hafa synt fram & mikilveegi likamlegs eftirlits og
lzeknisfreedilegra rannsokna. par er att vid rannsoknir & blo- og pvagsynum, mat a vexti
legs og fosturs og ad hlustad sé & hjartslatt fostursins. Einnig ad 6mskodun sé mikilveg
til ad stadfesta heilbrigdi fostursins (Bondas, 2002; Drew, Salmon og Webb, 1989;
Fraser, 1999; Ladfors ofl., 2001; Williamson og Thomson, 1996). VVerdandi madur
treysta & haefni peirra sem sinna medgonguvernd og kunna ad meta stutta bidtima, skyrar
0g greinagodar upplysingar, vingjarnlegt viomot og ad peim sé gefinn kostur & ad spyrja

spurninga (Bondas, 2002; Williamson og Thomson, 1996).

2.2 Fostur
Ekki eru allir sammala um skilgreiningu & hugtakinu fostur. Hvenar er ofatt barn

fostur og hvenzer er pad barn med fullum réttindum sem manneskja. A islandi er réttur
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féstra varinn med I6gum par sem segir ad ekki megi framkvama fostureydingu eftir 16.
viku medgongu nema i undantekningartilfellum. Sumir telja ad fostur hafi fullan rétt til
lifs fra fyrsta degi getnadar og enn adrir alita ad o6feett barn sé fostur par til pad feedist
(L6g um rédgjof og freedslu vardandi kynlif og barneignir og um fostureydingar og
o6frjésemisadgerdir 1975; Vilhjalmur Arnason, 2003).

FIokid er ad meta hvers virdi lifid er fyrir 6feett barn, sérstaklega pegar ljost er eda
allar visbendingar benda til pess ad 6feedda barnid sé med fétlun. Hvernig & fullordid folk
sem jafnvel aldrei hefur att vid fotlun eda alvarleg veikindi ad strida ad meta hvada lif sé
bess virdi ad lifa pvi? Eins og fram kemur i bok Vilhjalms Arnasonar, Sidfradi lifs og
dauda (2003), parf ad hafa tveer sidareglur i huga pegar taka & akvoroun i kjolfar
greiningar erfdagalla & fosturskeidi. Per eru annars vegar ad virda beri mannlegt lif og
hins vegar ad virda beri mannlegt sjalfredi. Krafan um ad virda mannlegt sjalfreedi lytur
hér ad pvi ad folk verdur sjalft ad fa ad taka sidferdilegar akvardanir og bera abyrgd a
beim. En jafnframt verdur ad gera pa krofu til fullordins folks, ad pad sé reidubuid ad
verja akvardanir sinar med sidferdilegum rokum. Veromatamat samfélagsins og afstada i
gard folks med fotlun getur radid miklu um pad hvernig pessum malum er hattad og

verour hattad.

2.3 Fosturproski
Oll fostur proskast med sama hetti og ganga i gegnum sama proskaferli sem
audveldar greiningu fravika i fosturproska. Heaegt er ad sja hvort fostur sé stort eda litio

midad vid medgongulengd og pyngd fostursins séu upplysingarnar merktar inn & stodlud
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vaxtalinurit. Pad getur pé verid flokid ad segja til med fullri vissu hvort fostur sé stort eda
litid (Thilo og Rosenberg, 2007; Steer, 2004).

Arid 2004 gerdu Bais og fleiri (2004) rannsokn & 6318 hollenskum konum i
edlilegri medgdngu og var markmidid ad skoda marktaekni legbotnsmaelinga. Konurnar
hofu medgdnguvernd hja ljosmadur, ef hana grunadi ad ekki veeri allt med felldu var
konunni visad til feedingalaeknis. bad voru 350 (5,5%) konur sem fengu tilvisun & ad feera
sig i medgonguvernd hja feedingalaekni og i 6mskodun vegna gruns um vaxtarskerdingu
fésturs. Af peim voru 147 sem fengu stadfest i dmskodun ad barnid veeri vaxtarskert. Ad
lokum voru pad 23 konur, af pessum 147 fostrum sem voru verulega vaxtarskert. baer
konur sem ekki fengu stadfesta greiningu med émskodun foru aftur i sina hefdbundnu
medgdnguvernd, prjar peirra feeddu po verulega vaxtarskert barn. Einungis fjérdungur
vaxtarskertra fostra voru greind i medgdnguverndinni og visad i nanara eftirlit og
omskodun. 18 vaxtarskertu barnanna létust en sex peirra voru ekki greind vaxtarskert a
medgongunni. Pad er pvi afar brynt ad vel sé fylgst med konum & medgbéngu og gripid

inni medgonguvernd med frekari skodunum ef porf pykir a.

2.4 Fosturskimanir og greiningar

A fyrstu vikum medgongu er barnshafandi konum & islandi bodid ad fara i
omskodun og fosturskimun. Bodid er upp a slikar skodanir vid 11. — 14.viku og 19. — 20.
viku. Tilgangurinn er ad meta medgongulengd, fjélburapunganir og stadsetningu fylgju.
Jafnframt eru liffeeri skodud, legvatn sem og atferli fostursins med tilliti til ad greina
fravik fra hinu edlilega. Edlileg nidurstada ur omskodun getur samt sem adur ekki gefid

fullvissu um ad fostrid se an allra fravika. Ef grunur um fosturgalla vaknar eftir
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fosturskimun er gerd itarleg skodun & fostrinu til ad f& sem nékveemasta greiningu (Maria
Hreinsdottir og bora Fischer, 2005).

Nidurstodur ar forburdarskimun vid 11. — 14. viku med sampeettu likindamati
samanber aldur foreldra og medgdngulengdar eru notadar til ad reikna einstaklingsbundid
sampeett likindamat fyrir pristeedu a litningi nr. 21 (Downs heilkenni), pristeedu 13 (Patau
heilkenni) og pristeedu 18 (Edwards heilkenni). Neemi sampeetta préfsins er talid vera
97%, pad er ef gerd yrdi litningarannsékn & éllum fostrum sem greindust med auknar
likur. Reynslan synir ad hja um 2 - 5 % kvenna gefa nidurstodur til kynna auknar likur &
litningagdllum eda 6drum fosturgdllum. Peim konum bydst litningarannsokn sem er
synataka Ur fylgju eda legvatni. Rannsoknin gefur naer 6rugga nidurstédu en hun felur
einnig i sér heettu a fosturlati sem er 1:100 eda 1% (Maria Hreinsdéttir og Péra Fischer,
2005; Meyer, 1999).

I einstaka tilfellum greinast alvarlegir skdpulagsgallar hja fostri eda minnihattar
fravik i fosturskimun vid 19. — 20. viku. Sum fravik gefa tilefni til frekari rannsokna eins
og til deemis hjarta- eda litningarannsékn (Maria Hreinsdo6ttir og Péra Fischer, 2005).

pegar fosturgallar finnast sem eru metnir sem mjdg alvarlegir par sem barninu er
ekki hugad lif eda baist er vid mikilli andlegri og/eda likamlegri fétlun pess standa
foreldrar frammi fyrir pvi vali ad halda afram medgongu eda ljuka henni med
fostureydingu. Fagfolk sjukrahassins hefur pad hlutverk ad veita foreldrum studning vid
pa akvordunartoku (Maria Hreinsdottir og Pora Fischer, 2005).

Heilbrigdisstarfsfolk sem hefur pad hlutverk ad veita foreldrum radgjof i kjolfar

fosturgreiningar setur fram valkosti sem eru innan faglegs ramma peirra. Laeknar og
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annad heilbrigdisstarfsfolk er avallt bundid af pvi ad starfa i anda fags sins par sem

meginhlutverkid er ad leekna og likna (Astridur Stefansdottir, 2001).

2.5 broskafravik sem geta leitt til vaxtarskerdinga

Vaxtarskerding fosturs & medgongu getur bent til ymissa proskafravika.
Vaxtarskerding orsakast oftast af ondgum flutningi naeringarefni yfir fylgju til fosturs en
pad getur gerst vegna ymissa sjukddéma hja modur eins og medgongueitrun, fylgjuloss,
eda reykinga moédur. Vaxtarskerding getur einnig orsakast af til deemis litningagalla eda
veirusykingu hja fostri. Einkenni vaxtarskerdingar koma fram i 6llum lifferum barnsins
og ad miklu leyti i mikilvaegustu liffeerum pess (Kopecky og Koren, 1998).

Vaxtarskerdingu er skipt i tvo flokka 6samhverfa og samhverfa eftir steedu og
alvarleika hennar. Osamhverf vaxtarskerding er yfirleitt vagari og bendir til ad fostur
hafi ordid fyrir neeringarskorti i tiltélulega stuttan tima. Algengustu astedurnar eru
fylgjupurrd, litil pyngdaraukning & medgongu, fjdlburar og ef moair er eldri en 35 éra.
Einkennin eru l&g feedingarpyngd en edlileg lengd og hofudummal. Einkenni samhverfrar
vaxtarskerdingar eru 6edlilega lag feedingarpyngd, lengd og hfudummal sem bendir til
ad naeringarskortur hafi varad mun lengur en pegar um 6samhverfa vaxtarskerdingu er ad
reeda. Helstu astedur samhverfrar vaxtarskerdingar eru afengis- og fikniefnanotkun
modur & medgongu, litningagallar og veirusykingar i modurkvidi (Thilo og Rosenberg,
2007; Sparks ofl., 1998; Anderson og Hay, 2005).

Oft er haegt ad greina vaxtarskerdingu vid dmskodun en hun getur i einhverjum
tilfellum orsakad vandamal hja fostri eda nyfeeddu barni. Tilgangur vaxtardmskodunar er

ad meta steerd og voxt barnsins, meta legvatnsmagn, skoda hreyfingar barnsins, athuga
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legu pess og meela blodfledi i naflastreng ef barnid reynist litid. Vaxtaromskodun er
medal annars framkveemd ef legbotn haekkar ekki skv. malingum eda stendur i stad i
meira en tveer vikur og/eda ef barnid er talid vera litid vid preifingu & legi. Einnig er gerd
omskodun ef legbotn haekkar 6edlilega hratt og/eda ef modir er med sjukdém sem getur
haft ahrif & fylgjustarfsemina svo sem sykursyki eda haprysting.

Vaxtarskert fostur eru til ad mynda vidkveemari fyrir sarefnispurrd, sem leitt getur
til fotlunar, heldur en fostur sem ekki eru vaxtarskert (Kolbrin Palsdottir, Atli
Dagbjartsson, bordur borkelsson og Hildur Hardardottir, 2007). Rannséknir hafa einnig
leitt i 1j6s ad burdarmalsdauda megi mogulega afstyra med til demis greiningu alvarlegra
vaxtarskerdingar fosturs i dmskodun (Richardus, Graafmans, Verloove-Vanhorick og
Mackenbach, 2003). Jafnframt méa i sumum tilfellum rekja fyrirburafeedingar til
vaxtarskerdingar fosturs en fyrirburar eru Gtsettari fyrir ymsum fylgiréskunum eins og
taugardskunum, almennum heilsuvandamalum, sjon- og/eda heyrnarskerdingu,
proskahomlun og heilalémun (Cerebral Palsy) (Ingibjorg Georgsdéttir og Atli

Dagbjartsson, 2003).

2.5.1 Downs heilkenni (Downs Syndrome).

Downs heilkenni er litningafravik sem i flestum tilfellum veldur proskahémlun.
Litningafravikid er folgid i pvi ad einstaklingar med Downs heilkenni eru med auka
erfdaefni til stadar i frumum likamans. Oftast (95%) eru peir med 3 eintok af litningi 21 i
stad tveggja eda pad sem kallad er pristeeda (trisomy) og eru par af leidandi med 47
litninga i likama sinum i stad 46. Sumir einstaklingar (3%) med Downs heilkenni hafa
einungis hluta af litningi 21 aukreitis eda pad sem kallad er litningayfirfeersla

(translocation). Enn adrir (2%) hafa baedi frumur med aukaeintaki af litningi 21 sem og
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frumur sem hafa venjulegan fjélda litninga eda 46 talsins, pé er talad um tiglun
(mosaicism).

Um pad bil 1 af hverjum 800-900 bérnum feedast med Downs heilkenni. Helstu
einkenni eru greindarskerding (flestir med 1Q 40-55), lag vodvaspenna, skasett augu, flot
nefrét, litid hoéfud med flétum hnakka, hudfellingar & halsi, hudfelling i innri augnkrok,
litid nef og eyru, stok pverrak i 16fa, bil & milli taa og of hreyfanleg lidamét. Y msir
fylgikvillar geta einnig fylgt litningafravikinu samanber medfeeddir hjartagallar,
medfeeddir gallar & eyrum og skert heyrn, vandamal tengd augum og sjon, vanstarfsemi &

skjaldkirtli og offita (Roizen, 1999).

