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Utdréattur

Greining & fosturfravikum getur verid mikid afall fyrir foreldra. Fraedsla og studningur eru
bvi mikilvaegir peettir i pjonustu vid foreldra & pessum timamadtum. Tilgangur pessarar
freedilegu samantektar er ad fjalla um upplifun og parfir foreldra pegar fosturfravik greinast a
medgongu, reynslu heilbrigdisstarfsfolks af pvi ad greina fra nidurstddum og kanna hvad

megi betur fara i pessu ferli.

Meginnidurstddur pessarar samantektar eru peer, ad freedsla og studningur eru
lykilpeettir i pjonustu heilbrigdisstarfsfolks vid foreldra. Helstu parfir foreldra auk upplysinga
og studnings eru ad starfsfolk syni peim virdingu, ad badir foreldrar séu hafdir med i radum i
ferlinu og ad peir hljoti einstaklingsmidada pjonustu og fjdlpeetta fraeedslu.
Heilbrigdisstarfsfolk er sammala um mikilveegi freedslu en margir peettir virdast hafa ahrif a
geedi hennar svo sem pekking, vidhorf og klinisk reynsla sem hafa mest ahrif auk élikra
vidhorfa til pess hve miklar upplysinga skuli veita. Pa eru skiptar skodanir um hver skuli

veita fredsluna og hvengr.

Heilbrigoisstarfsfolk parf ad vera medvitad um peer parfir og pann studning sem
foreldrar purfa & pessum tima. Auk pess parf heilbrigdisstarfsfolk ad hafa yfirgripsmikla
pekkingu og reynslu til ad lagmarka pad andlega afall sem foreldrar geta gengio i gegnum

pegar peir fa vitneskju um fésturfravik 6fsedds barns peirra.

Lykilord: Fosturgreining, upplifun, studningur, fredsla, parfir.



Abstract

A diagnosis of fetal anomaly can come as a great shock to parents. Education and support are
the most important factors of the service given to parents under these circumstances. The
purpose of this theoretical review is to describe the experience and needs of parents when
fetal anomaly is diagnosed during pregnancy, the experience of health professionals

clarifying these findings and to discuss how this process can be improved.

The main findings of this review are that education and support are the key roles in
this type of health care service among other factors like being treated with respect by health
care professionals, being involved in the process, experiencing individualized service and
offered diverse education. Health professionals agree on the importance of information, but
many factors seem to affect its quality. Knowledge, sentiment and clinical experience are the
most influential factors, as well as varied opinions on the quantity of information, by whom

they should be provided, how and when.

Health professionals need to be aware of the needs of parents and provide support for
them after diagnosis of fetal anomalies. They need to have extensive knowledge and
significant experience in order to minimize the psychological disorders this experience can

cause.

Keywords: Prenatal diagnosis, experience, support, education, needs.
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Inngangur

Undanfarna prja aratugi hafa émskodanir & medgongu ordid orjufanlegur hluti meaedraverndar.
Omskodanir og adrar rannsoknir & medgdngu hafa gert pad mogulegt ad greina fosturfravik
aour en barn feedist. Pannig er haegt ad undirbua komu barnsins eda enda medgoénguna ef
fravik reynist svo alvarlegt ad barnid lifi ekki utan médurkvidar. Slik inngrip geta vakid upp
margar sidferdilegar spurningar pvi foreldar purfa i kjolfarid ad taka margar erfidar

akvardanir sem ekki kaemi til ef fosturskimun veeri ekKi til stadar (Thomas, 2001).

Pegar fostur greinist med einhvers konar fravik er pad foreldrunum mikid afall. beir
komast pa ad pvi ad fostur peirra sé med fravik sem muni mogulega hamla pvi i framtidinni.
pratt fyrir petta mikla afall og pann sarsauka sem pessu fylgir purfa foreldrarnir ad einbeita
sér ad pvi ad taka erfidar akvardanir, undirbta komu pessa litla barns og skipuleggja framtid
bess. A pessum tima er studningur heilbrigdisstarfsfolks mikilvaegur en peir geta leitt folk i
gegnum petta ferli, medal annars geta peir veitt foreldrum upplysingar og studning sem getur
studlad ad pvi ad foreldarnir verda 6ruggari med akvardanatoku eftir fosturgreininu

(Williamson og Williamson, 2005).

Nidurstodur rannsoknar um upplifun foreldra af fosturgreiningu i reglubundinni
omskodun & saensku haskdlasjukrahudsi syndu ad flestir foreldrar komust i tilfinningalegt
uppnam og attu erfitt med ad skynja raunveruleikann eftir ad hafa fengid i hendur nidurstéour
greiningar a mogulegu fosturfraviki. Mismunandi var hversu miklar upplysingar foreldrar
fengu um nidurstddurnar. Foreldrarnir foéru ad hafa ahyggjur af afleidingum fraviksins a

sjalft fostrid. Ovissa, kvidi, skjotar lifsbreytingar og adlégun einkenndi upplifun foreldranna



auk pess sem mikil porf var fyrir pekkingu, studning og traust til heilbrigdisstarfsfolks. peim
fannst upplifun starfsfolksins vera su ad vidbrdgd foreldranna veeru 6fgakennd midad vid
alvarleika fosturfraviksins. Rannsakendur skiptu foreldrunum nidur i tvo hopa eftir upplifun
pbeirra. Annar hopurinn sagdi starfsfolkid gefa sér litinn tima til ad meta lidan peirra og reda
vid pau. Fyrir dmskodun hofdu foreldrarnir gert sér hugmyndir um ad starfsfolkid veeri
skilningsrikt og legdi aherslu & ad meta lidan og upplifun peirra. Aftur @ méti upplifdi hluti
foreldra samud starfsfolksins sem greindi og mat kvida peirra og vanlidan. Um leid og
starfsfolkid skynjadi vanlioan peirra haetti pad ad veita freedslu til pess ad syna virdingu og
gefa peim tima til ad jafna sig. Ef starfsfolkid var yfirvegad, rdlegt og gaf sér tima fyrir
foreldrana voru reynslusdgur foreldranna jakvaedari. Allir foreldrar vildu f4 ad vita hvada
mdogulegar nidurstédur mskodunin geeti leitt i 1j6s og einnig hvada medferdarirreedi veeru pa
i booi. Jafnframt voru allir foreldrarnir ssmmala um mikilveaegi studnings fra starfsfolkinu en
mismunandi skodanir hofou peir & pvi hvers konar studning peir vildu fa, fra hverjum og hve
mikinn. Petta leiddi i ljos mikilveegi pess ad meta porf foreldra fyrir studning &
einstaklingsmidadan hatt. Pessar nidurstéour syna ad greining & fosturfravikum er badum
foreldrum erfid og hafa samskipti vid starfsfolk mikil ahrif & upplifun peirra. Einnig benda
nidurstodurnar til pess ad foreldrarnir hafi mikla porf fyrir ad starfsfolk vidhafi heidarleika og

veiti peim haldgddar upplysingar (Larsson, Crang-Svalenius, Lundqvist og Dykes, 2010).

A arinu 2009 foru 3623 konur hér & Islandi i fosturskimun & 11.-14.viku. Teeplega
95% O0mskodana foru fram & Landspitala Haskolasjukrahdsi en adrar a Fjordungssjukrahdsinu
& Akureyri. 1147 (4,1%) tilvikum komu fram jakvaedar nidurstédur ur sampeettu likindamati,
en jakvaedar nidurstodur pyda ad auknar likur eru & pvi ad fostur hafi litningagalla. Ollum

konum, sem fa jakveedar nidurstodur ar sampeettu likindamati, er bodid ad fara i frekari



greiningarprof, svo sem fylgjuvefssynatoku eda legvatnsastungu. Arid 2009 var gerd 161
legastunga, par af voru tekin 140 fylgjuvefssyni og 21 legvatnssyni. | pessari dmskodun
greindust einnig 14 féstur med byggingargalla. betta sama &r komu alls 3611 konur i 19-20
vikna 6mskodun & Landspitala Haskolasjukrahusi. Af peim greindust 42 (1,2%) fostur med
byggingargalla af einhverju tagi. Flestir gallanna tengdust pvagferum fésturs (Hulda

Hjartardottir o.fl., 2010).

Mikilvaegt er ad upplysa foreldra vel um tilgang skodunarinnar og hvad hun getur haft
i for med sér. Ef fosturfravik greinast i 6mskodun getur pad ordid hinum verdandi foreldrum
mjog erfitt og pvi mikilveegt ad veita peim studning og upplysingar (Hildur Hardardéttir,
2001b). Hlutverk ljosmadra og leekna sem sinna 6mskodunum er ad tulka nidurstodur
omskodana og jafnframt ad veita foreldrum vidunandi upplysingar um tilgang skodunarinnar,
nidurstodur hennar og veita peim jafnframt videigandi ragjof (Maria Hreinsdottir, 2001).
Foreldrarnir purfa ad atta sig & pvi ad émskodunin er greiningarteeki og getur leitt i 1j6s ad
fostrid er ekki heilbrigt og geetu foreldrarnir pvi purft ad taka erfidar akvardanir i framhaldi af

skoduninni (Kristin Rut Haraldsdottir, 2001).