2.5.2 Heilkenni fosturskada af voldum afengis (Fetal Alcohol Syndrome).
Heilkenni fosturskada af voldum afengis (Fetal Alchohol Syndrome) orsakast af
mikilli &fengisneyslu & medgongu, pekkt er ad um 6% af bérnum peirra meaedra sem neyta
mikils afengis & medgongu feedast med heilkennid. Breytingar & starfsemi heilans og
byggingu hans vegna afengisneyslunnar orsakar heilkennid. Vid afengisneyslu modur
verour alkbhdlmagnid i fostrinu innan farra mindtna pad sama og i blédi méadur. Lifur
féstursins hefur adeins 10% afkastagetu midad vid lifur méour og eftir ad alkdhol er
horfid ur bl6ai fostursins eru ennpé leifar eftir i legvatninu. Pess vegna er fostrid lengur
undir ahrifum &fengis heldur en maéairin. Einnig hefur verid synt fram & ad alk6hdl veldur
@dasamdreetti i naflastrengnum sem skerdir blédrennsli og getur valdid blodsur og
vidvarandi sarefnispurrd hja fostrinu. Alkohol virkar med beinum heetti & heilafrumurnar
med pvi ad draga Ur taugafrumuskiptingunni, eins og kemur fram i h6fudsmaed. Alkohol
hradar jafnframt edlilegum frumudauda, truflar ferd taugafrumna og gliafrumna a réttan

stad i heilanum, truflar myndun gripla og sima og truflar myndun taugaméta.
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Heilaborkurinn (cerebral cortex), litli heili (cerebellum) og seehesturinn (hippocampus)
eru sveedi par sem skadleg ahrif alkohols hafa verid tengd atferlisroskun hja bornum
(Solveig Jonsdottir, 1999).

Born med heilkennid verda yfirleitt fyrir vaxtarskerdingu & medgongu og feedast
6edlilega litil midad vid medgongulengd en jafnframt er oft um ad reeda réskun &
starfsemi midtaugakerfisins. Helstu einkenni eru litil augu, flét efri vor, litid og/eda
uppbrett nef og vanproadir kjalkar. Liffeerin og pa sérstaklega hjartad og heilinn préast
yfirleitt ekki edlilega. Heilinn getur ordid 6edlilega litill sem leidir til minni
heilastarfsemi, greindarskerdingar, athyglisbrests, ofvirkni, hvatvisi, hegdunarerfidleika,
skertrar félagsfeerni, skertrar rokhugsunar, malhémlunar og ndmserfidleika (Sélveig

Jonsdottir, 1999).

2.5.3 Heilalomun (Cerebral Palsy).

Algengasta orsok hreyfindmlunar medal barna er heilalémun. Pa er hreyfiproskinn
afbrigdilegur og seinkadur vegna skada eda afalls a stjornstdédvar hreyfinga i heila.
Fotlunin er margbreytileg, til eru born med heilaldmun sem hreyfa sig og proskast
naestum edlilega medan 6nnur born med heilalémun purfa adstod vid nanast allar athafnir
daglegs lifs. Orsakir heilalomunar ma i flestum tilfellum rekja til midtaugakerfisins sem
neer ekki ad proskast edlilega & medan fostrid er i médurkvidi. Um helmingur barna sem
greinast med heilaldmun eru faedd fyrir timann. [ einstaka tilfellum ma rekja orsok
fotlunarinnar til litninga- og/eda genagalla, stadfestrar sykingar modur a medgoéngu,
erfidleika i feedingu, medgongueitrunar eda lyfjaneyslu modur. pratt fyrir itarlegar

orsakarannsoknir finnst oft ekki akvedin orsok. I um 10% tilfella ma rekja orsokina til
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skada & midtaugakerfi eftir faedingu. Barnid getur til deemis fengid heilahimnu- eda
heilabdlgu, ordid fyrir alvarlegum héfudaverka eda surefnisskorti.

Fyrstu einkenni heilalémunar eru yfirleitt lag vodvaspenna asamt seinkun &
broskadfongum. Frumstaed taugavidbrdgd ungbarna (primitive reflexes) vara oft lengur
en hja 6fétludum bdrnum og valda pvi ad edlileg varnarvidbrdogd koma seinna fram og
barnid naer seinna stjorn a viljastyrdum hreyfingum. Astandid er ekki framsaekid pannig
ad barnid missi feerni smam saman heldur eykst yfirleitt geta pess med timanum, eftir pvi
sem pad eldist og proskast. Vodvaspenna er yfirleitt lag fyrstu vikurnar, pad er innbyggt
vidnam i vodvum og lidamaétum er litid en han eykst oft smdm saman med timanum og
spastisk einkenni geta pa komid fram. Med spastiskum einkennum er att vid stifni og
aukna spennu i vodvum auk kraftleysis. Vidnam vid hreyfingar er pa aukid og heetta er &
vodvastyttingum og krepptum Gtlimum (Finnie, 1999; Pellegrino, 1999).

Helstu fylgikvillar heilalémunar eru flogaveiki, erfidleikar vid stjornun talfera,
slef, erfidleikar vid ad tyggja og kyngja, vaxtartruflun, éveerd (svefntruflanir), ofvirkni og
adrar hegdunarraskanir (Finnie, 1999; Pellegrino, 1999).

Heilaldmun er flokkud eftir vodvaspennu, edli hreyfinga og utbreidslu einkenna.
Algengasta form heilaldmunar er spastiska I6munin (70-80%). VVodvaspenna er pa aukin i
atlimum en han er oft minnkud i bolnum og er flokkud eftir Gtbreidslu einkenna i
helftarlomun (hemiplegia), tvenndarlémun (diplegia) og fjorlémun (quadriplegia). |
helftarlomun er hreyfihdmlunin bundin vid annan likamshelminginn, handlegg og fotlegg
60ru megin. Helftarldomunin getur verid mjog veg, greindarproski er oft godur og
fylgiraskanir faar. Ef einkenni eru i 6llum Gtlimum en alvarlegri i fétleggjum en

handleggjum er talad um tvenndarlémun. Fyrirburar greinast einna oftast med petta form
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heilalémunar. Fjorlémun er alvarlegasta form heilalomunar. Ahrifa fotlunarinnar geetir pa
i 6llum atlimum og bol, auk pess i vddvum & munnsvadi, tungu og koki (Finnie, 1999;

Pellegrino, 1999).

2.5.4 broskahomlun.

Algengasta fotlun barna er proskahdmlun en um pad bil 1% allra feeddra barna &
Islandi feedast med proskahomlun. Proskahdmlun barna einkennist fyrst og fremst af
marktekum fravikum i vitsmunaproska en til ad uppfylla greiningarvidmio purfa ad vera
til stadar umtalsverdir erfidleikar i félagsproska og hegdun. Med erfidleikum i
félagsproska er att vid ad barnid eigi i erfidleikum med ad adlagast peim kréfum sem
gerdar eru almennt til barna & sama aldri um félagsleg samskipti og hegdun. Orsakir
broskahdémlunar eru fyrst og fremst af liffreedilegum pattum og eru paer eingdngu pekktar
i um helmingi tilfella pegar um er ad reeda vaega proskahémiun.

proskahdmlun barna er skilgreind sem ein tegund fotlunar en i raun er um ad reeda
fjolmarga hopa par sem fétlunin er & mismunandi stigi og orsakir dlikar. Fjélmennasti
undirhépur barna med proskahdmlun, par sem orsok er pekkt, eru bérn med Downs
heilkenni en til eru teeplega fimm hundrud pekkt heilkenni sem leitt geta til
proskahomlunar. Flest pessara heilkenna eru p6 afar sjaldgeef. bad er pvi afar sundurleitur
og fjélbreyttur hopur barna sem falla undir skilgreiningu & proskahémlun. Proskahémlun
ma i flestum tilfellum rekja til medfseeddra orsaka (Batshaw, M. L. og Shapiro, B. K.,

1999).
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2.6 Radgjof leekna og ljésmaedra

A islandi og i 68rum londum eru ljosmaedur i lykilhlutverki i pjonustu vié verdandi
foreldra. Fagstéttir i heilbrigdispjonustu njéta einnig yfirleitt trausts og trinadar
almennings sem byggist medal annars & pvi ad fagstéttirnar hafa pekkingu sem
almenningur hefur oftast ekki. Leeknisfraedi fleygir &fram sem og allri teekni og parf
fagfolk sem sinnir pjonustu & medgongu pvi ad fylgjast vel med nyjungum og framvindu
mala & sinu svidi svo peir séu tilbanari til ad veita foreldrum videigandi og fullnaegjandi
raogjof, sem ad 6llum likindum pekkja mun minna til vardandi fésturpréun,
fosturskimanir og proskafravik en fagfdlkio (Ekelin og Crang-Svalenius, 2004; Hildur
Kristjansdottir, 2001).

Foreldrar geta valid um ad fara i fosturgreiningu og/eda frekari rannsoknir leiki
grunur um ad Ofaett barn peirra sé med proska- og/eda vaxtarfravik. Ef nidurstada
fosturgreiningar leidir i 1jos ad fostur seé liklega med proskafravik purfa foreldrarnir ad
taka akvoroun um aframhaldandi greiningu par sem upplyst val er meginforsenda pess ad
sjélfreedi einstaklinga i natimaheilbrigdiskerfi sé virt (16g um réttindi sjuklinga
nr.74/1997).

Rannsoknir hafa synt ad togstreita vardandi dkvordunartoku leekkar litillega hja
einstaklingum sem f4 radgjof. R4dgjof er einnig talin naudsynleg til ad verdandi foreldrar
eigi audveldara med ad nyta ser peer upplysingar sem fram koma i émskodun. Hunter ofl.
(2005) benda & ad i Kanada, og mogulega fleiri stédum, se ekki til nein st6dlud nalgun &
radgjof til verdandi foreldra i kjolfar nidurstadna ur fosturskimun préatt fyrir ad

rannsoknin sé ordin fastur lidur i medgonguvernd. Pad er & margan hatt sérstakt i ljosi
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pbess hve mikilvaeg radgjofin er og hversu mikilveegt pad sé ad foreldrar fai vandadar
upplysingar til ad peir geti svo tekid upplysta akvordun i kjolfarid (Levy, 1999).

Pad er augljést hversu naudsynleg radgjof er pegar taka parf floknar akvardanir en
pad ma alltaf deila um hvernig han er veitt og hvada rad eda upplysingar eru gefnar. Pad
er jafnframt naudsynlegt foreldrum ad vita hvad felst i peim skodunum sem verdandi
maedur fara i samanber vaxtarsénar og hvad nidurstodur slikra skodana geti moégulega
bytt fyrir 6feett barn peirra. Sidfredingar hafa til ad mynda bent & hvort pad sé mogulegt
ad framfylgja upplystu vali pegar pekking & tekninyjungum eykst stddugt og fair eda
enginn geti haft & valdi sinu allt pad magn upplysinga og pekkingar sem nu er til stadar.
pess fyrir utan er pad stadreynd ad fagmadurinn hefur alfarid i hendi sér hvada
upplysingar eru gefnar, hvad foreldrar fa ad vita og hvad ekki (Vilhjalmur Arnason,
2003).

Mikil &hersla er 16g0 & hlutleysi fagfolks i radgjof um fosturrannsoknir og skimanir.
pad er eftir sem adur afar flokid verkefni fagmanns ad veita fullkomna hlutlausa radgjof
begar margir olikir peettir geta moégulega haft ahrif a faglegar skodanir hans.
Utanadkomandi peettir sem geta haft ahrif eru til deemis trd og gildismat fagmannsins,
fagleg pekking, reynsla viokomandi, samfélagsleg ordraeda, 16g og reglugerdir,
sidareglur, heilbrigdiskerfid ad 6gleymdum vidmalendum sem 6hjakveemilega hafa sin
ahrif (Helga Gottfredsdottir, 2006; Hunter ofl., 2005; Levy, 1999). i ranns6kn Ryder
(1999) kemur fram ad ljosmaedur upplifa gjarnan togstreitu milli persénulegra og faglegra
vidhorfa pegar kemur ad pvi ad veita foreldrum radgjof. Ljosmadurnar i rannsokninni
t6ludu einnig um porf fyrir aukna pekkingu & fosturrannsoknum en vitneskjan um pad

sem veeri ad gerast a svidi fosturskimana olli peim einnig togstreitu i starfi. Einnig kom
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fram su tilhneiging ljdsmadranna til ad styra foreldrum & jakveedan hatt sem fol i sér ad
audvelda upplyst val og koma til mots vid oskir foreldra. I pvi sambandi fannst
Ijosmaedrum neikveett ad fjalla um hugtakid ahattu par sem pad veeri bundid

vandkveedum og atti pad baedi vid um sjonarhorn ljosmadra og foreldra.