Hér verdur gerd samantekt a helstu rannséknum sem gerdar hafa verid a reynslu
foreldra og heilbrigdisstarfsfolks i kjolfar greiningar & fosturfravikum. Asteda pessa
efnisvals er medal annars &hugi héfunda pessarar ritsmidar fyrir [josmodurfreedum og peirri
pjonustu sem til stadar er fyrir foreldra vid pessar kringumstaedur pegar fosturfravik greinast
a medgongu. Rannsoknarspurningar okkar eru: Hver eru viobrdgo foreldra vid greiningu &
fosturfravikum? Hverjar eru helstu parfir foreldra i kjolfar greiningar sem leidir i 1jos

fosturfravik og hvernig hefur til tekist ad sinna peim porfum? Hver er stadan & islandi med



tilliti til freedslu og studnings til foreldra i kjolfar greininga & fosturfravikum, er eitthvad sem

meetti beeta i ndverandi vidbragdsferli?



Aoferdafraedi

Leitad var i gagnasdfnum, medal annars Pubmed, Gegni, Scopus og Cinahl. Medal peirra
leitarorda sem notast var vid voru: Prenatal diagnosis, congenital anomalies, fetal anomalies,
counseling in fetal anomalies, parents need for support in fetal ultrasound, professional

experience of prenatal diagnosis og support fetal anomaly.

Helstu heimildir verkefnisins eru rannsdknagreinar. Leitast var vid ad velja paer
rannsoknir sem gefnar hafa verid Ut sidastlidin 10 &r med nokkrum undantekningum par sem
notast purfti vid frumheimildir. Fjolmargar heimildir eru til um petta efni og pvi var dkvedid
ad einblina einungis & foreldra sem hafa akvedid ad halda medgdngu afram pratt fyrir

greiningu fosturfraviks en undanskilja umfjollun um &kvardanatoku i kjolfar slikra greininga.

Upphaflega hugmyndin ad efni til skodunar var upplifun foreldra af 6mskodunum og
greiningu & fosturfravikum. Eftir ad hafa fundid margar og gédar rannsoknir um reynslu
heilbrigdisstarfsfolks af pvi ad greina foreldrum fra nidurstédum fosturrannsdkna akvadum
vid ad fjalla einnig um pad efni. Takmarkad fannst af heimildum i gagnaséfnum er fjolludu
um stédu fosturrannsdkna & islandi. bvi voru tekin stutt vidtol vid prjar ljosmaedur &
Fosturgreiningadeild Landspitala Haskolasjukrahuss og pannig beett vid munnlegum
heimildum. bad sem vid teljum ad vanti eru kliniskar leidbeiningar um pjénustu til foreldra i
kjolfar fosturgreininga. Ad sogn starfsmanna Fosturgreiningardeildar Landspitala
Hakdlasjukrahuss eru pessar leidbeiningar til en eru ekki adgengilegar 6drum en starfsfolki

deildarinnar.



Fraedileg samantekt

Fosturgreiningar & islandi

A [slandi hafa 6mskodanir & medgongu verid framkveemdar fra arinu 1975 en pa voru
einungis konur sem hofdu einhverja ahaettupatti sem gengust undir slika skodun. Arid 1986
var farid ad bjéda 6llum konum upp a eina dmskodun & 18.-20. viku p6 ad engir pekktir
ahaettupaettir veeru til stadar (Maria Hreinsdattir, 2001). | desember 1998 var farid ad mala
hnakkapykkt fosturs med émskodun & 11.-13. viku til pess ad meta likur & litningafravikum
en & peim tima var einungis konum, 35 ara og eldri, bodid upp a slika rannsokn. Mikill ahugi
reyndist vera fyrir pessari skodun hja barnshafandi konum og arid 2004 var farid ad bjéda
6llum konum upp & hana (Maria J. Hreinsdéttir og Olafia M. Gudmundsdoéttir, 2009).

Konum sem eru eldri en 35 ara hefur einnig stadid til boda ad fara i legvatnsastungu til pess
ad greina litningagerd fosturs par sem auknar likur eru & litningafravikum med hakkandi

aldri modur (Hildur Hardarddttir, 2001b).

Omskodun vid 11-13 vikna medgéngu

[ 11-13 vikna 6mskodun er fostrid skodad med tilliti til medgéngulengdar, fjolda fostra,
heilbrigdis og hnakkapykktar pess (Maria Hreinsdottir, 2001). | pessari 6mskodun er hagt ad
greina likur & ymsum fosturfravikum, til deemis getur lag hjartslattartioni fosturs bent til pess
ad fosturlat sé yfirvofandi eda ad einhvers konar litningagalli sé til stadar. Daemi um pad sem
heaegt er ad meta a pessum tima er uppbygging héfuds og heila en pa er haegt ad Gtiloka
heilaleysi, sem er algengasti midtaugakerfisgallinn. EkKki er haeegt ad meta uppbyggingu
hjartans & pessum tima par sem pad er enn svo litid. A sama tima er hagt ad sja baedi hendur

og feetur og par med stadfesta ad allir Gtlimir séu til stadar (Hildur Hardardottir, 2001b).



I 11-13 vikna 6mskodun stendur folki til boda ad lata maela hnakkapykkt fosturs en 6ll
fostur eru med vokvafyllt sveedi a hnakkanum. Ef 6edlilega mikil vokvaséfnun er & pessu
sveedi getur pad bent til pess ad um litningagalla sé ad reda (Maria Hreinsdéttir, 2001). Ef
hnakkapykkt er edlileg bendir pad til pess ad talsvert minni likur séu a pvi ad fostrid hafi
litningagalla. Med tilkomu hnakkapykktarmelingar hefur inngripum eins og legvatnsastungu
feekkad talsvert par sem flestar meaedur, sem greinast med litlar likur & litningagalla, kjo6sa ad
fara ekki i legvatnsastungu. bessar somu meadur hefdu mdgulega farid i legvatnsastungu ef
ekki hefdi verid bodid upp & hnakkapykktarmalingu og pad haft i for med sér aukna &haettu
fyrir fostrid (Maria J. Hreinsdottir og Olafia M. Gudmundsdottir, 2009).
Hnakkapykktarmelingu er haegt ad framkveema pegar haus-daus lengd fosturs er & milli 45-
84 mm. Yfirleitt fer hnakkapykktarmelingin fram i gegnum 6émun & kvid en i sumum
tilvikum geeti purft ad framkvaema 6mun um leggong ef stada fosturs er 6hagstaed fyrir
melinguna. Ef aukin hnakkapykkt er til stadar getur pad bent til pess ad auknar likur séu &
litningafravikum, hjartagéllum eda 6drum fésturfravikum. pegar hnakkapykktarmeling er
framkvaemd er gert akvedid likindamat fyrir pristeedu & litningi 21 ut fra medgdngulengd,
hnakkapykkt fosturs og aldri modur. Talad er um jakveett svar ef likurnar eru meiri en 1:300
a pvi ad fostrio sé med litningagalla en neikveett svar ef likurnar eru 1:300 eda minni.
Hnakkapykktarmeeling getur leitt til greiningar & 77% tilfella par sem um er ad raeda pristeedu
a 21. litning sem visar til Downs-heilkennis. Ef hnakkapykkt fosturs bendir til pess ad
litningagerdin se edlileg etti pvi naest ad framkvaema hjartadmun til pess ad ganga ur skugga
um pad hvort fostrid hafi einhvers konar hjartagalla. Slik rannsokn er yfirleitt framkveemd a
18.-20. viku. Ef hnakkapykkt fosturs er aukin og buid er ad utiloka litningafravik og
hjartagalla med hjartadbmun er moguleiki & pvi ad fostrid hafi annars konar alvarlegt

fosturfravik. Pvi meira sem hnakkapykktin vikur fra edlilegu gildi pvi meiri likur eru & pvi



ad fostrio sé med alvarlegt fravik og einnig aukast likur & burdarmalsdauda. Prétt fyrir
jakvaedar nidurstodur ut ur skimun er pd ekki par med sagt ad fostrid hafi fravik, heldur eru

einungis auknar likur & pvi (Hildur Hardardéttir, 2001b).

Legéastunga: fylgjuvefs- eda legvatnssyni rannsakad

Ef sampeett likindamat bendir til pess ad auknar likur séu 4 litningafravikum er foreldrum
bodid upp a fylgjuvefssynatoku eda legvatnsastungu. Fra arinu 1978 hefur einnig éllum
konum, 35 &ra og eldri, verid bodid ad fara i legvatnsastungu par sem peer eru i aukinni
aheettu & ad eignast barn med einhvers konar litningafravik (Hildur Hardardéttir, 2001a).
Legvatnséastunga er framkvaemd eftir 15. viku par sem talin er talsverd meiri ahatta &
fosturlati i kjolfar hennar. Legvatnsastunga fer pannig fram ad legvatnssyni er tekid ur legi
med nal og pad sent i skodun. [ legvatnssyninu eru hudfrumur fra fostri sem skipta sér &
rannsoknarstofu. Pegar heppilegum fjolda htidfruma er nad er haegt ad greina litningargerd
fostursins. betta ferli tekur yfirleitt um tveer til prjar vikur. Astungan er gerd samhlida 6mun
til pess ad tryggja ad naegt legvatn sé til stadar a peim stad sem stungid er og ennfremur til
bess ad koma i veg fyrir ad stungid sé i fostur eda fylgju (Hulda Hjartardottir, 2001). pegar
foreldrar taka akvoroun um hvort peir vilji lata framkvaema legvatnsastungu er edlilegt ad
peir vilji vita hver dhettan er med slikri adgerd. Nidurstédur rannsoknar sem gerd var i
Kaliforniu par sem tekin voru saman gégn madra, sem annars vegar h6fdu gengist undir
legvatnsastungu og hins vegar madra sem hofou ekki farid i legvatsastungu, syndu ad ekki er
markteekur munur milli pessara hopa vardandi tioni fosturlata. Af peim 15.005 maedrum sem
foru i legvatnsastungu voru 69 (0,46%) sem misstu fostur en 90 (0,53%) af peim 17.045
madrum sem foru ekki i legvatsastungu. Pessar nidurstédur benda til pess ad legvatsastunga

sé tiltélulega druggur valkostur til pess ad greina likur & fosturfravikum ef hun er rétt



framkvaemd af reyndum heilbrigdisstarfsmanni (Towner, Currier, Lorey, Cunningham og

Greve, 2007).

Omskodun vid 18-20 vikna medgdngu

A islandi er 6llum pungudum konum bodid ad fara i Gmskodun & 18.-20. viku medgéngu.
Megintilgangurinn med skoduninni er ad akvarda fjolda fostra, aeetla feedingardag, kanna
stadsetningu fylgju og atlit fosturs. Mikilveegt er ad aatla lengd medgongu par sem reiknud
medgongulengd Gt fra sidustu tidablaedingum er ekki alltaf areidanleg, en pad getur reynst
heettulegt fyrir fostrid ef feeding er framkollud of snemma. | 6mskoduninni er fostrid einnig
skodad fra toppi til thar mead tilliti til Gtlits og mogulegs fosturfraviks. préatt fyrir ad teeknin sé
ordin mjog god er pad po svo ad ekki greinast 6ll fravik vid dmskodun og oft eru pad adeins
pau alvarlegustu sem greinast. Mikilvaegt er ad geta greint fosturfravik & medgongunni pvi
pannig er haegt ad undirbla fedinguna og gera videigandi radstafanir, til deemis ef fostrid parf
ad undirgangast adgerd strax eftir feedingu. Ef mjog alvarlegt fosturfravik greinist geeti purft
ad taka akvordun um hvort framkalla eigi medgongurof eda ekki en pa er faeding sett af stad

(Reynir Témas Geirsson, 2001).

préatt fyrir geedi natimateekni er po ekki hagt ad greina 6ll fosturfravik med
6mskodunum eda 6drum rannsoknum a medgoéngu. Um 1% fdstra greinast med einhvers
konar fosturfravik i omskodunum en 2-3% faedast med medfedda galla. Petta bendir til pess
ad stundum komi fosturfravik ekki i 1jos fyrr en vid feedingu barnsins. pvi parf einnig ad
upplysa hina verdandi foreldra um ad ekki sé buid ad Utiloka fésturfravik heldur séu einungis

talsvert minni likur & peim (Kristin Rut Haraldsdottir, 2001).
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Upplifun og vidbrogd foreldra vid greiningu a fésturfravikum

pad eru ekki einungis nidurstddur 6mskodana sem parf ad huga ad, heldur einnig framkomu
og viomoti heilbrigdisstarfsfolks vid foreldra og upplifun peirra vid peer erfidu adsteedur og
timamot pegar fosturfravik greinist. Margar rannsoknir hafa verid gerdar & upplifun foreldra
af 6Gmskodun & medgongu. | pessum kafla verdur fjallad um nidurstddur rannsdkna sem

beinast ad reynslu foreldra af dmskodun og samskiptum peirra vid heilbrigdisstarfsfolk.

Upplifun foreldra af hefdbundinni 6mskodun

Ekelin, Crang-Svalenius og Dykes (2004) gerdu rannsokn & upplifun 22ja foreldra af
hefdbundinni dmskodun & mid-pridjungi medgdngu. Rannsoknin var framkveemd & saensku
haskdlasjukrahusi a seinni hluta arsins 2001. Tekin voru vidtol vid foreldrana, sem voru a
aldrinum 22-41 ars og voru annad hvort giftir eda i sambad. Vidtolin féru fram & heimilum
foreldranna 2-4 vikum eftir 6mskodunina. Foreldrarnir voru bednir um ad tja sig um upplifun
sina af Gmskoduninni, par med talin samskipti peirra vid heilbrigdisstarfsfolk, akvardanatokur
og lidan. Ad mati foreldranna er mjog mikilveegt ad heilbrigdisstarfsolk sem vinnur & pessu
svidi adstodi og stydji foreldra med pvi ad veita peim upplysingar, baedi fyrir dmskodun, a
medan a henni stendur og i kjélfar hennar. Litill munur var & upplifun kynjanna. Einnig var
litill munur a foreldrum sem voru ad eignast sitt fyrsta barn og peim foreldrum sem attu bérn
fyrir. Allir hofou gert sér fulla grein fyrir pvi ad pessar rannsoknir veeru val en enginn hikadi
vid ad fara i peaer né afpakkadi peer. Astaeda pess ad foreldrarnir kusu ad fara i Gmskodun var
fyrst og fremst st ad fa stadfestingu & ad allt vaeri edlilegt vardandi medgdnguna og barnid
veeri ad Ollu leyti heilbrigt. Ad peirra mati voru upplysingar eins og dagsetning fedingar og

fjoldi barna ekki eins mikilvaegar. Flestir gerdu sér grein fyrir og hugsudu ut i hvad
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nidurstodur rannsdknarinnar geetu leitt i 1j6s og hvada akvardanir peir pyrftu pa ad standa
frammi fyrir. Allir lystu peir pvi yfir ad peir veeru tilbanir ad takast & vid 61l hugsanleg
vandamal sem upp geetu komid. Fedurnir téludu meira um ad peir myndu leita til sérfreedinga
ef slikt keemi upp en madurnar téludu frekar um hvernig lif peirra myndi breytast. Fyrri
reynsla, personuleiki og vidhorf foreldra til lifsins voru peettir sem peir sogdu hafa ahrif &
upplifun sina. Einstaklingsbundid var hversu miklar upplysingar foreldrarnir purftu og
sottust eftir fyrir rannsoknirnar. Mikilveegasti timinn fyrir pa til ad fa upplysingar var vid
6mskodunina, pad er ad fa ad vera vel upplystir jafnddum & medan skodunin faeri fram. Oll
pdrin utan tveggja voru anaegd med peer upplysingar sem pau fengu & pessum tima. Hjakrun
og studningur fra [josmodur var peim einnig mjog mikilveegur hluti dmskodunarinnar, einnig
ad [josmaairin sinni peim badum en ekki einungis madurinni pvi fedurnir voru smeykir um
ad upplifa sig ekki sem skjdlsteding i augum heilbrigdisstarfsfélksins. Foreldrarnir vildu ad

[josmoairin veeri fagleg en einnig ad samskiptin veeru & personulegum nétum.

I Svipj6d hefur pad verid hefd hja hjukrunarfraedingum og ljésmadrum ad veita
jofnum hondum godar og itarlegar upplysingar til foreldra. Einnig leggja peaer mikla aherslu &
ad hafa b&oa foreldra med i pessu ferli en ekki einungis médurina eins og stundum er p6
raunin. Ef foreldrar toldu sig vel upplysta af [jdsmadur voru peir liklegri til ad vera anaegdari
med pjonustuna. Kusu peir ad fa munnlegar upplysingar frekar en skriflegar. Rannsakendur
telja ad med pvi ad taka vidtal vid bada foreldra feeri pad pa ekki einungis nar barninu
tilfinningalega heldur styrki pad jafnvel samband foreldranna ef upp koma vandamal eda
erfidleikar sem peir purfa ad takast & vid. Adeins senskumeelandi foreldrar gatu tekid patt i

pessari rannsokn sem takmarkadi mjog urtakid og val a patttakendum. Einnig hafdi einn af
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premur rannsakendum, sem toku vidtolin, aldrei unnid & fésturgreiningadeild en reynsluleysi

hans geeti dregid Ur skilningi & upplifun foreldra (Ekelin o.fl., 2004).