2.7 Samantekt

Medgonguvernd stendur 6llum verdandi maedrum til boda & Islandi og er pjonustan
i héndum ljésmaedra og lekna. Megin tilgangur medgénguverndar er ad studla ad
heilbrigdi modur og barns, greina ahattupaetti, bregdast vid peim og studla ad 6ryggi og
vellidan. Rannsoknir hafa synt fram a ad starfsfélk heilbrigdispjonustunnar hafi mikil
ahrif a upplifun foreldra & medgdnguverndinni og ad traust sé lykilpattur i samskiptum
fagfolks og verdandi meadra i henni. Vanlidan modur 4 medgdngu getur haft
margvislegar afleidingar, medal annars & heilsu fosturs. Afoll og streita getur haeglega
orsakad vandamal hja fostri og pvi er mikilveegt ad reyna ad koma i veg fyrir vanlidan
madra eins og frekast er unnt. Fosturproski er s sami hja 6llum fostrum og pau ganga i
gegnum sama proskaferil sem audveldar greiningu fravika. Med skodunum & bord vid
omskodun er haegt ad greina og segja nokkud til um hvort féstur séu stor eda litil, pung
eda létt midad vid medgongulengd po aldrei sé haegt ad segja til um pad med fullri vissu.
Omskodanir eru i bodi fyrir allar barnshafandni konur & islandi vid 11.-14. viku og 19.-
20. viku. Tilgangur peirra er ad meta medgongulengd, fjélburapunganir og stadsetningu
fylgju. Jafnframt ad skoda liffeerin, legvatn og atferli fostursins til ad greina fravik fra
hinu edlilega. Vaxtarskerding fosturs getur bent til ymissa proskafravika samanber

Downs heilkenni, heilkenni fosturskada af voldum afengis, heilaldmun og proskahémlun
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en han orsakast oftast af dndgum flutningi neeringarefna yfir fylgju til fosturs. Oft er haegt
ad greina vaxtarskerdingu vid 6mskodun. Vaxtaromskodun er medal annars framkvaemd
begar legbotnshaed modur haekkar ekki eda stendur i stad i meira en 2 vikur og/eda ef
barnid er talid vera litid vid preifingu & legi. Radgjof ljosmaedra og leekna er vandasom en
sérlega mikilveeg fyrir verdandi foreldra pegar grunur leikur & um ad ofatt barn sé med
vaxtarskerdingu og/eda oénnur fravik. Framsetningu upplysinganna ber ad sama skapi ad
vanda par sem um gifurlega vidkveem mal er ad reeda og fer upplifun foreldra ad miklu

leyti eftir hvernig fagfdlkio ber fram upplysingarnar.
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3. Adoferdafredi rannsdéknar

Sa rannsdknaradferd sem valin var fyrir rannsoknina er eigindleg,
fyrirbaerafraedileg nalgun. Gognum var safnad med halfstodludum vidtélum vid atta
viomalendur sem hofdu farid i omskodun & medgdngu vegna gruns um vaxtarskerdingu.
Vidt6lin voru tekin innan vid ari eftir ad dmskodunin fér fram og pau greind med

Vancouver skdla adferdinni.

3.1 Markmid rannséknarinnar

Markmid rannsoknarinnar var ad 6dlast syn og fa ad skyggnast inn i reynsluheim
madra sem upplifad hafa Gmskodun vegna gruns um vaxtarfravik hja fostri. Markmidid
var jafnframt ad kanna hvada hugsanir vakna hja verdandi maedrum og hvada
upplysingagjof og radgjof eigi sér stad pegar grunur sem pessi vaknar. Hvort su
upplysingagjof eda radgjof sé fullnaegjandi eins og hdn er eda hvort henni sé abotavant &
einhvern hatt. Einnig var akvedid markmid folgio i pvi ad vekja umraedu hja
vidmelendunum og fa pa til ad ihuga hvort peim finnist porf a ad énnur sjonarmid en pau
leknisfraedilegu pyrftu mogulega ad koma fram i medgénguvernd & Islandi og hvort

eftirfylgni vid foreldra sé naegjanleg ad peirra mati.

3.2 Rannsoknaradferd

Farin var su leid ad notast vid eigindlega rannsdknaradferd og var fyrirbeaerafraedileg
nalgun notud vid gagnaséfnun. Forsendur eigindlegra rannsdkna byggja &
fyrirbaerafraedilegum pekkingargrunni en samkvaemt honum er veruleikinn félagslega

skapadur (Helga Jonsdéttir, 2003).
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Markmid og tilgangur eigindlegra rannsokna er ekki ad alhafa um reynslu margra
heldur varpa upp skodunum, skyggnast inn i og skilja reynsluheim patttakenda.
Alhzfingargildi eigindlegra rannsokna er ekki fyrir hendi en peer gefa akvednar
visbendingar um reynslu péatttakenda og geta pannig synt fram & hvort patttakendur
upplifi sameiginlega reynslu & svipadan hatt. Eigindlegar rannsdknir henta einnig vel til
ad auka skilning & pvi sem liggur ad baki upplifunum folks, til ad gefa patttakendum
teekifeeri til a0 koma skodunum sinum & framfeeri og tekifeeri til ad kynnast syn peirra &
eigin reynslu (Kvale 1996). | pessu tilfelli er reynsla patttakanda & medgongu i tengslum
vid dmskodun pad sem peir eiga sameiginlegt. Ollum vidmalendum var bodid ad koma i
auka 6mskodun vegna gruns um vaxtarskerdingar hjé fostri. beir voru spurdir um eigin
reynslu af pvi ad meeta i auka 6mskodun vegna pess ad venjubundin skodun leiddi ekki i
1j6s edlilegar nidurstodur. Jafnframt voru madurnar spurdar um peirra fyrstu hugsanir og
hvada fraedslu og/eda upplysingar peaer fengu adur en par komu i auka skodunina, hvernig
peim leid & medan peir bidu eftir tima i Gmskodunina og hvernig peim leid i skoduninni

sjalfri.

3.2.1 Tulkandi fyrirbaerafradi.

I pessari rannsokn var beitt talkandi fyrirbaerafreedi samkvaeemt Vancouver
skélanum i fyrirbeerafraedi. Adferdin er gjarnan notud pegar auka & skilning & mannlegu
fyrirbaeri med pad ad leidarljdsi ad baeta pjonustu vid folk. pPegar beitt er tulkandi
fyrirbaerafraedi eru patttakendur spurdir um afmarkada atburdi sem peir hafa upplifad.
EkKi er verid ad leita eftir almennum lysingum, afstddu folks eda vidhorfum a pvi sem
pad ekki hefur upplifad. Byggt er & peim skilningi ad hver og einn upplifi og skynji

heiminn med sinum eigin augum byggdum & fyrri reynslu (Sigridur Halldorsdottir, 2003).
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Talad er um akvedid rannsdknarferli i Vancouver skélanum. Farid er siendurtekid i

gegnum akvedna peetti sem samanstanda af: ad vera kyrr, ad igrunda, ad koma auga a,

ad velja, ad tulka, ad rada saman og ad sannreyna. Farid er i gegnum pessa peetti i hverju

pbrepi rannsoknarferlisins en pau eru 12 talsins samanber eftirfarandi toflu:

Tafla 1. Tolf prep rannsoknarferlisins i Vancouver skdlanum i fyrirberafraedi og hvernig

peim var fylgt i pessari rannsokn

Prep i rannséknarferlinu

Pad sem gert var i pessari rannsokn

Prep 1. Val a samraduféldgum (Grtakid —
sampling).

8 patttakendur voru valdir med tilgangsurtaki.

Prep 2. Undirbuningur hugans (adur en
samraour hefjast — silent reflection).

Fyrirframgerdar hugmyndir voru igrundadar
0g settar medvitad til hlidar.

Prep 3. béatttaka i samraeedum (gagnaséfnun —
data collection).

Eitt vidtal var tekid vid hvern pétttakenda,
samtals 8 viotol.

Prep 4. Skerpt vitund vardandi hugmyndir og
hugtok (beginning data — analysis).

Hugmyndum komid i ord. Unnid var samhlida
ad gagnasofnun og gagnagreiningu.

Prep 5. bemagreining (kddun — coding).

Leitast var stodugt vid ad svara spurningunni:
Hver er kjarninn i pvi sem pessi patttakandi er
ao segja? Greind voru badi yfir- og
undirpemu.

Prep 6. Ad smida greiningarlikan fyrir hvern
patttakanda (construction of individual
analytic framework).

Meginpemun i ségu hvers péatttakenda voru
dregin fram og pau mikilveegustu sett fram i
greiningarlikani fyrir hvern og einn.

Prep 7. Stadfesting & hverju greiningarlikani
med vidokomandi patttakanda (individual
verification).

Stadfestingar var leitad hja hverjum og einum
patttakanda i lok hvers vidtals par sem
héfundur tok saman pad sem ratt var og
vidmalandi stadfesti ad um réttan skilning
veeri ao raeda.

Prep 8. Heildargreiningarlikan er smidad Ur
Ollum einstaklings greiningarlikénunum (final
analytic framework constructed).

Oll einstaklings greiningarlikonin voru borin
saman innbyrdis og smidad
heildargreiningarlikan — sja mynd 1.

Prep 9. Heildargreiningarlikanid borid saman
vid rannséknargdgnin (ritudu vidtolin)
(comparison of the final analytic framework
with the research data).

Til ad tryggja petta voru 6ll vidtolin lesin yfir
aftur og borin saman vid
heildargreiningarlikanid (yfirlitio yfir
nidurstodur).

Prep 10. Meginpema sett fram sem lysir
fyrirbaerinu (nidurstddunum) i hnotskurn
(construction of the study’s main theme).

Eg vonadi bara alltaf pad besta.

Prep 11. Stadfesting & heildargreiningarlikani
0g meginpema med einhverjum patttakendum
(final verification).

prepi 11 var ekki fylgt eftir par sem ekki
vannst timi til pess vegna timaskorts og pess
ad viomelendur bua & Nordurlandi en
hofundur i Reykjavik.

Prep 12. Nidurstddur rannsoknarinnar
skrifadar upp pannig ad raddir allra heyrist
(multivoiced reconstruction).

Vitnad var beint i patttakendur til ad auka
traverdugleika rannséknarinnar og syna ad
nidurstodur byggja a ordum patttakenda.

(Sigridur Halldérsdéttir, 2003).
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3.3 batttakendur

Rannsokn pessi byggir & vidtolum vid maedur sem padu bod um ad koma i auka
omskodun vegna gruns um vaxtarskerdingu barns & medgongu. Madurnar voru valdar
med tilgangsurtaki og er um ad reeda tulkandi fyrirbeerafreedilega rannsokn.
Tilgangasurtak er notad til ad velja urtak Gt fra tilgangi rannsoknarinnar (Sigridur
Halldorsdéttir, 2003). Viotol voru tekin vid atta maedur & fyrstu 12 manudum eftir
faedingu barns. Utilokadar voru maedur sem feett h6fdu born med alvarleg proskafravik
eins og hjartagalla. patttakendur voru fengnir med milligéngu yfirljosmédur og

yfirleeknis kvennadeildar Sjukrahussins & Akureyri.

3.4 Gagnasofnun

Gagnasdfnun for fram med halfstodludum vidtélum. Allir vidmelendurnir voru
spurdir somu spurninga en i lok hvers vidtals voru vidmalendur spurdir opinna spurninga
vardandi reynslu peirra af pvi ad hafa farid i dmskodun vegna gruns um vaxtarskerdingu
fésturs. Med pvi ad hafa baedi lokadar og opnar spurningar ttu vidtolin ad geta komid til
mots vid parfir flestra par sem sumum hentar ad hafa fyrirfram dkvedna svarkosti en
6drum hentar betur ad f4 ad tja sig med frjalsum hatti i opnum spurningum (Helga
Jonsdottir, 2003).

[ fyrri hluta hvers vidtals var notast vid vidtalsramma med fyrirfram akvednum
spurningum til ad tryggja eins og haegt var ad framkvaema vidtdlin med sem likustum
heetti og eins til pess ad viomalendurnir myndu allir skilja spurningarnar & einn veg.
Spurningar voru proadar af rannsakanda. [ seinni hluta vidtals voru vidmalendurnir

spurdir opinna spurninga par sem peir gatu tjao sig frjalst um vidfangsefnid.
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Opnar spurningar eru sérstaklega gagnlegar pegar rannsoknarefnid er litio pekkt.
Med pvi ad hafa opnar spurningar i lokin gefst tekifeeri til ad na fram meiri dypt i pa
reynslu sem er verid ad rannsaka (Helga Jonsdottir, 2003). Opin vidtol gefa moguleika &
beinum samskiptum vid patttakendur sem er mjog gott til ad fjalla um vidkveem mal eins

og sidferdileg alitamal (Rannveig Traustadéttir, 2003a).

3.5 Greining gagna

Vidtolin voru hljodritud, ritud ordrétt upp og greind samkvaemt Vancouver skola
adferdinni. Eftir hvert vidtal var byrjad & greiningu gagnanna og hun unnin samhlida
gagnasofnun. Gognin voru flokkud nidur og leitad eftir mynstri eda pemum. Byrjad vitt
med pvi ad finna meginpemu og svo prengt til ad finna undirpemu. bannig var haegt ad
finna 4t hvad veeri sameiginlegt hja vidmalendum og hvar pa greindi 4. Gdgnin voru
kooud til ad skipuleggja pau og flokka vid kortlagninu pemanna. Pegar skyldleiki var

fundinn & milli flokka var sett nidur saga vidmalendanna.

3.6 Gildismat rannsakanda

Rannsakandi telur mjdg brynt ad i hverju natimasamfélagi sé bodid upp a pa bestu
velferdar- og heilbrigdispjonustu sem haegt er. Hluti af godri heilbrigdispjonustu er ad
veita g6da og skilvirka medgonguvernd par sem badi er hugad ad likamlegu- sem og
andlegu atgervi mdédur og barns. Ad veita goda og trausta radgjof er lykilatridi pegar
grunur vaknar eda stadfesta er fyrir pvi ad fostur sé med vaxtar- og/eda proskafravik.
pad er mikilveegt ad kanna hvernig madur lita a paer upplysingar sem peer fa i

medgodnguverndog hver fyrstu vidbrogo peirra voru pegar grunsemdir voknudu um
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vaxtarskerdingu svo hagt sé ad bregdast vid porfum peirra og veentingum til ad reyna ad
koma i veqg fyrir eda i pad minnsta minnka pad hugsanlega afall sem paer kunna ad fa
begar i 1jés vaknar grunur um fravik i fosturproska 6faeedds barns. Eins er &ridandi ad
kanna hvernig og hvort reynt er ad studla ad andlegri vellidan med pvi ad eyda
dvissupattum hja maedrum, til deemis med upplysingagjof og litilli bid eftir frekari

skodunum eda auka émskodun.

3.7 Sidferdilegar vangaveltur

Rannsdoknin sem slik vekur ekki sérstakar sidferdilegar spurningar en hun er
medal annars um upplifun meadra af dkvedinni skodun i medgonguvernd. Helstu
sioferdilegu alitamalin i rannsokninni kunna ad koma fram i lysingu madra & vidhorfum
til vaxtarskerdingar fosturs. I vidtélunum geeti umreaeda att sér stad um fostur med

proskafravik og vidhorf til fosturgreininga.

3.8 Samantekt

Markmid rannsoknarinnar var ad kanna reynsluheim madra sem hafa farid i
omskodun vegna gruns um vaxtarfravik fosturs. Athuga hvada hugsanir voknudu hja
verdandi madrum vid pau tidindi ad mogulega veeri 6fatt barn peirra med
vaxtarskerdingu og hvada upplysingar pear fengu i medgénguverndinni pegar pessar
grunsemdir voknudu. Hvort su upplysingagjof eda radgjof hafi verid fullnaegjandi eda
hvort peim finndist ad breyta pyrfti einhverju i pvi ferli. I ranns6kninni var beitt
eigindlegri rannsoknaradferd, tulkandi fyrirbaerafraedi par sem patttakendurnir voru

spurdir um pennan afmarkada atburd sem peir upplifdu. Tolf prepum rannsoknarferlising
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i Vancouver skolanum var fylgt i rannsokninni. batttakendurnir voru atta madur sem
allar foru i auka Gmskodun vegna gruns um vaxtarskerdingu & sl. 12 manudum. Vidtolin
voru halfstddlud sem voru hljédritud og ritud ordrétt upp fyrir greiningu peirra. Gognin

voru svo greind og flokkud i pemu.
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4.0 Nidurstéodur - Eg vonadi bara alltaf pad besta

I kaflanum er farid yfir helstu nidurstédur rannsoknarinnar. Greiningarlikani er
varpad upp par sem fram koma pau pemu sem greind voru i vidtélunum. Fjallad er um
frasagnir kvennanna ut frd pemunum par sem visad er beint i frasagnir viomealenda.

Ollum vidmelendunum hafa verid gefin folsk nofn til ad tryggja nafnleynd.

4.1 Greiningarlikan pemagreiningar

Vid greiningu gagnanna voru greind sex megin pemu, auk voru greind undirpema
i sumum tilfellum sem voru lysandi fyrir pad sem fram kom i viétélunum.
Greiningarlikan pemanna ma sja a eftirfarandi mynd 1.

Mynd 1 - Greiningarlikan

~

4 R (- A s
Leitad skyringa Reynsla kvennanna Andleg lidan [ Upplifanir af ] Upplysingar J [ Upplifun af J
s| i
.

af vaxtaromskodun koduninni sjalfri madravernd
L ] U J . J

|

—— N i ( ;
Sjalfsasokun Fyrri reynsla Vanlidan

|

-
Reynsla annarra { Vellidan

Upplysingagjof
lidsmaedra og

lzekna

Upplysinga-
skortur

4.2 Leitad skyringa
Flestir vidmelendurnir reyndu ad finna astedur pess ad grunur hefdi vaknad um

vaxtarskerdingu og var pad fyrsta adalpemad sem greint var. Sumar kvennanna téldu sig
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vita af hverju malingarnar bentu til vaxtarskerdingar og h6fdu ekki miklar ahyggjur af
pvi & medan adrar reyndu ad finna ymsar mogulegar asteedur og téldu sig sjalfar bera
abyrgd & pvi. peer sem voru nokkud vissar um &stedur pess ad legbotnshaedin staedi i stad
toldu ad pad veeri vegna pess ad par sjalfar og/eda énnur born peirra hefou faedst litil
og/eda vaxtarlag peirra veeri pannig ad pad orsakadi minni kdlu en hja 6drum konum. peer
sem voru i mestri 6vissu asokudu sig sjélfar og toldu pad sina stk ad legbotnshaedin hefdi
stadio i stad. Flestar konurnar nefndu einnig ad hugsanlega vaeru melingarnar ekki svo
areidanlegar, sérstaklega ekki pegar fleiri en einn gera meelingarnar eins og gerdist hja
peim sumum.

Elsa reyndi ad finna &staedu pess ad grunur léki & vaxtarskerdingu a hennar
medgongu: ,,...€g var i rauninni ekkert ad pannig s€d ad kippa mér upp vio petta vegna
pbess ad 0% eru nattdrulega 15-16 merkur og ég sjalf er faedd 11 merkur og strakurinn
minn var 12 merkur pannig ad fyrir mig ad pa var petta alveg normalt ad vera i einhverri
minus tolu...*.

Frioa taldi ad asteedan fyrir pvi ad grunur Iéki & ad 6feett barn hennar veeri
vaxtarskert vaeri vegna vaxtarlags hennar og pa ad hin var med svo litla kdlu: ,,...en ég er
nattarulega pad ha pannig ad petta dreifdist orugglega bara betur...*.

Gunna geradi litid i pvi ad leita skyringa & pvi af hverju grunsemdir h6féu vaknad
um vaxtarskerdingu en sagdi po: ,,...pad getur verid ad htin hafi bara malt mig eitthvad
odruvisi...“. Af pessu sest ad konur reyna ad finna orsakavald pegar grunur vaknar um

vaxtarskerdingu.



50

4.2.1 Sjéalfsasokun.

Pad kom mjog skyrt fram hj& premur kvennanna ad asteda pessa gruns um
vaxtarskerdingu leegi hja peim sjalfum. baer upplifdu allar vanlidan sékum sjalfsasokunar
og toldu ad paer hefdu breytt rangt gagnvart 6feddu barni sinu. Ad paer hefou hagad sér
med peim heetti ad barnid peirra dafnadi ekki sem skyldi. Ein taldi sig hafa farid of geyst i
likamsreekt, ein taldi sig ekki hafa hvilst n6g og su pridja glimdi vid atréskun & medgdéngu
sem orsakadi litla pyngdaraukningu.

Baéra &sakadi sjalfa sig fyrir ad hafa gert rangt med pvi ad hreyfa sig of mikid &
medgongunni og spurdi sig: ,,hvad er ég buin ad gera?* og hafdi mikla sektarkennd yfir
pbvi. Béara fann meira fyrir sjalfsdsokun heldur en hreedslu vardandi vaxtarskerdinguna:
,»-..ekki verid hraeddur um ad pad veri eitthvad ad heldur var €ég med pessa asokun,
sjalfsasokun ad ég hefoi verid ad gera of mikid, ad petta myndi ekki dafha ndgu
mikid...ad barnid veeri ekki ad dafna négu mikid af pvi ad ég veeri ad taka of mikid“.

P06 svo ad i upphafi hafi Hildur ekki haft miklar &hyggjur af legbotnsmalingunum
asakadi hun sjalfa sig fyrir ad legbotnshadin haekkadi ekki ndgu mikid: ,,...hvildi mig
ekki nog parna, ég var i hérna skrifstofu par sem var alltaf Gtbl&stur inn pu veist & vissum
tima medgongunnar, var pad einhver kritiskur timi pd veist bara allt mogulegt i rauninni,
pba veist, andlegt alag pu veist, pad var stress, pad voru aféll og pu veist pad gekk bara
mikid & hja okkur akkurat pennan vetur...6tralega mikid, pannig ad madur var ad hugsa
kannski var pad bara allt kannski ekkert eitt, bara allt sem lagdist & ad pannig ad madur
var alveg tilbdinn ad finna einhverja astedur...”“. Nokkrar kvennanna lystu
sjalfsasokunum sem part af peirri upplifun pegar grunur vaknadi um vaxtarskerdingu hja

barni en peer lystu einnig vel reynslu sinni.
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4.3 Reynsla kvennanna af vaxtaromskodunum

Reynsla madranna virtist hafa téluvert um pad ad segja hvernig vidbrdgd peirra
voru vid peim tidindum ad vera bodid ad fara i auka dmskodun vegna gruns um
vaxtarskerdingu barnsins sem par gengu med. Sumar visudu i fyrri medgdngur par sem
einnig vaknadi grunur um vaxtarskerdingu en adrar bentu & adrar konur i sinu nanasta
umhverfi. Allar konurnar sem t6ludu um reynslu sina eda annarra hoféu i raun ekki
miklar ahyggjur af heilbrigdi barnsins par sem peer vissu ekki um nein demi pess ad barn

hefdi faedst vaxtarskert.

4.3.1 Fyrri reynsla.

Sumar kvennanna visudu i fyrri medgdngu/r par sem sému grunsemdir voknudu um
vaxtarskerdingu. Hja peim var ekki um vaxtarskerdingu ad reeda pegar betur var ad gao
og voru par af leidandi vissar um ad svo veeri einnig i pessu tilviki.

Anna visadi i fyrri medgongu og feedingu par sem fyrra barn hefdi ekki verid stort
vi0 feedingu: ,,pannig ad madur sonna, madur Kippti sér kannski ekkert rosalega upp vid
petta®.

Frioa hafdi upplifad fyrri medgongu & sama hatt, pad er pa l1ék einnig grunur um
vaxtarskerdingu sem var ekki: ,,...en ég for i gegnum allt pad sama med seinna barnid pa

var €g natturulega ekkert stressud yfir pessu sko....

4.3.2 Reynsla annarra.
Margar maedranna pekktu til annarra kvenna sem hofou farid i vaxtaromskodun og i
flestum tilfellum sem peer vissu um var ekki um raunverulega vaxtarskerdingu ad raeda.

par sem peer t6ldu ad i raun feeru margar konur i vaxtaromskodun veeri petta ekki mikid



52

raunverulegt &hyggjuefni pé svo ad flestum hafi brugdid ad fa peer fréttir ad grunur Iéki &
um vaxtarskerdingu hjé peim sjalfum.

Béra taladi um ad han hefdi ordid rdrri vitandi um adra modur sem for i vaxtarsonar
par sem allt var i lagi: ,,...pegar ég for ad skoda petta adeins betur pa nattirulega réadist
madur strax, vitandi ad petta veeri svo algengt og af pvi ég & vinkonu sem er buin ad fara i
gegnum vaxtarsonar med tvaer medgongur.

Eins og fleiri p4 hélt Elsa i pa von ad kannski veeri barnid ekki vaxtarskert pratt
fyrir a0 meelingar gaefu visbendingar par um: ,,ég var buin ad heyra ad pad veri ekkert
alltaf ad marka pessar melingar og ég hélt bara i pa von*.