Reynsla fedra af fosturgreiningarferlinu

Algengt er ad litid sé einungis a fedur sem studningsadila madra en ekki sem tilfinningaverur
sem eru ad ganga i gegnum sému reynslu og madurnar. Locock og Alexander (2006)
rannsokudu upplifun fedra af fosturgreiningarferlinu par sem tekid var 41 vidtal, vid 33
maedur, sex por og tvo fedur. Rannsakendur toldu ad gott veeri ad fa sjonarhorn maedra pvi
oft téludu fedur um reynslu sina vid paer en vildu sidur tja sig mikid i viotélum vid
rannsakendur. Helmingur folksins atti edlilega medgéngu en hinn helmingurinn fékk
greiningu um ad fostrid veeri med einhvers konar fosturfravik. Vidtolin foru fram &
medgongu eda innan tveggja ara fra feedingu barnsins. Fedur virdast gegna mérgum
hlutverkum i fosturgreiningarferlinu hvort sem peir hafi valid sér petta hlutverk sjalfir eda
einhver annar hefur Gthlutad pvi til peirra. Helstu hlutverk og pemu sem greind voru eru:
Fedur sem foreldri, studningsadili, ahorfandi, sa sem heldur utan um upplysingar,
akvordunaradili og syrgjandi foreldri. pegar fosturfravik greinast virdist sem hlutverki fedra
sem foreldri sé stundum ytt til hlidar vegna pess hve mikilvagt er ad peir séu i hlutverki
studningsadila fyrir médurina. Hlutverk fedra sem foreldri i fosturgreiningu getur verid
vidkvaemt og virdist sem pad geti verid audvelt ad gleyma pvi ad fedur séu hluti af pessu
ferli. Sem demi ma nefna ad i rannsokninni kom fram ad sumir fedranna misstu af hluta eda
Ollum timanum i 20 vikna 6mskodun vegna pess ad peir komust ekki fra vinnu eda pvi ad
heilbrigdisstarfsfolki fannst peir ekki purfa ad vera vidstaddir hefdbundna skodun sem pessa.
Einn fadirinn lenti i pvi ad missa af 6llum timanum vegna pess ad hann var enn uti ad leita ad

bilasteedi og heilbrigdisstarfsfolki fannst oparfi ad bida eftir honum. Margir vilja hafa maka
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sinn med i skoduninni til studnings en pad er ekki alltaf i bodi og stundum eru peir bednir um

ad bida frammi & medan.

Sumir pétttakendur i rannsdkn Locock og Alexander (2006) t6ludu um ad peim hefdi
fundist eins og litid veeri a fedurna sem ahorfendur frekar en patttakendur. bad var eins og
veeri ekki gert rad fyrir fedrunum inni i skodunarherberginu par sem ekki var einu sinni stéll
fyrir pa. betta atridi kom po ekki fram hja peim foreldrum par sem skodunin var edlileg og
bvi haegt ad draga péa alyktun ad liklega taki folk frekar eftir atridum sem pessum ef pad fer
upplysingar um ad barnid sitt sé med fosturfravik frekar en ef skodunin reynist edlileg. Einn
fadir taladi um ad i upphafi hefdi heilbrigdisstarfsfolk alltaf talad vid hann og eiginkonu hans
sem par sem hefdi jafnan rétt en ad svo hefdi litid verid gert ar hlutverki hans sem foreldris
begar kom ad pvi ad taka akvordun um fostureydingu. Astaeduna fyrir pessu taldi hann vera
pba ad fedur hefdu litid ad segja um lokadkvordunina. Fadirinn taladi um ad petta geeti einnig
verid erfitt fyrir modurina pvi pad er han sem skrifar undir sampykki til fostureydingar og pvi
virdist petta vera einungis hennar akvérdun. Hann sagdi fra pvi ad pad hefdi tekio mjog a
hann ad vera dhorfandi en ekki patttakandi par sem hann hafdi enga stjorn & adsteedunum og
gat ekki verndad eiginkonu sina fyrir pessu. Prétt fyrir ad hann hafi ekki tekid beinan patt i
ferlinu hafdi petta samt sem &dur mikil &hrif & lidan hans. bad eru einnig ymsir peettir sem
starfsfolkid gerir eda gerir ekki sem hafa ahrif & hver er upplifun fedra af fosturgreiningu svo
sem pad ad starfsfolkid heilsi fodur med handabandi er litid atridi en skiptir miklu mali sem

og vidurkenning fyrir fodurinn um ad hann skipti lika mali.

Onnur hlutverk sem fedur, i rannsokn Locock og Alexander (2006), virtust tileinka sér
voru studningsadili og verndari. I vidtélunum kom greinilega fram sterk hvot fedranna til

pess ad stydja og vernda konur sinar. En pad voru ekki bara peir sjalfir sem yttu undir pad
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hlutverk. Madurnar leitudu einnig eftir studningi til maka sinna og vildu margar peirra hafa
p& med sér i Gmskodunina sér til studnings. Nokkur tilvik urdu par sem fedurnir reyndu ad
vernda konur sinar og sjalfa sig med pvi ad vera bjartsynir a ad allt yrdi i lagi og bzldu
pannig nidur tilfinningar sinar. Pbetta gerdu peir til pess ad geta verid til stadar fyrir

modurina.

Fedur i rannsokn Locock og Alexander (2006) toku einnig gjarnan ad sér hlutverk
pess sem heldur utan um upplysingar. Ein médirin lysti pvi pannig ad hin hefdi hlustad &
upplysingarnar sem heilbrigdisstarfsfolkid veitti peim en reynt ad tdlka peer a jakveedan hatt,
han hefdi reynt ad lita & bjortu hlidarnar og vonadi ad pau hefdu misskilid starfsfolkid og
kannski veeri fravikid ekki eins alvarlegt og pad héldi fram. Madurinn hennar vildi hins vegar
fa allar stadreyndir upp & bordid en pad er liklega ein leid til pess ad takast & vid kvidann, ad
safna neegum upplysingum, ekki sist til pess ad skilja pad sem heilbrigdisstarfsfolkid sagdi
peim. Onnur médir sagdi ad madurinn sinn hefdi verid sa sem hafdi allar upplysingarnar
bannig ad pegar hin efadist eda mundi ekki eftir pvi hvad leeknarnir htfdu sagt pa settist hann
hja henni og for yfir upplysingarnar sem pau héfdu fengid. Petta er deemi um hvernig
fedurnir eru peir sem taka & moti og geyma upplysingar. Ad sjalfségdu & petta ekki vid um
alla. Stundum er maddirin s& adili sem sér um ad safna upplysingum og er studningsadili

fodursins.

Nidurstodur i rannsokn Locock og Alexander (2006) syndu ad i mérgum tilvikum
taka fedur sér hlutverk sem akvérdunaradili, sa sem tekur akvardanirnar. | sumum tilvikum
var pad fadirinn sem tok akvardanirnar og beindi modurinni i pa att sem honum fannst vera
su rétta. Maedurnar skynjudu petta annars vegar sem stydjandi og hins vegar ekki stydjandi,

en sumum madrum fannst eins og verid veri ad reka a eftir peim um akvordanatoku. |
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flestum tilvikum skynjudu madurnar akvedni fodursins po sem gddan studning vid
akvardanatokuna. pad voru po ekki allir fedur sem voru akvednir. Sumir fedur reyndu ad
fresta akvardanatoku medan peir leitudu betri upplysinga & medan 6drum fannst maéadirin ein

a®tti rétt 4 ad taka dkvordunina.

A lokum voru fedur i pessari rannsékn Locock og Alexander (2006) oft i hlutverki
syrgjandi foreldris. Eins og einn fadir taladi um ganga fedur ekki i gegnum likamlega hluta
pessarar reynslu en peir ganga i gegnum tilfinningahlutann. Gjarnan er talad um fedur sem
studningsadila madur en oft vill gleymast ad peir eru einnig ad ganga i gegnum pessa reynslu.
Foreldrar sem talad var vid nefndu ad folk gerdi sér oft ekki grein fyrir pessu og ad pad
spyrdi jafnvel hvernig konan hans hefdi pad en gleymdi pvi ad fadirinn veeri lika ad ganga i
gegnum erfida tima. Ein m&dir taladi um ad karlar og konur syrgdu a olikan hatt, konan fari
heim og gréati en madurinn fari i vinnuna og vinni peim mun meira. Rannsakendur bentu & ad
prétt fyrir ymsa veikleika rannsdknarinnar pa varpadi han lj6si & hve mérgum hlutverkum
fedur gegna i ferli fosturgreiningar. Hun veeri hins vegar takmorkud ad pvi leyti ad Urtakid
veeri litid og adeins 8 karlmenn hefdu tekid patt. bad veeri einnig takmarkandi pattur ad tekin
voru vidtol vid flesta fedur ad modurinni vidstaddri en pad hefdi liklega verid betra ad taka
vidtolin sitt i hvoru lagi til pess ad fa sjénarhorn beggja adila. Upplifun fedra af
fosturgreiningarferlinu hafi ekki mikid verid rannsokud og pvi veeri pessi rannsokn g6d

byrjun sem varpar ljosi & upplifun peirra og hlutverk.