Toluverdur munur var & lidan kvennanna annars vegar peirra sem bjuggu ad fyrri
reynslu eda pekktu til annarra kvenna sem héfou farid i vaxtaromskdun og hins vegar
peirra sem pekktu litid til fyrirbeerisins &dur en paer upplifdu pad sjalfar. baer konur sem
bekktu til annarra sem héfou malst med vaxtarskert féstur eda hofdu meelst pad sjalfar

aour leid betur heldur hinum sem ekki bjuggu ad somu reynslu.

4.4 Andleg lidan

Naesta adalpema sem var greint var andleg lidan en par lystu konurnar pvi hvada ahrif
pad hafdi & andlega lidan peirra pegar grunur vaknadi um vaxtarskerdingu hja fostri.
Misjafnt var milli kvennanna hvernig par upplifdu ad fa pau tidindi ad hugsanlega veeri
barnid sem paer gengu med vaxtarskert. Einnig var nokkud misjafnt hvernig paer upplifou
ad meta i auka 6mskodun eda 6mskodanir vegna pessa gruns. Sumar urdu mjog

ahyggjufullar & medan adrar hofou litlar sem engar ahyggjur.
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4.4.1 Vanlidan.

I 6llum tilfellum fundu konurnar fyrir vanlidan pegar peim var tjad ad grunur Iéki &
vaxtarskerdingu hja 6feeddu barni peirra. Misjafnt var p6 hversu mikid petta tok &
konurnar, sumar urdu mjog ahyggjufullar og leid mjog illa & medan adrar toku tidindin
ekki eins mikid inn & sig. Pad sem helst orsakadi vanlidanina var ad pessi auka Gmskodun
var i raun ekki partur af hefdbundinni medgénguvernd og sumar 6ttudust einnig um
heilbrigdi barnsins, ein éttadist mjog ad barnid myndi deyja.

Béra vard mjog hreedd pegar henni var sagt ad grunur Iéki & ad 6feett barn hennar
veeri vaxtarskert: ,,...pannig ad ég var alveg svaka hraedd, fékk naestum pvi
taugaafall...eda kannski ekki taugaafall, petta var svona hradslukast... | skoduninni
sjalfri fann hun fyrst fyrir dhyggjum ad einhverju radi: ,,...og pa einmitt hérna var pad par
sem €g kveikti ad petta veeri kannski ekki 1 lagi®.

Dagny upplifdi smévaegilega vanlidan i kringum vaxtardmskodunina par sem
skodunin er ekki partur af venjubundinni medgénguvernd: ,,kannski bara pinu 6pagindi,
pu veist af pvi madur & ekki ad vera ad fara i petta®.

begar Hildi var sagt a0 hun pyrfti ad fara i auka skodun leid henni ekki vel: ,,pad
var nattirulega pinu sjokk...“ og hafdi hin ponokkrar ahyggjur af barninu: ,,i allra versta

tilfelli pa hélt ég ad barnid mitt vaeri ad deyja“.

4.4.2 Vellidan.
Sumum madrunum leid vel med ad fara reglulega i 6mskodanir eda fleiri
omskodanir en eru framkvaemdar i venjubundinni medgdnguvernd. begar paer htfdu
jafnad sig & afallinu eftir ad grunsemdir voknudu um vaxtarskerdingu leid peim mjog vel

ad betur veeri fylgst med peim og peer fengu ad sja barnid oftar i sénar. Flestar konurnar
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upplifdu einnig mikinn létti eftir ad skoduninni lauk. Voru fegnar ad vita ad ekki veeri um
alvarlega vaxtarskerdingu ad raeda.

Anna var ein peirra sem fann til vellidunar en hun sagdi: ,,...mér fannst petta nt
eiginlega bara soldid gaman sko pvi pa for madur oftar i sénar og s bara meira af
barninu®. Anna var lika ein peirra sem leid vel i vaxtarsonarnum, hun lysir upplifun sinni
pannig: ,,pad var bara fint, ég fékk miklu meiri einhvern vegin svona fredslu og bara og
pad var alveg farid i gegnum allt bara ferlid med mér, miklu betur heldur en i fyrri
medgongunni®.

I flestum tilfellum upplifdu meedurnar létti eftir ad skodun lauk. Anna lysti sinni
upplifun 4 pann hatt ad: ,,ja, ji, manni leid nattarulega betur eftir skodunina ad vita ad
pad veeri allt i lagi®, ,,petta vaeri nu ekki eitthvad sem madur pyrfti ad hafa einhverjar
ahyggjur af*.

Ingu fannst gott ad geta farid i vaxtaromskodunina: ,,mér leid lika miklu betur,
miklu betur ad geta farid i vaxtarsonarinn. Mér leid miklu betur ad hafa pennan

moguleika®.

4.4.3 Bid.
pad hafdi mikid ad segja um lidan kvennanna hversu lengi paer purftu ad bida eftir
ad komast i skodunina. beim konum sem purftu ad bida eftir dmskoduninni leid ver
heldur en peim sem ekki purftu ad bida og gatu farid strax i skodunina.
Bara var anaegd med ad purfa ekki ad bida lengi eftir ad komast i vaxtarsonarinn en
taladi p6 um ad su stutta bid sem han purfti ad pola sem var solarhringur hafi ekki verid
pagilegur. b6 svo ad bidin hafi ekki verid 16ng sagdi hun samt um bidina: ,,mér leid

nattarulega bara ekki vel...sko ég hérna, fee pessa malingu, fer daginn eftir og parna a
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milli, pessi s6larhringur pa er madur nattarulega i soldid lausu lofti, i sma
rassibana...tilfinningarussibana...”.

Hildur purfti ad bida i viku eftir ad komast i vaxtaromskodunina og leid ekki vel
med pad: ,,madur var eiginlega bara svolitid i lausu lofti, madur vissi ekkert hvort pad

veeri asteda til ad hafa dhyggjur eda...sma aukaskodun, pad er orugglega allt 1 lagi®.

4.5 Upplifanir af skoduninni sjalfri

Feestar kvennanna attu jakvaeda upplifun af vaxtarémskoduninni. peer lystu flestar
svipadri lidan sem einkenndist af pdnokkrum 6paegindum, paer héldu nidri i sér andanum
og reyndu ad meta astandid Ut fra svipbrigdum pess sem skodadi peer. Ein skar sig pé ar
par sem henni fannst dpaegilegast ad skilja ekki pann sem framkveemdi skodunina sokum
tungumalaerfidleika.

Elsu leid ekki vel i skoduninni sjalfri: ,,ég fann alveg fyrir henni, pu veist, madur
andadi varla...“. HUn taladi einnig um ad pad hefdi verid erfitt ad bida eftir
nidurstddunum ar skoduninni ,,...pa beid madur audvitad kannski ekki spenntur en svona
med ondina i halsinum og pu veist, hefur eitthvad breyst eda.... Eftir skodunina leid
henni illa: ,,€g hefdi alveg getad misst mig pvi medgangan var 61l bliin ad ganga svo
brosuglega, petta var alveg pannig ad vid vissum ekki hvort barnid myndi komast &
leidarenda eda ekki sko...*.

Gunnu leid vel med ad fara i vaxtardmskodunina: ,,...bara fint ad geta farid i sonar
til ad sja barnid...ég vonadi bara alltaf pad besta“.

{ skoduninni sjalfri leid Hildi ekki vel: ,,madur fylgdist nattarulega grannt med

andlitinu a leekninum, bara pu veist...hann virdist hafa ahyggjur parna en madur var bara
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stanslaust ad hugsa er ekki 6rugglega allt i lagi?. Hildur fann fyrir miklum mun & lidan
sinni eftir peer tveer vaxtaromskodanir sem han for i og taldi pad vera vegna peirra goédu
upplysinga sem hun fékk eftir pa fyrri en upplysingaskorts eftir pa seinni. ,,betta var
ofsalega notalegt i fyrra skiptid pvi vid fengum allar upplysingar, pad var strax
manneskja sem kom og var tilbdin ad tala og allt, hvort vid veerum med einhverjar
spurningar...”. Eftir seinni vaxtaromskodunina sagdi Hildur: ,,mér leid alveg hormulega
eftir seinni skodunina, alveg bara, pa veist madur var svo skelfingu lostinn ad madur var
naestum pvi bara dofinn®.

pad var dberandi hvad upplysingagjof hafdi mikil ahrif & lidan og upplifun

madranna i skoduninni og nokkud ljost ad han atti storan patt i lidan peirra.

4.6 Upplysingar

Fimmta meginpemad var upplysingagjof sem hafdi mikil &hrif & maedurnar.
Mismunandi var milli madranna hversu miklar upplysingar per fengu, hvernig
upplysingar peer fengu og hvad paer hefdu viljad fa miklar upplysingar. Sumum fannst
peer fa fullneegjandi upplysingar og godar utskyringar & medan adrar hefdu viljad hafa
upplysingagjoéfina mun itarlegri.

Frida upplifdi sig mjog upplysta og pad veitti henni oryggi: ,...ég allavega var med
allar upplysingar hvort sem ég var buin ad lesa mér til eda hvort ég fekk peer i

medgonguverndinni...pad gerdi mig kannski minna stressada“.

4.6.1 Upplysingagjof ljosmeedra og lekna.
pad sefadi margar maedurnar ad heyra per ljosmadur og/eda leekna sem sinntu

peim i medgdnguvernd segja ad auka omskodunin veri bara gerd i varidarskyni eda eins
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0g Anna ordadi pad: ,.hann veeri bara litill en pad veri svosem alveg edlilegt sko, petta
veeri bara svona til ad fylgjast med sko*. Anna sagdi ad pad hefdi skipt miklu mali hversu
godar upplysingar hun fékk hja leekninum i medgonguverndinni en hln sagdi: ,,...af pvi
han utskyrdi, leknirinn Utskyrdi svo vel fyrir mér sko, hvad og at af hverju ég veeri ad
fara i sonarinn®, ,,alla veganna var ég ekkert stressud eda neitt sko, hvad petta vardar pvi
a0 petta var allt utskyrt svo ofsalega vel“. Anna sagdi einnig: ,,...madur var bara rélegur
af pvi petta var utskyrt svona vel®.

Béra sagdi ad auka émskodunin hefdi verid Gtskyrd fyrir henni sem
varudarradstofun: ,,...nattarulega pegar madur feer ad vita ad madur sé ad fara i
vaxtarsonar pa svosem utskyra per alveg, petta er algengt, petta er varadarradstofun.
Baru var sagt ad vera roleg yfir pessu: ,,...hin 1 rauninni bara meelir mig og itrekar
nokkud mikid ad henni ber ad senda mig i vaxtarsonar pvi petta sé komid petta mikid
fravik en vid skulum bara vera rélegar yfir pessu og hérna tokum bara malin, pu veist
fostum tokum ef pess verdur parft“. Bara sagdi ad i rauninni hefdi ljosmodirin gert allt til
ad lata petta lita Ut sem Oryggisatrioi: ,,mér ber ad senda pig* sagdi ljosmddirin vid Baru.

Elsu fannst mjog peegilegt ad fa gédar og itarlegar upplysingar um vaxtarskerdingu,
hvad veeri skodad, hver vidmidin vaeru og hver fravikin meettu vera: ,,...hann syndi okkur
hérna karfuna sem meelingin er viomioid vid og stadalfravikin og pad svona Gtskyrdi
svolitid hvad svona, vidbrogd, pad er hvad er gert. Pegar maelingin er i minus pessari télu
ad pa er petta gert og ef pu veist pannig ad pad lika réadi mann pa svona...pad ad utskyra
svona vel r6adi mig nattarulega helling. Eg hefdi getad farid padan Ut og verid miklu

hreeddari heldur en ég var en ut af pvi hann utskyrdi svo vel hvad var i gangi*.
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Hildi fannst gott ad fa miklar upplysingar hjé ljésmaédurinni sinni en peer orsdkudu
samt sem adur kvida: ,,ljosmddirin min sem var ofsalega fin sagt mér fullt, og alveg
atskyrt fyrir mér og han bara ofsalega, hun gaf mér ofsalega miklar upplysingar og svona
og taladi um fylgjupurrd pannig ad ég sl pvi upp i google og par s& ég ad kona missti
barnid sitt & semsagt 37.viku sem var nakvaeemlega sami timi og hja mér pannig ad ég
hugsadi petta er pad allra allra versta pannig ad madur var bara med hnat i maganum og
bara kvidaverk bara alltaf eiginlega ad eitthvad veeri, myndi klikka innra med mér og pu
veist bara heetta ad virka...”“. Henni fannst gott ad fa upplysingar hja lekninum i
skoduninni en eftir a ad hyggja voru peer kannski ekki alveg réttar: ,.en svo i skoduninni
ad pa sagdi leeknirinn ad petta veeri vissulega litio barn en hraust...pau s6gdu ad hann

myndi halda afram ad staekka pad sagdi okkur enginn ad hann myndi hatta ad staekka®.

4.6.2 Upplysingaskortur.

Vidmelendurnir reeddu ponokkud um peer upplysingar sem peim voru gefnar eda
ekki gefnar en nokkrar kvennanna téludu um ad peer hefdu i raun ekki fengid
fullnaegjandi upplysingar. Par hefou ekki fengid upplysingar um hvad vaxtarskerding
byddi i raun og veru, hvad geeti orsakad hana eda hvad hin geeti mogulega bent til.

Dagnyju fannst mega vera meira um upplysingar i medgénguverndinni: ,,...pad
meetti kannski alveg vera meira af upplysingum af hverju er verid ad gera alls konar
melingar og af hverju er verid ad fara i allar pessar skodanir. Manni eru sagdar einhverjar
tolur og einhverjar einingar sem madur veit ekki einu sinni hvad var“. Dagny fannst hun
ekki fa negjanlegar upplysingar um vaxtaromskodunina: ,,pad var bara voda 1itid reett um

petta, bara sagt ad ég atti ad fara i petta. Mér finnst ad pad etti ad segja, sko pegar manni
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er sagt ad madur eigi ad fara i vaxtarsonar hvad gerist ef petta er i lagi og hvad gerist ef
petta er ekki i lagi. Madur fékk engar upplysingar<.

Hildur nefndi ad han hefdi ekki gert sér grein fyrir i hvernig skodun hin veeri ad
fara 4dur en hun for i vaxtardmskodunina: ,,...pvi hlin 1 rauninni sagoi ekki neitt, hun
sagdi ad petta veeri bara svona sma aukaskodun til ad tékka hvort allt sé 1 lagi*. Hun fékk
ekki miklar upplysingar hja Ijosmodurinni sem sendi hana i skodunina sem orsakadi
vanlidan: ,,pad var i rauninni aldrei sagt neitt 4 leidinni hvad veri i gangi. Eg upplifdi
alveg sma kvida, madur vissi ekki neitt. Pad var eitthvad ekki ad virka sem atti ad vera i
lagi. Eftir adra 6mskodunina fannst henni vanta uppa upplysingagjofina: ,,pegar vid
férum i fyrra skiptid ad pa var hann mjog opinn og lysti fyrir okkur jafn 68um hvad veeri
verid ad skoda, hvad hann veeri ad gera og svona en i seinna skiptid pegar madur var i
raun komin med astaedu til ad fa upplysingar pa vantadi svolitid upp & ad pad veri talad
vid okkur, i rauninni...svo var bara sagt pu kemur bara @ manudaginn og vid setjum pig af
stad ef ekkert verdur btid ad gerast“. Pegar Hildur var spurd hvort henni hefdi verid tjad
hvad vaxtarskerding vaeri sagdi hun: ,,aldrei, aldrei nokkurn timan. Okkur var aldrei sagt
neitt um petta eda hvad yrdi mogulega gert. Eg vissi bara ad ég var send af pvi ad kirfan
datt nidur en ég vissi samt aldrei neitt og fékk aldrei skyringu ad petta geeti pytt petta og
pa gerum vid petta...pad var aldrei neinn sem taladi vid mann i rauninni, pa veist hvad
veeri i gangi eda hvad petta segdi eda neitt sko, madur bara beid og inn & stofu og svo

bara hent heim...«.
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4.7 Upplifun af medgdnguvernd

Sidasta meginpemad sem greint var nefnist upplifun af medgdnguvernd en allar
konurnar sem reett var vid voru anaegdar med medgonguverndina og pa pjonustu sem paer
fengu par. bar upplifou personulegt vidomot, gédar almennar upplysingar og studning.

Onnu fannst hiin fa gdda pjonustu i medgonguvernd pratt fyrir ad hafa purft ad fara
a milli ljésmadra vegna sumarfria: ,,madraverndin var bara fin i alla stadi...* ,,peer eru
hver dnnur betri bara“. Um medgdnguverndina sagdi Anna einnig: ,,...0trilega anagd
med hérna badi upplysingafledi parna hja peim og hvad par eru viljugar i 6llu sko®.
Onnu fannst pjonustan mjog personuleg og géd samanber ummeli hennar: ,,...pad er
haldid vel utan um mann...madur er ekki bara eitthvad nafn a blagi...”.

Elsa & g6da upplifun af medgdnguverndinni sjalfri: ,,pad voru allir bodnir og bunir
a0 hjalpa mér*. Henni fannst hun fa gédar upplysingar og gédan studning par: ,,...pegar
ég kom i meadraverndina aftur eftir pennan vaxtarsonar...pa sagdi hun sko ad ef barnio
feedist vaxtarskert ad pa for han ad lysa ferlinu eftir faedingu, pad er sko ad pad geeti purft
ad fara & barnadeild eda surefniskassa...“. Medgonguverndin og pad starfsfolk sem sinnti
konunum i henni reyndist peim vel. ber upplifdu velvilja i sinn gard og fagleg

vinnubrégd sem veitti peim 6ryggiskennd.

4.8 Samantekt

Allar konurnar upplifdu vanlidan pegar peim var tjad ad grunur Iéki & ad ofeett
barn peirra veeri vaxtarskert. Misjafnt var po milli kvennanna hversu mikil pau 6paegindi
voru, sumar létu petta neer ekkert & sig fa ad medan adrar toku petta mjog naerri sér og

leitudu jafnframt skyringa hja sjalfum sér. Ad peer hefdu gert eitthvad rangt sem orsakadi
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bad ad barnid peirra veeri ekki ad dafna ndgu vel i moédurkvidi. pad var pé sammerkt med
peim flestum ad pratt fyrir ad peer hefdu i upphafi ottast um barnid sitt ad pa voru paer
flestar frekar bjartsynar og rolegar yfir peim tidindum ad hugsanlega veeri 6fatt barn
pbeirra med vaxtarskerdingu. Margar pekktu til annarra kvenna sem héfdu farid i auka
omskodun eda émskodanir vegna gruns um vaxtarskerdingu par sem grunurinn reyndist
ekki réttur. beer voru pvi rolegri en ella par sem peer vissu ad auka dmskodunin veeri i
raun varudarradstofun, ekki veeri um raunverulega vaxtarskerdingu ad reda i 6llum
tilvikum pegar grunsemdir um pad voknudu. Einnig fengu flestar kvennanna upplysingar
um ad peer pyrftu ad fara i auka 6mskodun par sem legbotnshad peirra hefdi ekki haeekkad
sem skyldi og Gmskodunin veeri i raun til ad Utiloka ad um vaxtarskerdingu veeri um ad
reeda. Paer fengu samt sem adur i feestum tilfellum fraedslu um hvad geeti mogulega
orsakad vaxtarskerdingu fosturs og/eda hvad vaxtarskerding geeti bent til hja fostrinu.
Sumar reeddu i vidtélunum ad peer hefdu viljad fa itarlegri upplysingar um
vaxtarskerdinguna sjalfa pegar grunsemdinar voknudu vardandi 6fett barn peirra. Pad
liggur ljést fyrir hversu fraedsla og upplysingagjof er i raun mikilvaeg til ad eyda 6vissu
medal kvennanna. Jafnframt til ad fyrirbyggja ad peer afli sér rangra upplysinga til deemis

a veraldarvefnum og hafi 6parfa ahyggjur af einhverju sem peer pekkja ekki ndgu vel.
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5.0 Umfjoéllun um nidurstédur rannséknarinnar

I pessum kafla verdur farid yfir nidurstddur rannsoknarinnar sem og samanburd
vid nidurstvdur annarra rannsokna. Alyktanir eru dregnar Gt fra samanburdinum og fram

koma hugrenningar rannsakanda.

5.1 Megin nidurstéour

pad var nokkud sammerkt med vidmalendunum ad upplysingagjof skiptir miklu
mali. I mérgum tilvikum sefadi mjog ad ljésmaedurnar sem budu konunum ad fara i
vaxtaromskodun téldu ad ekki vaeri um alvarlega vaxtarskerdingu ad reeda, gerdu i raun
ekki mikid ar pessum grunsemdum og hughreystu konurnar.

Faestar kvennanna hofdu fengid upplysingar um hvad vaxtarskerding geeti pytt eda
geeti mogulega bent til samanber hugsanleg proskafravik eda fotlun hja barninu, par af
leidandi voru peer ekki margar sem hugleiddu ad éfaett barn peirra geeti verid med fotlun
eda proskafravik sem geeti orsakad vaxtarskerdingu.

Nokkrar reyndu ad leita skyringa hja sjalfum sér med sjalfsasokunum, ad paer heféu
gert eitthvad rangt sem orsakadi mogulega vaxtarskerdingu hja 6feedda barninu peirra.
Pad geeti verid heppilegt ad koma pvi inn i vinnuferli ad konum yrdi gert grein fyrir ad
betta sé ekki peim ad kenna eda & peirra abyrgd, petta sé ekki eitthvad sem par hefou
maogulega geta afstyrt.

Hagt ad velta fyrir sér hvad ef konurnar vaeru bunar ad fa upplysingar hja
ljésmadrum og/eda leknum um ad sennilega sé ekki um alvarlega vaxtarskerdingu ad
reeda en vio malingu myndi svo reynast. Ein konan hafdi fengid upplysingar um ad

barnid myndi halda 4fram ad steekka fram ad feedingu en svo reyndist ekki vera og konan
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sat uppi med vanlidan s6kum pess og var mjog bitur Gt i pa sem gafu henni peaer
upplysingar.

Aberandi var hversu rélegri paer konur voru sem hofdu reynslu af vaxtardmskodun
eda pekktu einhverjar adrar sem hofdu farid i vaxtaromskodun. I peim reynsluségum sem
konurnar s6gdu fra var ekki um neinar verulegar vaxtarskerdingar ad ra@da. An efa hefdi
annad verid uppi & teningnum ef fyrri reynsla hefdi ekki verid & jakvaedu nétunum.

Misjafnt var milli kvennanna hvernig per upplifdu 6mskodunina sjéalfa pegar verid
var ad athuga hvort um raunverulega vaxtarskerdingu veeri ad reda hja barninu peirra.
Flestar konurnar upplifdu pé spennu og/eda streitu i skoduninni en mikinn Iétti pegar hin
var afstadin og nidurstada var fengin.

Fram kom i 6llum vidtélunum ad maedurnar voru i raun ekki vidbunar pvi ad purfa
ad meeta til fleiri skodana heldur en hefdbundin medgdnguvernd midar ad, tilgata
rannsoknarinnar stédst pvi fyllilega. bad veentir pess enginn ad upplifa fravik i pvi ferli
sem medgangan er og pvi kannski edlilegt ad afallid sé alltaf mikid hja verdandi madrum
sem purfa ad meta i til deemis auka 6mskodun vegna gruns um vaxtarfravik. Almenn
freedsla i medgonguvernd midar kannski ekki heldur ad pvi ad undirbla madur undir
hugsanleg fravik & medgongunni. Hugsanlega myndi jafnvel slik freedsla orsaka 6parfa
kvida hja meedrunum. bad ma pvi kannski segja ad ekki sé hagt ad hafa svo miklar
fyrirbyggjandi adgerdir til ad draga ur aféllum og streitu vegna gruns um vaxtarfravik.
Aftur a moti er haegt ad tryggja ad konurnar fai pann studning og péa fraedslu sem paer

vilja pegar grunsemdir sem pessar vakna.
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5.2 Rannsoknarnidurstédurnar samanbornar vid nidurstédur annarra

I rannsokn Hildar Kristjansdottur (2009) kemur fram ad medgonguvernd veiti
verdandi maedrum oryggiskennd, pad kemur heim og saman vid pad sem vidmalendurnir
reeddu um. baer sdgou flestar ad peer hefdu fengid fullnaegjandi upplysingar og studning i
medgonguverndinni. [ sému rannsokn kemur einnig fram ad traust sé lykilpattur i
samskiptum ljésmadra og meadra i medgonguvernd og ad meadur purfi ad geta treyst
faglegri feerni ljosmadurinnar. Margar kvennanna téludu sérstaklega um hversu frbaerar
Ijosmaedur peaer hefdu fengid i medgdnguverndinni og upplifou ekkert annad en ad
Ijésmaedurnar vildu allt fyrir peaer gera og béaru pannig fullt traust til peirra sem veitti peim
oryggiskennd og gdda lidan. Atla ma ad traust sé undirstada pess ad verdandi maedrum
lidi vel & medgongunni og geti verid dhyggjulausar eda pvi sem nast. peer purfa ad geta
treyst pvi ad paer séu ad fa faglega pjonustu og ad ef minnsti grunur vakni um fravik fra
hefdbundinni medgdngu sé gripid til videigandi adgerda. Traustid er pannig sjalfsagt enn
mikilvaegara peim konum sem upplifa fravik fra hefdbundinni medgongu.