Vidbrdgo foreldra vid greiningu & fosturfravikum

Larsson, Crang-Svalenius, Marsal, og Dykes (2009) gerdu samanburdarrannsokn a reynslu

22ja foreldra af greiningu & bl6dru i heila fosturs (choroid plexus cyst) & mid-pridjungi
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medgongu og einnig & reynslu 66 foreldra par sem engin fravik komu i 1jés. Foreldrarnir
fengu sendar spurningar i télvuposti og voru bednir um ad svara peim fyrir og eftir
omskodunina. Spurt var medal annars um bakgrunnsupplysingar, eins og dagsetningu
feedingar, menntun peirra og kyn. Einnig var spurt um kvida og fosturgreininguna sjalfa.
Studst var vid nokkra skala par & medal matsskalann PEER-U med Hugarastandskvarda
(State of Mind Index), sem & ad meta kvida. Ennfremur STAI- skalann (State-Trait Anxiety
Inventory Mood Scale) en hann meelir lidan foreldra & peim tima sem spurt var, par med
talinn kvida, taugastyrkleika, persénuleika og fleira. I lokin var notadur SOC-skalinn (Sense
of Coherence Scale) en hann metur eiginleika foreldra til bjargrada midad vid breyttar
adsteedur. Ut fra skélunum var enginn markteekur munur & hopunum fyrir utan ad PEER-U
skalinn syndi mun minni kvida og &hyggjur hja samanburdarh6pnum eftir dmskodunina
midad vid rannsoknarhdpinn. Einnig leid peim hdpi betur eftir omskodunina midad vid lidan
peirra fyrir hana. Enginn munur var & hépunum vid notkun bjargrada eftir nidurstoour

rannsoékna.

Larsson, Crang-Svalenius og Dykes (2009) framkvaemdu rannsokn med pad ad
markmidi ad ddlast skilning & reynslu foreldra og vidbrogoum pegar féstur peirra greinist
med blddru i heila (choroid plexus cysts) vid émskodun & mid-pridjungi medgongu.
Rannsoknin stdd yfir i 12 manudi & &runum 2005-2006 og fér fram & fosturgreiningadeild
sjukrahuss i Sudur-Svipjod. bar eru allar omskodanir framkveemdar af ljosmadrum eda
leeknum. Tekid var vidtal vid peaer ljosmadur sem parna unnu & medan rannsoknin for fram,
peer spurdar um pessar hefdbundnu émskodanir og auk pess um peirra reynslu af greiningu a
blodru i heila fosturs. T Svipjod gildir st regla ad ef einhver grunur leikur & ad um fravik sé

ad reeda er strax haft samband vid laekni til ad stadfesta pad vegna pess ad ljosmadur mega
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ekki sjélfar draga beinar alyktanir af nidurstooum. bvi nast eda svo fljott sem audir verdur
eru foreldrar upplystir eins ndkvaemlega og heagt er. Adrir patttakendur pessarar rannsoknar
voru foreldrar sem fengu greiningu & bl6dru & heila fosturs & mid-pridjungi medgongu. Haft
var samband vid pa eftir greiningu og peir bednir um ad taka pétt i rannsékninni. peir
foreldrar sem sampykktu ad taka patt voru 10 maedur og 9 makar & aldrinum 26-40 ara. Flest
vidtolin, sem grundvolludust & opnum spurningum, foru fram i heimahdsum foreldranna og
voru tekin samtimis vid madur og fodur. Oll vidtélin hofust med pvi ad foreldrarnir voru
bednir um ad lysa upplifun sinni af 19-20 vikna émskoduninni, fra pvi peir gengu inn &
deildina og par til fravikio kom i ljés. Fjorar af pessum madrum voru enn 6friskar pegar
vidtalid atti sér stad en allar madurnar i rannsékninni feeddu heilbrigd born. Prjar madur
kusu legvatnséstungu & peim tima sem dmskodunin atti sér stad til ad fa ndkvemara
likindamat. Ut fra vidtélunum skiptu rannsakendur nidurstodunum i prji pemu en
mikilveegasta pemad, sem foreldrarnir tilgreindu, var porf fyrir pekkingu. Pad ad fa gdoar
upplysingar i upphafi var mjog mikilvaegt fyrir foreldrana til pess ad geta tekist & vid
adsteedurnar og tekid upplysta akvérdun um framhaldid. Oftar en ekki téludu foreldrarnir um
ad fyrir utan greiningu & fosturfraviki er medgongutimabilid oft vidkveemt og litid purfi til ad
missa stjorn & hlutunum, hvad pa pegar upp kemur fésturfravik. Til ad geta tekist & vio
adsteedur sem pessar segja foreldrarnir pad mikilvaegast ad hafa gott studningsnet, baedi fra
fjolskyldu og sérfreedingum & pessu svidi til pess ad ddlast stjorn & lifinu aftur. Foreldrarnir
h6fou pé mesta studninginn hvor af 6drum. Meginnidurstodur rannsoknarinnar eru paer ad
fullnaegjandi upplysingar og uppbyggileg bjargrad skipti foreldrana mestu mali til ad takast a
vid pessa upplifun & medgodngu og til ad hafa stjorn & daglegu lifi. Pessi rannsdkn hefur po
takmarkanir. Par ma helst nefna ad einn af premur rannsakendum, sem toku vidtolin, hafdi

enga reynslu af vinnu & pessu svidi og hafdi pvi litinn skilning eda pekkingu & dmskodun
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fyrir rannsoknina. Einnig purftu patttakendur ad vera seenskumeelandi en pad utilokadi til

deemis innflytjendur sem tala ekki seensku.

Ekki er almennilega vitad af hverju, en konur &ttadar fra Mexiko eru i meiri hattu en
adrar konur & ad ganga med fostur med taugaroérsgalla (neural tube defects), eda 5 af hverjum
1000 konum. Annars stadar eru pad um 1-2,5 konur & méti hverjum 1000 konum. Rannsokn
var gerd par sem gert var itarlegt mat & radgjof sem erfoaradgjafar i Bandarikjunum veittu
6friskum konum fyrir dkvardanatoku um legvatnsastungu par sem grunur leikur &
fésturfraviki. Rannsakendur einblindu & ofriskar konur frd Mexiké sem bjuggu i
Kaliforniuriki en alls toku 157 konur og makar peirra patt. Rannsoknin for fram med opnum
vidtélum vid foreldrana og var einna helst spurt um péa patti sem héfou ahrif & akvardanatoku
peirra. Rannsakendur skiptu nidurstddunum nidur eftir samskiptaerfidleikum milli
erfdaradgjafans og patttakenda og geedum upplysinga sem erfdaradgjafarnir veittu konunum
um legvatnsastungu. Gedi upplysinga matu rannsakendur til deemis Ut fra nakvemni
erfdaradgjafans vid utskyringar & legvatnsastungu og hve vel tulkur yfirfeerdi upplysingar til
pbeirra. Samtals dkvadu 38% patttakenda ao fara ekki i legvatnsastungu eftir radgjofina. beer
konur sem toku pa akvordun ad fara i legvatnsastungu sogdu akvoroun sina byggda a umraedu
erfdaradgjafans um eiginleika profsins hvad vardar fullvissu og einnig moguleikans til
undirbanings ef fostrid reyndist vera med fravik. Einnig voru sumar peirra sem dkvadu ad
fara i legvatnsastungu vegna pess ad peer vildu vita hvort fostur peirra vaeri med einhvers
konar fravik og pa hvada. Samband var & milli asteedu patttakenda fyrir &kvoroun sinni og
skilnings peirra fyrir profinu. Pvi meiri pekking sem pétttakandinn 6dladist pvi sterkari rok
hafdi hann fyrir akvardanatokunni. Helsta asteeda peirra maedra sem akvadu ad fara i

legvatnsastunguna var su ad peer fengu godar og endurteknar leeknisfraedilegar upplysingar
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um profid i radgjofinni. Astedur peirra sem akvadu ad fara ekki i legvatnsastungu voru fleiri

og af ymsum toga (Browner, Preloran, Casado, Bass og Walker, 2003).

Ut fra nidurstddum rannsoknar sinnar telja Browner o.fl. (2003) ad liklegir
ahrifavaldar séu erfidleikar i samskiptum eda 6fullnegjandi freedsla sem hefur ahrif &
akvardanatoku, til deemis misskilningur vegna misvisandi upplysinga. Sumir rddgjafar lystu
ahyggjum sinum yfir pvi ad geta ekki komid upplysingunum nogu vel fra sér og pvi komu
pbessar nidurstédur rannsakendum ekki & dvart. Fyrir utan pessar nidurstddur voru samt sem
adur margir jakveedir peettir sem komu i ljos i samskiptunum. Radgjafarnir fylgdu hiklaust
eftir sidareglum og Utskyrou fyrir skjélsteedingum sinum kosti og galla vid legvatnsastungu.
Einnig toku rannsakendur eftir pvi ad flestir rddgjafar reeddu um erfidleika, eins og
féstureydingar og umonnun barns med fravik. Erfidleikar, sem patttakendur lystu i
samskiptum sinum vid erfdaradgjafa sinn, voru medal annars flokin, freedileg ord sem peir
skildu ekki hvad pyddu eda misskildu. Algengasti misskilningurinn var um &hettu sem
fylgdi legvatnsastungu og einnig um pad hvad veeri verid ad mela og skoda. Til demis héldu
margar konur ad verid veeri ad mela protein hja modur en ekki protein hja fostrinu. Hradsla
maedra vid fosturfravik for mjog mikid eftir skilningi og skynjun peirra & upplysingunum sem
peer fengu. Undir lokin fjélludu rannsakendur um ad pessi rannsokn syndi ad ef
skjolsteedingum finnist ekki vera hlustad & sig og vidhorf sin ekki virt, eru peir liklegri til ad
leida radgjafann hja sér og virda ekki radleggingar hans. Margar maedur kvortudu undan pvi
ad radgjafi peirra veitti peim hvorki virka hlustun né athygli pegar paer lystu sinum skodunum
og ahyggjum. Einnig h6fdu geedi tulkunar mikil ahrif en nokkrar maedur ségou talkinn

litilsvirda frasagnir sinar. Ut fra 6llum pessum nidurstodum er besta leidin, ad mati
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rannsakenda, til ad tryggja sem best samskipti vid skjolstedingana, su ad hlusta & hvad peir

hafa ad segja og gefa peim tima.

Upplifun foreldra af samskiptum vid heilbrigdisstarfsfolk

Arin 1998-1999 var gerd uttekt & adferdum 26 heilbrigdisstarfsmanna 4 Englandi vi® ad
upplysa foreldra um nidurstodur dmskodunar sem bentu til kyntengdra litningagalla.
Damigerd saga af upplifun foreldranna var su ad foreldrarnir fengu hringingu heim fra
ljésmodur, sem pau hifdu annad hvort hitt einu sinni eda aldrei. Attu peir pa vid hana samtal
sem stdd yfir i innan vid 15 minatur par sem hun greindi peim fra nidurstédunum.
Foreldrarnir attu kost & ad hitta sérfraeding &dur en peir toku akvérdun um framhaldid. Ad
minnsta kosti tveir pridju hlutar foreldranna fengu skriflegar upplysingar um astandid adur en
peir fengu frekari radgjof eda foru i vidtol. 1 1jos kom ad mjég mismunandi var hversu mikid
heilbrigdisstarfsmennirnir vissu og sdgdu foreldrum um pennan litningagalla. 1 greininni er
sagt fra einu tilfelli par sem heilbrigdisstarfsmadur, sem litid hafdi kynnt sér petta tiltekna
fravik, veitti foreldrum i gegnum sima peer fregnir ad hugsanlega veeri fostur peirra med
tilgreint fravik. Einnig upplysti hann foreldrana um ad fostrid geti hugsanlega ordid
broskaheft ad einhverju leyti en sagdist ekki vita pad nakveemlega. Daginn eftir hitti hann
foreldrana sem pa héfdu tekid akvordun um ad fara i fostureydingu. Kom pa i 1jés ad ekkert
amadi ad fostrinu en heilbrigdisstarfsmadurinn gat med engu méti fraett pau eda haft ahrif &
peirra akvordun med meiri og itarlegri upplysingum. betta deemi segir okkur ad varast beri
ad svara spurningum sem starfsmadurinn hefur ekki pekkingu a par sem pad getur
augljéslega haft alvarlegar afleidingar eins og komid hefur fram (Abramsky, Hall, Levitan og

Marteau, 2001).
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Flestir foreldrar fara i dmskodun, spenntir fyrir pvi ad sja barnid sitt og lita alls ekki &
omskodunina sem égnvekjandi & nokkurn hatt. Pad etti pvi ekki ad koma & dvart ad foreldrar
verda fyrir miklu afalli pegar nidurstédur benda til fosturfravika. pessar nidurstodur kynntu
Lalor, Devane og Begley (2007) eftir ad hafa tekid vidtol vid 38 maedur um upplifun peirra af
samskiptum sinum vid heilbrigdisstarfsfolk eftir greiningu & fosturfraviki @ mid-pridjungi
medgdngu. Rannsoknin leiddi einnig i 1jos ad pvi nakvemari upplysingar sem foreldrar
fengu fra heilbrigdisstarfsfolki & tima greiningar, pvi &nsegdari voru foreldrarnir med
samskiptin. Foreldrarnir voru einnig almennt &naegdari med samband sitt vid starfsfolk
samanborid vid pa foreldra sem toldu sig fa 6fullnaegjandi upplysingar og voru 6anagdir med
vidbrogd og svor starfsfolks vid spurningum sinum. Margar madur tjadu sig um ad per veeru
svekktar yfir framkomu pess sem framkveemdi émskodunina. Sa sem framkvaemdi
omskodunina kom ekki fram vid peer af virdingu og serdi peer flestar pegar hann tok
spurningar peirra ekki alvarlega. Meirihluti patttakenda sagdist ekki hafa fengid naegar
upplysingar vid komu i 6mskodunina og par af leidandi sottust peir eftir frekari upplysingum
a veraldarvefnum, sérstaklega ef bidin eftir vidtalid vid serfreeding var 16ng. Ad peirra mati
var bid lengri en 24 klukkustundir fra dmskoduninni alls ekki eskileg pvi peer madur sem
burftu ad bida lengur upplifou meiri kvida, sérstaklega ef pessi timi lengdist, til deemis upp i
heila viku. begar kom ad pvi ad hitta sérfreeding hofdu peer miklar veentingar um nakveemar
upplysingar og einnig studning par sem petta var peim erfidur timi. Litid purfti til ad setja
peer ut af laginu i samskiptum peirra vid sérfreedinga og atridi, eins og ad finna fyrir
onargeetni fra serfredingnum og 6fullkomnar upplysingar um fravikid og medferd, olli
mikilli 6anagju hja peim. Einnig fannst peim sérfreedingarnir oft nota of freedileg ord sem
peer skildu ekki. Fréttirnar af greiningunni fengu paer med ymsum hetti, til deemis med

freedslu vid skodun 6mskodunarmynda, skifurita og skyringamynda. Ad peirra mati voru



22

skyringarmyndirnar besta leidin til ad 6dlast skilning og atta sig & adsteedum. Porf fyrir
skriflegar upplysingar var sérstaklega mikil eftir dmskodunina og i kjolfar vidtals vid
sérfreeding. Astaedurnar eru medal annars ad madurnar pyrftu pa sidur ad saekja upplysingar
a veraldarvefinn eda hringja aftur til ad fa betri upplysingar. bar madur sem akvadu ad eiga
barnid voldu ad hafa sama sérfreedinginn og peer hofdu hitt og téludu um porf fyrir ad mynda
traust medferdarsamband vid hann. Madurnar kunnu vel ad meta pegar per fengu bod um ad
fa ad hringja hvenar sem er milli vidtala med fyrirspurnir. Allar hofou peer porf fyrir
persdnulegan studning fra heilbrigdisstarfsménnum, sérstaklega fra 1ljésmadur eda
sérfreedingi. I stuttu mali alyktudu rannsakendur ad arangursrik og god pjonusta fzeli i sér
verklagsreglur sem starfsfélk fer eftir. Ad gefa foreldrum upp vefsidur sem eru gagnreyndar,
nota einfold ord, takmarka sem mest fraedileg ord og tryggja gddan skilning med notkun
taflna og myndbrota veeru deemi um upplysingar og freedslu sem foreldrar 6skudu eftir og
styrkti pjonustuna vid pa. Lalor og félagar alykta ad rannsokn peirra undirstriki porf foreldra
fyrir gddar upplysingar um rannsoknir & fosturfravikum og mogulegum nidurstodum. Ad
pbeirra mati virdast samskipti vera émissandi hluti hjukrunar foreldra og ad porf sé & betri
adferdum vid ad midla nidurstddum til foreldra. Peir benda & ad starfsmenn & pessu svidi
&ttu ao sekjast eftir pjalfun og freedslu um hvernig skuli best skyra foreldrum fra

nidurstodum um fosturfravik.

Fraedslu- og studningsparfir foreldra

Eins og komid hefur fram eru allar dmskodanir valkostur verdandi foreldra. Mismunandi er
hve miklar rannsdknir foreldrar velja, sumir hafna 6llum eda hluta af Gmskodunum og
fosturgreiningum. Kjosi peir ad fara i paer er pad hlutverk ljésmedra, hjukrunarfreedinga og

leekna i maedravernd ad upplysa pa um hvada rannsoknir eru i bodi. Pvi naest a&tti ad gefa
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foreldrunum svigrdm og tima til umhugsunar og virda akvardanir peirra. Med pessum heetti
né heilbrigdisstarfsmenn ad tryggja ad foreldrarnir taki upplysta &kvordun (Maria
Hreinsdottir, 2001). Einnig hefur verid greint fra rannsoknum sem syna fram & ad pad er
einnig hlutverk heilbrigdisstarfsmanna ad veita foreldrum studning. Heér verdur fjallad um

beer freedslu-og studningsparfir foreldra fyrir, vid og i kjolfar dmskodunar.