A medgdngu beinast ahyggjur og kvidi medra medal annars ad heilbrigdi fosturs,
fésturmissi eda ad feedingunni. Nidurstada peirra Marga Thome og Stefaniu B.
Arnardéttur (2009) kemur heim og saman vid upplifun madranna sem reett var vid. baer
maedur sem hofdu einhverjar ahyggjur 6ttudust mjog um heilbrigdi barna sinna, éttudust
undirliggjandi sjukdéma eda ad paer myndu missa bérnin sin pegar peim var sagt ad peer
pyrftu ad fara i auka dmskodun vegna gruns um vaxtarskerdingu. Eins og tilgata
verkefnisins visar til pa virdast maedur ekki vera vidbinar ad purfa ad meeta til frekari
skodana vegna gruns um fravik fosturs. Jafnvel p6 svo ad peer hafi undirliggjandi

ahyggjur alla medgdnguna af heilbrigdi fostursins verda paer enn ahyggjufyllri vid
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minnsta grun um ad eitthvad sé ekki eins og pad & ad vera pd pad sé dstadfestur grunur.
pad er &n efa mjog edlilegt ad verdandi maedrum lidi pannig en pad meetti hugsast hvort
gott veeri ad setja litilshattar upplysingar um til ad mynda vaxtaromskodun i
freedslubaekling sem konur fa i fyrstu heimsokn i medgdnguvernd. b4 vaeru peer i pad
minnsta ekki ad heyra um pessa skodun i fyrsta sinn pegar per veru langt gengnar og pad
geeti mogulega dregid ar &hyggjum vegna Ostadfests gruns.

I rannsokn Levy fra 1999 kemur fram ad radgjof sé talin naudsynleg til ad verdandi
foreldrar eigi audveldara med ad nyta sér paer upplysingar sem fram koma i émskodun.
pad stendur heim og saman vid rannsoknarnidurstédurnar en eins og fram kom i nokkrum
vidtalanna fannst madrunum ekki paegilegt ad fa upplysingar um vaxtarskerdingu, pad
sem fram kom i melingu og nidurstédur dmskodunar an frekari atskyringa fagfolks.
Meadurnar téludu um ad peer skildu ekki peer télur, einingar og vidmid sem fagfolkid
taladi um og gerdu sér ekki grein fyrir hvad per upplysingar sem peer fengu pyddu i raun.
pvi er eftirfylgni til deemis i formi rddgjafar afar mikilveeg pegar verdandi foreldrar fa
nidurstodur frekari skodana er vardar 6feett barn peirra. Ad verdandi maedrum og/eda
foreldrum sé gert kleift ad raeda vid fagfolkio sem framkvaemir skodanirnar eda adra
sérfreedinga og bera fram paer spurningar sem pau kunna ad hafa. betta er lika brynt til ad
auka likur & ad allri 6vissu sé eytt og minnka pannig likur & streitu og annarri vanlidan
sem pau kunna ad hafa.

Rannsokn Skotko (2005) leiddi einnig i ljos ad greining fraviks & fosturstigi pyrfti
ekki eingdngu ad vera neikvad reynsla fyrir foreldra. Pad veeri ad storum hluta i hdndum
fagfolks hvernig tidindin veeru borin upp, hvada vidhorf fagfolk hefdi og hvernig radgjof

foreldra veeri hattad. petta vidhorf endurspegladist i vidtélunum vid konurnar. Flestar
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kvennanna fengu ad peirra mati fullnaegjandi og gédar upplysingar adur en peer foru i
omskodunina til ad athuga hvort barnid peirra veeri med vaxtarskerdingu. ber téludu
sérstaklega um ad ahyggjur peirra hefdu verid litlar sem engar sokum pess hvernig peim
var sagt fra pessum grunsemdum en ljosmadurnar og peir leeknar sem reeddu vid peer
syndu mikla varkarni og vondudu paer upplysingar sem konurnar fengu. bPad ma reyndar
velta yfir pvi vingum hvort su leid sem flestar [josmadurnar féru gagnvart
vidmelendunum sé rétt. bad er ad draga Ur pvi ad um raunverulega vaxtarskerdingu sé ad
reeda &our en konurnar féru i Gmskodunina, ad segja vid konurnar ad pad sé 6rugglega allt
i lagi med barnid geeti veitt konunum falska von sem geeti orsakad enn meira afall ef

raunin yrdi allt dnnur pegar nidurstédur mskodunar laegu fyrir.

5.3 Samantekt

Nidurstoour rannsoknarinnar stydja i raun nidurstodur annarra rannsdkna sem
gerdar hafa verid a samskiptum ljésmadra og meaedra i medgoénguvernd, radgjof og
upplysingagjof til verdandi foreldra. beer syna fram & mikilveegi pess ad traust skapist
milli verdandi madra og ljosmadra i medgdnguvernd, ef madurnar treysta fagfélkinu i
medgonguvernd skapar pad vellidan og minnkar pannig likur & ad konurnar finni fyrir
streitu og/eda annarri vanlidan. Jafnframt er mikilveegt ad upplysingagjof sé skyr og allar
nidurstédur rannsokna séu settar fram med peim heetti ad almenningur atti sig a peim.
Jafnframt ad fagfolkid sem vinnur vid medgdnguvernd, samanber Ijésmadur og leeknar,
styri ad nokkru leyti lidan kvennanna pegar peim er tjad ad grunsemdir séu um fravik hja

Ofeeddu barni peirra med pvi hvernig upplysingarnar eru bornar a bord fyrir peer.
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6.0 Notagildi, framtidarrannsoknir og samantekt

Hér & eftir verdur farid i notagildi rannsoknarinnar og reifadar hugmyndir
vardandi framtidarrannsoknir. I rannsoknarvinnu er mikilvaegt ad huga ad notagildi i
samfélaginu svo vinnan komi ad notum og geti nyst einhverjum. Vid gerd rannsokna
vakna einnig yfirleitt upp margar frekari spurningar og tilgatur sem er oft kveikja ad

0orum rannsOknum.

6.1 Notagildi rannsdéknarinnar

Nidurstodur rannsoknarinnar geta komid ad notum fyrir pa sem sinna
medgodnguvernd og pa allra helst med pvi ad koma betur til mots vid parfir verdandi
meedra. Par geta medal annars nyst i uppbyggingu pjonustunnar til ad mynda vid
skipulagningu upplysingagjafar og fraedslu. Einnig til ad dkvarda hvernig eftirfylgni skuli
vera hattad vid peer maedur og/eda foreldra sem fa vitneskju um fravik hja éfaeddu barni
peirra. Nidurstddurnar geta jafnvel nyst vid gerd fraedsluefnis fyrir verdandi meaedur par
sem paer &ttu ad gefa visbendingu um hvad madur vilja fa upplysingar um pegar til
daemis grunur vaknar um vaxtarskerdingu fésturs. Vardandi menntun
heilbrigdisstarfsmanna getur rannsokn sem pessi komid ad notum til ad syna fram a

mikilveegi pess ad vera vel undirblin i samskiptatekni og framsetningu & upplysingagjof.

6.2 Frekari rannsoknir
Frekari rannsoknir & pessu svidi veeru spennandi i framtidinni. Skoda hvernig
freedslu er hattad & landsvisu i medgénguvernd, p.e. hvort hin sé med sama snidi alls

stadar & landinu, hvernig upplysingagjof er almennt hattad og i hverra héndum hin sé.
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Einnig veeri &hugavert ad kanna hvernig nalgun er vio foreldra pegar medgdnguvernd er
ekki hefdbundin samanber pegar konum er bodid ad fara i auka skodanir og pa hvernig
eftirfylgni ljosmaedra, leekna og annarra serfredinga er eftir slikar skodanir. Ad auki veeri
spennandi ad kanna freedsluparfir verdandi foreldra, jafnvel ad kanna hvort munur sé &
freedslupdrfum verdandi madra og verdandi fedra.

Ennfremur veeri dhugaverdur kostur ad gera samanburdarrannsokn &
tengslamyndun madra vid born sin. Annars vegar madra vid born sin eftir edlilega
(&fallalausa) hefobundna medgdngu og hins vegar madra vid born sin eftir medgdngu par
sem fravik komu upp, til demis grunur um vaxtar- og/eda likamleg eda andleg
proskafravik.

Jafnframt veeri athyglisvert ad gera kdnnun medal foreldra sem eignast hafa barn
med vaxtar- og/eda proskafravik um hvad peir myndu vilja fa upplysingar um eda hefdu
viljad fa upplysingar um pegar grunur vaknadi um pessi fravik & medgéngu. Ad sama
skapi veeri ahugavert ad kanna medal sama foreldrahdps hvad peir teldu edlilegt ad veita
upplysingar um pegar éstadfestur grunur Iéki & ad 6feett barn sé med vaxtar- og/eda
pbroskafravik og pa hversu miklar og itarlegar upplysingar.

I kjoIfar nidurstadna rannsoknarinnar veeri ad auki forvitnilegt ad kanna
areidanleika peirra legbotnsmalinga sem gerdar eru i medgoénguvernd & Islandi i 1josi
pess ad legbotnsmeelingar hja flestum viomalendanna bentu til vaxtarskerdingar fosturs

sem atti svo ekki vid rok ad stydjast.
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6.3 Samantekt

Haeegt & ad vera ad nyta paer upplysingar sem rannsdknarnidurstédurnar leida i
lj6s. Til ad mynda gefa peer visbendingu um hvernig hugsanlega ma koma sem best til
mots vid parfir verdandi madra. | uppbyggingu medgénguverndar er haegt ad taka mid af
nidurstddunum med ad leidarljosi ad hafa upplysingagjof og freedslu med peim heetti ad
madurnar geti nytt sér paer sem best og hafa eftirfylgni med peim hetti ad tryggt se ad
maedurnar skilji fagmal peirra ljésmadra og leekna sem sinna medgdnguvernd.
Vettvangur medgonguverndar er spennandi fyrir frekari rannsoknir & svipudum nétum.
Medal annars veeri ahugavert ad kanna hvernig freedslu og upplysingagjof sé hattad a
landsvisu, hvernig nalgun er vid foreldra pegar brugdid er Gt af hefdbundnu eftirliti
samanber pegar konur purfa ad meeta i auka skodanir. Ad auki vaeri spennandi ad kanna
freedsluparfir verdandi foreldra almennt. Frekari rannsoknarefni eru i raun endalaus &
pessum vettvangi og kannski ekki vanporf & i pjodfélagi sem krefst peirrar allra bestu

bjonustu sem mogulega haegt er ad bjéoa upp a.
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Fylgiskjal 1 - Vidtalsrammi Fyrir viotdl vido konur um auka
6mskodun vegna gruns um vaxtarskerdingu barns

1. Getur pu sagt mér adeins fra pvi hvernig medgangan pin gekk og hvenzar pad
uppgdtvadist ad pa pyrftir ad fara i auka 6mskodun?
2. Hvernig leid pér pegar pér var sagt ad pu pyrftir ad fara i auka 6mskodun?
a. Hjalparspurning ef parf: Varstu kvidin eda hafdir pu engar &hyggjur af
steerd barnsins?
3. Hvernig leid pér & medan & dmskoduninni stod og eftir ad henni var lokid?
a. Hjalparspurning ef parf: Fannst mér gaman ad fara i auka skodun eda leid
pér ekki vel medan & 6mskoduninni st6d?
b. Hjalparspurning ef parf: Leid pér betur eda verr eftir ad skoduninni lauk?
4. Fannst pér pu fa nogar upplysingar og studning fra ljosmadrum og leeknum i
tengslum vid 6mskodunina baedi i medgdnguverndinni og & kvennadeildinni?
a. Hjalparspurning ef parf: Fékkstu nogar upplysingar um af hverju pa veerir
ad fara i 6mskodunina og hvad yrai gert i framhaldi af 6mskoduninni?
5. Er eitthvad sem pd manst eftir sem pu vilt beeta vid i lokin?
a. Hjalparspurning ef parf: Hafdir pa ahyggjur af pvi hvort pad veeri allt i

lagi med barnid i tengslum vid émskodunina?

Oll vidtol verda tekin med sama hetti og reynt verdur ad hafa pau eins upp byggd og
frekast verdur unnt. Midad verdur vid ad hvert vidtal taki 45-60 minatur. S6mu spurninga
verdur spurt i hverju vidtali par a medal verda viomalendur bednir um ad lysa eigin

upplifun. Vidtolin verda tekin upp og skrifud nidur til greiningar.
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Fylgiskjal 2 — Kynningarbréf til patttakanda

Sigriour Rut Hilmarsdamir
Meistaranemi
Heilbrigdisvismdasvid HA

Kynningarbréf
Upplifun meedva §tengslum vid dimskodun
vegna gruns wm vaxiarskerdingu hid fostei

Foera madir

Eg undirritud vinn ad lokaverkefni il meistaragriou i heilbrigdisvisindum vid Haskalann 3
Akurevn. Verkelmid fallar um vpplifun meaedra i fengshom vid auka dmskodun vegna gruns um
vaxtarfravik hja fostn & medgonge, Tilgangur rannsoknarimnar er ad ddlast skilning 4 revnsly
patttakenda af slikri upphifun. Atlumn er ad afla wpplysinga um lidan masdea 4 medan paer bida eftir
amskodun, kanna lidan peima i skoduninm sjalin, og eftir ad henni er lokid. Einnig er tilgangurinn ad
skoda hvemig miedur lita ba upphisingag)éf sem paer frd & medgdngu og hvort studningur og
eftirfvlgni sé negjanlegur i tengslum vid auka omskodun, Visindalegur avinningur rannsoknarinnar er
ad afla mikilvcgra upplvsinga i peim tilgangi ad basta pjonustu vid verdandi madur

Mig langar a8 bidja piz ad taka patt i rannsokninni med pvi ad macta i vidtal til min par scm
ég Tengn ad spyrja pig nokkurea opinna spurminga. Aetlad er ad viotalid muni taka um 45-60 minir
og myndi ég dska eftir ad bad vrdi hljdaritad. Patitaka pin veai pér ad kostnadarlausu. Eg hef fengia
lex i frid Sidanefnd Sjikrahizsing 4 Akurevel fonr frambvaemd rannsdknarinnar sem og i
viirhdsmadur, viirlekni kvennadeildar og frambvemdastiorum hjokrenar og lekninga Sjokrahissms
4 Akureyri. Rannsokmin hefur jafnframt vend tilkynnt 6l Persenuverndar. Fyllsta trimadar verdur gaett
vardandi allar upplyvsingar sem aflad verdur i rannsokninm og ekki verdur haet ad rekja par ul pin
med neinum haetti, par sem nafn patt né kennitala koma hverzi fram. ko ert ekl skyldog bl pess ad
taka patt, en el pi dkvedur &b taka patt er pér ekki skyvli ad svara ollum spurningumum og getur i haett
patttakn hvenmer sem er, Ad lokinni arvinnslu a vidtalion verdur vidtaling i heild eyt

Med bvi ad taka patt 1 rannsakninm crt pa ad adstoda vid ad afla upplvsinga um lidan kvenna a
medgingu og sludla pannig ad aukinm pekkingu d lidan maedra | fengslum vid auka dmskodun 4
medgongn, S0 pekking studlar ad bair pjénusi vid verdandi madur

Ef eimhvergar spumingar vakna vardandi rannsoknina er velkomid ad hata samband via
undirritada.

K.arar pakkir fvrir batttokuna

Sigridur But Hilmarsdottir
ME nemandi i heilbrigdisvisindwm vid Hiskdlann & Akureyvri
GSM: 06d-ThA4

sigridur.rut hilmarsdottic g revkavik.is

Sigfridur Inga Karlsdottir, abyrgdarmadur
Lektor vid Heilbrigdisvisindasvid Haskolanz 4 Akuresri

EX i hefur spurmingar vardandi réi pinn sem patttakandi i rannsdknmni getur ful smind pér ul Sigiridar Ingu
Karlsditiur, lerdbemnanda Sigritor Rutar @ ingacsiunak is eda | GSM: 8995803



84

Fylgiskjal 3 - Tilkynning til Personuverndar

Sigfridur Inga Karlsdéttir |
Heidarlundi 6a
600 Akureyri
Personuvernd

Raullarirstig 10 105 Reyhjavik
simi: 5109600 boéfasim: 510 9606
netfang; postur@personuvernd s

veffang;: personuvernd is

Reykjavik 15. jantar 2010

Tilvisun: $4655/2010/ LSL/-

Hér med stadfestist ad Persénuvetnd hefur mottekidd tilkynningu { ydar nafni um vinnslu persénuupplysinga.
Tilkynningin er nr. $4655/2010 og fylgit afrit hennar hjilagt.

Allar tilkynningar sem berast Persénuvernd birtast sjalfkrafa 4 heimasidu stofnunarinnar.
Tekid skal fram 2d med méttéku og birtingu tilkynninga hefur engin afstada verid tekin af halfu
Persénuverndar til efnis peirra.

Virdingarfyllst,

ﬂm%.\@&%

Larus Si; ur Lirusson

PN

Hjil: - Tilkynning nr. $4655/2010 um vinnslu persénuupplysinga.

T,



Fylgiskjal 4 - Sampykki Sidanefndar FSA

E SIDANEFND

SJUKRAHUSSINS A AKUREYRI

Nefndarmenn:

Kristjan Kristjansson
préfessor

Margrét Porsteinsdottir
hjokrunardeildarstjori
Ragnheidur Baldursdottir
kvensjikdomalaeknir

Sigmundur Sigfiisson
forstoduleknir

Sigfridur Inga Karlsdottir
lektor
Heilbrigdissvid Haskélans 4 Akureyri
v/Nordurslod
600 Akureyri
Akureyri, 9. desember 2009

143. m4l Sidanefndar FSA: Umsékn um leyfi til ad framkvema rannséknina: Hvada
hugsanir vakna? Upplifun mzdra i tengslum vid sonarskodun vegna gruns um
vaxtarskerdingu hja fostri.

Abyrgéarmaéur rannsoknarinnar er Sigfridur Inga Karlsdéttir, lektor vid heilbrigdissvic
Héskolans 4 Akureyri. Medrannsakandi er Sigridur Rut Hilmarsdéttir proskapjalfi og kennari
sem stundar meistarandm vid Haskolann & Akureyri, og er rannséknin hluti af lokaverkefni
hennar.

Rannsoknin er eigindleg. Til ad finna 8 madur sem uppfylla rannsoknarvidmidin, p.e. madur
sem koma i aukasénarskodun vegna gruns um vaxtarskerdingu barns 4 medgongu, verur
leitad til Alexanders Smarasonar yfirleknis kvennadeildar FSA og Ingibjargar Jonsdottur
yfirljosmoédur kvennadeildar FSA. Ppatitakendur munu veita sampykki sitt 4dur en vidtal er
tekid um upplifun peirra vi8 ad koma i aukasonarskodun vegna gruns um vaxtarskerdingu
fosturs. Rannsakandi og leidbeinandi verkefnisins munu hafa adgang ad gdgnum medan
verkefnid verdur unnid, en badi hljédupptokum og skrifudum nétum verdur eytt pegar
meistaraprofsverkefninu verdur skilad (il haskolans. Aztlad er ad hefja gagnaséfnun pegar
tilskilin leyfi hafa fengist, bo eigi sidar en i jandar 2010. Urvinnsla gagna mun fara fram i
febriar og ritun rannsoknarskyrstu i mars til mai sama 4r. Fram kemur i uinsokninni a
rannsoknardztlunin hafi verid send Persénuvernd og leitad hafi verid leyfis yfirleknis og
hjikrunardeildarstjora kvennadeildar FSA.

Sidanefnd FSA sampykkir ad pessi rannsokn verdi framkvaemd enda geri Personuvernd ekki
athugasemdir vié hana og leyfi faist fyrir rannsokninni fra framkvaemdastjora lekninga a
FSA.
Virdingarfyllst,
fh. Sidanefndar FSA
Ty /;4_’"/: .‘;-(‘)ey;@;_xk_____
Sigimundur Sigfusson, foy‘ééw/

-

Afrit:  Visindasidanefnd
Vegmila 3,108 Reykjavik
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Fylgiskjal 5 — Sampykki framkvemdastjora hjakrunar FSA

SJUKRAHUSID A AKUREYRI

Abkureyri, 20, desember 2009

Sigritr Fut Hilimaradditis, MS nersandi § heilbrigdisvisindum
Haéskdlanum 4 Akureyri
ST | | il revkEy

Efni: Svor vid umsokn um rannséknarley i vegna lokaverkefiis i beibngdisvisindum

Sl Sigridur Fue !

Pakka umsokn pina um ey ul ad framkvaerss @ FSA ramsdbmna: - Hvade hugsanic vakna?
Upplifun maadra | tengsium wd dmskodun vagna gruns um vaxfarskerdingu hja fastn semer
hluti al meistarandmi pinu { heilbrigdisvismdom vid Hiskalann & Akureyri.

Fg hef kynnt mér kynningarbréfid, markmidid med frithugadr rannsokn, frambvoemed
hermsar og hvada adferd verdur nolsd vid gagnasiinom og medfend gagn, fi,g hesimila rannsiknma ad

gl leyfi [rd Persdauvernd og Sidanefnd FEA

Bled bestu kvedjum og dskar um gott geng !

Ciling Torfadotis, frarmbkvaermekastjdn hpikrunar/Sign

At Siglridur Inga Karlsdontir, lektor vits Hiaskalann & Akurevri

Hewnikasg | Ao BT e one wabeki platbya i ¢ Bharik
W 1 v lascking 48101001 Spartigder Mord kscisga, Akuragil
151500 & hurirps +A58-4E0 - D10 Bgiksingut | Reocunt rumbar 1145263100

[[= 1



Fylgiskjal 6 — sampykki framkvaemdastjora lekninga FSA

I3

SJUKRAHUSID A AKUREYRI
AKUREYRI HOSPITAL
A TEACHING HOSPITAL AFFILIATED WITH THE UNIVERSITY OF ICELAND AND THE UNIVERSITY OF AKUREYRI

Sigridur Rut Hilmarsdéttir,
MS nemandi i heilbrigdisvisindum vid Haskélann 4 Akureyri

Sigridur.rut hilmarsdottir@revkjavik.is

GSM 664 7648

Akureyri 8. jandar 2010.

Efni: Osk pin um leyfi til ad framkvama rannsékn sem er hluti af meistaranami
heilbrigdisvisindum vid Haskdlann a4 Akureyri.

Med bréfi dags. 11. desember 2009 éskar pi eftir leyfi til ad framkvaema rannsékn
sem er hluti af meistarandmi pinu { heilbrigdisvisindum vid Haskolann 4 Akureyri.
Rannsoknin ber vinnuheitid: Hvada hugsanir vakna. Upplifun madra i tengslum vid
6mskodun vegna gruns um vaxtarskerdingu hja fostri.

Gagnas6fnun felst { bvi a0 taka halfstodlud vidtsl vid madur sem hafa komid i auka
omskodun 4 kvennadeild FSA vegna gruns um vaxtarskerdingu hja fostri.

Leyfi til ofangrcmdrar rannsoknar er hér med veitt ad fengnu leyfi Visindasidanefndar

og Persénuverndar.
/
Gang1 bér vel med/rannsckmna

!LLA{/\/!\/Z‘/\/

borvaldur lngvarsson

framkvamdastjérl laekmnga
Heimilisfarg / address | Simi/ Telephone 463 0100 / +354 463 0100 Vidskiptabanki / Bank
m ~ Péstfax / Telefax 462 4621 / +354 462 4621 Byr - sparisja3ur

< mi www.fsais Reikningur / Account number 1145-26-3100
{sland / lceland fsa@fsa.is [BAN [$97 1145 2600 3100 5802 6922 29

| Kennitala / 1D: 580269-2229 SWIFT (BIC): LSICISRE
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Fylgiskjal 7 — sampykki yfirljosmédur og yfirleknis
kvennadeildar FSA

m SJUKRAHUSIB A AKUREYRI

AKUREYRI HOSPITAL

AOS PITAL AFFILIATED WITH THE UMIVERSITY OF HOELAMD AMD THE UMRIVERSITY OF AKUREYE]

Akurevri 15122009

Sigridur Rut Hilmarsdottio

Efi: Meistamam vid Haskolann a Akurevn, Fvada bugsamr vakna, Dppdifin mcedea §
tengshum vid somarskodun vegna grans win vaxtarskerdingu hig fosir. Leidbeinandi Sigflridur
Inga Karlsdottir.

Beidni um gogn or sjukraskra kvennadeildar F5A med allio til vals a konom tl patttokuo i
rannsakninni

Agmta Sigridur Rut
Okkur list vel & rannséknaverkefn patt og viljum hjalpa 6l eins og okkur er unnt

Med i skilyrdi ad sidanefnd FSA op framkvemdastorar lekning og hyukrunar a FSA
sampvkki verkefnid, eafum vid levfi til pess ad rannsokn pin verdi framkvemd a kvennadeild
FSA og paer upplyvsingar sem um er bedid verdi dregnar ur sjukraskram deildaninnar,
Ennfremur munum vid veita adstod vid ad finna konwr sem er liklegar til ad uppfylla bau
skilyrdn sem parf ul patttako i rannsokninn

Med von um ad verkefnid gangi vel.

Ingibyéirg H Jonsdattr Alexander Kr Smirason
Yfirljasmodir kvennadeildar FSA ¥ firleeknir kvennadeildar FSA