Fraedsluparfir foreldra fyrir fésturgreiningar

I 1j6si ahaettupatta sem fylgja legvatnsastungu, svo sem rof & himnum og mogulegt fosturlat,
er einungis radlagt ad meaedur fari i rannsoknina ef grunur leikur & ad um alvarlegt
fosturfravik sé ad reeda. Pad er svo undir foreldrunum komid ad taka akvordun Gt fra
floknum og yfirgripsmiklum upplysingum og hafa peir pa gjarnan orfaa daga til umhugsunar.
A arunum 2007-2008 var gerd rannsokn & Englandi i peim tilgangi ad skilgreina og meta
upplysingar og studning sem madur fa pegar peim er bodin legvatnsastunga. Rannséknin for
fram med opnum vidtélum vid 17 éfriskar konur og 17 ljésmaedur eda leekna sem veittu
maedrunum freedslu og studning. Adur hofdu maedurnar fengid baeklinga med upplysingum
um rannsoknina. Allar voru peer sammala um ad akvardanataka sem pessi veeri hvort tveggja
flékin og tilfinningaprungin. Einungis fimm madur voru sattar vid paer upplysingar og
studning sem paer fengu pegar peer purftu ad taka akvoroun. Flestar voru sammala um ad pvi
meiri upplysingar sem par fengu um kosti og galla, pvi 6ruggari veeru paer vio
akvardanatoku. Samt sem adur komu fram 6likar skodanir & pvi hversu miklar upplysingar
skyldi veita. A medan sumar madurnar sdgdust fa allt of mikid af upplysingum & einum og
sama tima voru adrar sem kvortudu undan pvi ad fa ekki naegar upplysingar og leitudu peirra
pvi annars stadar, eins og & veraldarvefnum. Par upplysingar sem per vantadi voru um

maogulegar nidurstodur og afleidingar fosturrannsokna. Paer 6skudu eftir upplysingum um
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peer rannsoknir sem i bodi voru fyrir utan legvatnsastungu til ad vita hvada leidir veeru i bodi
og til ad vera 6ruggari i &kvardanatokuferlinu. Einnig 6skudu peer eftir ad starfsfolkid legdi
itarlegra mat & porf hvers og eins fyrir upplysingar og veeri sveigjanlegra gagnvart élikum
leidum til ad ad veita paer. Af 6llum 17 madrunum &kvadu 10 ad gangast undir
legvatnsastungu. Af peim greindust prju fostur med Downs-heilkenni og ein modirin for i
féstureydingu i kjolfarid. Um pridjungur peirra sem foru i frekari rannsoknir sau eftir peirri
akvoroun og kenndu 6nogri freedslu um pad. Paer maedur lystu mikilli vanlidan og kvida sem
beer upplifou pegar peer fengu upplysingarnar hja starfsfolki pvi paer voru peim of floknar og
umfangsmiklar til ad medtaka og vinna Ur & sama tima. Rannsakendur badu madurnar um ad
koma med uppéastungur um verkferla til ad tryggja betri freedslu. Helstu uppéastungurnar voru
medal annars paer ad starfsmennirnir &ttu ad forgangsrada upplysingaflaedinu eftir mikilvaegi
pbess og porf maedra og skipta pvi svo nidur & nokkur timabil. Einnig etti ad afhenda
maedrunum skriflegar, hagnytar upplysingar til ad taka med sér heim. Ef upplysingarnar yrou
veittar med 6drum heetti en bara munnlega, til demis med myndum, myndbdndum,
skifuritum og télum myndi pad, ad mati patttakenda, auka likur & pvi ad peaer keemust
orugglega til skila. Um pridjungur kaus ad heyra reynslusdgur annarra sem gengid hofou i
gegnum svipadar adstedur. Ennfremur 6skudu paer eftir upplysingum um studningshopa eda
areioanlegar vefsiour. Virdist vera sem ad auka purfi stuoning til madra vid akvardanatoku,
til deemis med studningshépum og virkri hlustun. Mesta studninginn sem peer telja sig fa er
fra maka, fjélskyldu, vinum og ad hluta til fra heilbrigdisstarfsménnum. Eftir vidtolin vid
[josmadurnar og leeknanna kom i 1jés ad ramlega helmingur peirra var sammala um
mikilveaegi pess ad meaedur 6dlist gdédan skilning og pekkingu & fésturgreiningum og séu
medvitadar um pa valkosti sem i bodi eru. Magn upplysinga sem starfsmennirnir ségoust

veita var mjog mismunandi. Olikar skodanir voru & pvi hvort og pa hvenar etti ad reda
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fostureydingu vid foreldra en peir voru allir ssmmala um ad mikilveegt sé ad upplysa pa vel
um peer falsk-jakveedu og falsk-neikveedu nidurstodur sem geta komid upp. Pessi rannsokn
ytir undir mikilvaegi pess ad bata gaedi upplysinga og studning. 1 pvi skyni nefna hofundar
hennar porf & proun Kkliniskra leidbeininga, einungis etladar foreldrum sem taka purfa
mikilveegar &kvardanir i sambandi vid fosturgreiningar (Durand, Stiel, Boivin og Elwyn,

2010).

Til pess ad kanna hvort akvardanatokur 6friskra unglingsstulkna um frekari
litningaprof veeru ad einhverju leyti frabrugdnar akvardanatokum eldri maedra toku Plaga,
Demarco og Shulman (2005) vidtol vid 33 ofriskar maedur, 19 ara og yngri, i Bandarikjunum.
pessar stulkur hofou leitad radgjafar eftir ad hafa fengid jakveedar nidurstodur Ur litningaprofi
eda voru med auknar likur & fosturfravikum. Af pessum 33 stalkum héfdu 17 peirra fengid
jakvaeda nidurstdou um Downs-heilkenni eda taugardrsgalla (open neural tube defects).
Teepur pridjungur atti fjolskyldusdégu um erfdafraedileg fosturfravik og 7 med annars konar
fosturfravik sem komu i 1j6s vid 6mskodun. Rannsakendur skodudu hvada forsendur lagu
fyrir &kvordunum peirra og hvort radgjofin sem peer fengu hafi haft ahrif & akvardanatdkuna.
Teeplega helmingur, eda um 48%, &kvad ad fara i frekari greiningu, eins og legvatnsastungu
0g meta rannsakendur pad svo ad nidurstodur ar rannsokninni geti ekki synt fram & ad ungar
maedur frekar en eldri séu liklegri eda Oliklegri til ad gangast undir frekari fosturgreiningar
adrar en omskodanir. Einhverra hluta vegna var hlutfall pess hops sem kaus
fosturgreiningarprof i pessari rannsokn laegra en i 6drum rannsoknum par sem medalaldur
patttakenda var heerri. Pvi er erfitt ad alhafa Ut fra pessari einu rannsokn hvort ungar madur
séu oliklegri til ad kjosa frekari greiningar. Rannsakendur segja mikilvaegt ad aldrei skuli

meta arangur radgjafar Ut fra tioni akvardana um ad fara i frekari fosturgreiningar.
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Arangursrik radgjof verdi frekar metin eftir pvi hversu vel upplystar maedur eru til
akvardanatoku, hver sem akvordun peirra verdur. Munurinn & radgjof til ungra og eldri
maedra er medal annars s ad peer yngri eru gjarnan ekki négu andlega proskadar til ad skilja
og taka rokréttar &kvardanir, sem getur dregid Ur arangursrikri radgjof. Rannsakendur
alyktudu ad naudsyn veeri & nyjum og endurbzttum verkferlum um radgjof sem naedi betur til
yngri madra pegar peim vari bodin frekari pjonusta og fosturgreining. Miklar og floknar
upplysingar fylgdu slikri radgjof og virtist sem pessi venjubundna radgjof sem er i bodi i dag
veeri ekki ndgu arangursrik. Ef ekkert veeri ad gert yrdi radgjofin til pessara madra
6fullnzegjandi og pvi erfitt ad meta hversu vel upplystar stalkurnar veeru pegar peer teekju

akvardanir vid pessar kringumstaedur.

Fraedslu- og studningsparfir foreldra i kjolfar greiningar

A haskolasjukrahisi einu i Astraliu er 16gd rik ahersla a freedslu og studning til 6friskra
kvenna og maka peirra vid pau timamot pegar fostur peirra greinast med auknar likur &
fosturfravikum. Akvedid ferli fer par af stad um leid og 6mskodanir eda adrar
fésturrannsoknir syna auknar likur & hjartagalla. Ferlid byrjar & pvi ad sérfreedingur i
hjartasjukdomum barna skyrir greiningarnidurstddur fyrir foreldrunum & eins einféldu mali
og mogulegt er. Annar leeknir, oftast sérfreedingur i dmskodunum, er jafnframt vidstaddur til
ad stadfesta greininguna og ganga Ur skugga um ad ekkert gleymist i freedslunni. Einnig spyr
hann spurninga og tekur patt i umraedum til ad tryggja gédan skilning foreldra a
ahattupattum, umaénnun barnsins og hvernig barnid komi til med ad dafna eftir feedingu og i
framtidinni. Foreldrar eru hvattir til pess ad spyrja spurninga og er bodin frekari adstod og
radgjof, medal annars ad hitta barnaleekni sidar verdi eftir pvi 6skad. Hopur 30 foreldra tok

patt i rannsokn til ad meta gaedi upplysinga og studnings sem sjukrahusid veitir. Einnig var
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metid hve mikil &hrif greiningin hafdi & foreldrana, hvada peettir redu mestu i akvordun
foreldranna um ad halda &fram medgongu og ennfremur hvort upplysingarnar hafi haft ahrif &
umoénnun barnsins eftir feedingu. Rannsdknin for fram med vidtélum vid foreldrana & priggja
ara timabili; fljotlega eftir greiningu, halfu ari eftir feedingu barns eda eftir fostureydingu og
svo premur &rum sidar. Niu pessara foreldra toku dkvordun um ad fara i fostureydingu. Yfir
70% s6gou utskyringarnar um hjartagallann skyrar eda mjog skyrar, & medan um 85% tdldu
innihald upplysinganna vera seemilegt. Um 60% foreldranna téldu sig hafa skilid greininguna
mjog vel & medan um pridjungur taldi skorta skriflegar upplysingar, sem ad peirra mati hefou
getad hjalpad peim til ad skilja betur nidurstédur og skyringar a peim. Um 70% upplifou
mikla vanlidan og kvida i kjolfar greiningar. Allir foreldrarnir padu radgjof eftir greiningu
sem ad peirra mati hafdi jakvaed ahrif & umonnun barnsins eftir feedingu og jok & éryggi
foreldranna sem umdnnunaradila. Einnig drd radgjofin ar 6vissu foreldranna um framhaldid
eftir fedingu, sem margir foreldrar fundu fyrir fyrst eftir greininguna. Foreldrarnir téludu um
hve g6dan studning peir fengu @ medgdngunni eftir greiningu, badi fra leknum og
hjakrunarfreedingum. So6gdu peir studninginn hafa haft ahrif & adlogun sina ad pessum
breytingum og einnig undirbuning peirra &dur en barnid kom i heiminn. pad gerdi
foreldrunum audveldara fyrir og dr6 verulega Ur alagi a pa sem hefdi annars geta ordid peim
mikil byrdi og tilfinningalega erfitt. Ekkert foreldri vaentir pess ad barn pess se med einhvers
konar fravik. bvi fylgja sorgarviobrogd i kjolfar greiningar fosturfravika, medal annars mikil
reidi, kvidi og afall hja foreldrum. Ad mati rannsakendanna telst radgjof pvi mikilveegur
pattur og parf ad vera vel timasett og vel igrundud. Spurningar sem foreldrarnir beindu til
starfsmanna tengdust neer aldrei fravikinu sjalfu heldur frekar timanum eftir medgongu,
lifsgeedum, umdénnun barnsins og hvernig barnid komi til med ad proskast. pessar

fyrirspurnir eiga pvi vel vid radgjofina sem veitt er a sjukrahusinu en par eru allir pessir
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peettir reeddir. R&dgjofin gekk einungis Ut & ad svara spurningum foreldra og veita
utskyringar & sem einfaldastan hatt. Hvort petta ferli er arangursrikt eda ekki er haegt ad meta
ut fra nidurstddum pessarar rannsoknar en meirihluti foreldranna 6dladist ageetan skilning &
greiningunni. Einnig virtust foreldrarnir n& ad vinna vel ar pessu alagi og miklu breytingum
med hjalp heilbrigdisstarfsfolks. Pessi rannsokn synir einnig mikilveegi studnings vid

foreldra fyrir umonnun barnsins (Menahem og Grimwade, 2004).

Kvidi er algeng upplifun foreldra i greiningarferli fosturfraviks. A arunum 2001-2003
gekk 21 modir med féstur sem greinst h6fdu med vanskopun i lungum (cystic adenomatoid
malformation, CCAM). Madur pessar voru bednar um ad taka patt i rannsokn er laut ad
sélfelagslegri lidan peirra. Nidurstddurnar voru sidan bornar saman vid nidurstédur annarar
rannsdknar um lidan 23ja madra sem gengu med fostur sem greinst hofou med pindarslit.
Rannsoknirnar foru fram & sama tima & sjukrahusi i Rom. A pessu sjukrahusi fer akvedid
verkferli i gang i kjolfar greiningar & slikum fosturfravikum, par & medal radgjof og
studningur ymiss fagfolks. Born sem fedast med pessi fosturfravik purfa ad gangast undir
adgerd sem allra fyrst eftir faedingu par sem lifslikur peirra eru ekki taldar miklar, sérstaklega
barna med vanskdpun i lungum. Madur beggja hopanna voru bednar um ad svara STAI-S
kvidaprofi (Spielberger State-Trait Anxiety Inventory) fyrir og eftir radgjof. Petta prof & ad
meta ntverandi kvida og er skilgreint sem skammvinn tilfinning spennu og kvida. Radgjof
fengu paer medal annars fra skurdleknum, sérfreedingum i Gmskodunum, barnaleeknum og
sélfreedingum. Einnig fengu allir foreldrar skriflegar upplysingar heim med sér.
Sélfraedingur var vidstaddur alla radgjofina. Litid var & radgjofina sem salfélagslegt
freedsluferli med pad ad markmidi ad audvelda foreldrum ad takast & vid

greiningarnidurstodur fosturfravika, draga ur kvida peirra og hjalpa foreldrum vid ad na
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stjorn & adstedum. Bodid var upp & studningshop 6skudu foreldrar eftir pvi ad hitta adra
foreldra barna med svipud fosturfravik. Fra greiningu og par til foreldrar fengu radgjof lidu
ad medaltali 2-10 dagar. Engir foreldranna dkvadu ad fara i fostureydingu. Litill munur var &
nidurstédum STAI-S profsins & milli hopa fyrir radgjof. Eftir radgjof minnkadi kvidinn
toluvert hja bAdum hopum en pé minnkadi hann talsvert meira hja maedrum barna med
pbindarslit. bvi ma segja ad pverfagleg radgjof dragi Ur kvida en rannsoknin synir fram & ad
med godri pekkingu foreldra & edli, mogulegum afleidingum og ahrifum fosturfraviks & sjalft
féstrid og med veittum studningi starfsfolks vid sorgarferlid, attu foreldrar ad vera vel
undirbanir fyrir og eftir fedingu og hafa pannig betri stjorn & kvida og vanlidan. Einnig telja
rannsakendur rannsoknina ekki geta synt fram & tengingu & milli heattu & burdarmalsdauda og
kvida foreldranna. Rannsakendur velta pvi fyrir sér hvort kvidi meedra eftir rddgjof tengist pa

frekar 6vissu um medferd og greiningu frekar en alvarleika fosturfraviks (Aite o.fl., 2009).

pekking og reynsla heilbrigdisstarfsfolks af pvi ad veita foreldrum upplysingar a tima
fosturgreiningar

Eins og tilgreint er hér ad framan er algengt ad foreldrar kvarti undan 6fullnagjandi
upplysingum pegar 6mskodun fer fram. Astaedurnar eru sjaldnast pekktar en margar
rannsoknir hafa synt fram & ad heilbrigdisstarfsfolk skorti gjarnan pekkingu & peim
fésturrannsoknum sem fara fram med 6mskodun. Pad hefur paer afleidingar i for med sér ad
foreldrar verda illa upplystir um hvad sé verid ad skoda og um mogulegar nidurstédur. Verda
peir pvi fyrir miklu afalli ef auknar likur & fésturfraviki koma fram i greiningarnidurstooum
(Bramwell og Carter, 2001; Smith, Slack, Shaw og Marteau, 1994; McNeill og Alderdice,

2009). | pessum Kkafla verdur litillega gerd grein fyrir ranns6knum & pekkingu
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heilbrigdisstarfsfolks & 6mskodunum og jafnframt reynslu peirra af samskiptum vid foreldra

Vvid pessar kringumsteedur.

Tulkun nidurstadna fyrir foreldrum

Abramsky o.fl. (2001) skodudu hvernig foreldrum eru feerdar peer fregnir pegar nidurstédur
omskodunar benda til kyntengdra litningagalla. Feaest fostur og feedd bérn med pessa tegund
litningagalla f& einkenni eda finna fyrir peim en haegt er ad greina pad med synum Ur
legvatnsastungu. betta er 6likt Downs-heilkenni par sem peir einstaklingar hafa augljos
atlitseinkenni sem haegt er ad skoda med rannséknum. Rannséknin stdd yfir i niu manudi og
for fram & Englandi. Rannsakendur htfdu samband vid 26 heilbrigdisstarfsmenn sem hoféu
veitt foreldrum pess konar fregnir og toku stutt simavidtal vid pa. Vidtalid var framkvemt
nokkrum dogum eftir midlun upplysinga til foreldra og byggdist & spurningum um hvernig
beir feerdu foreldrunum pessar fregnir, hverjar hefdu verid upplysingarnar sem peir gafu,
bekkingu starfsfolksins & pessum fravikum og upplifun pess af pvi ad feera foreldrunum
pessar fregnir. Einum manudi eftir greiningu og svo aftur 6 manudum eftir greiningu hoféu
23 por fra ymsum stofnunum gengid i gegnum litningarannsoknir eins og legvatnsastungu
vegna ahettupatta svo sem has aldurs modur (yfir 35 ara). Foreldrar pessir voru bednir um
ad svara spurningum um heilsu sina, upplifun af pvi ad fa pessar fregnir og
akvardanatokuferlid. Heilbrigdisstarfsfolkid fékk godar upplysingar um foreldrana, um
greininguna og um fésturfravikid sjalft &dur en pad hafdi samband vid foreldrana og upplysti
pa um nidurstédurnar. Heilbrigdisstarfsfolkid taldi paer upplysingar vera hjalplegar og pad
veitti peim akvedid 6ryggi ad vita eitthvad um foreldrana og fosturfravikid. Sumar
kvennadeildir i rannsokninni voru med kliniskar leidbeiningar er fjélludu um pad hvernig

greina skuli fra fosturfravikum. Aftur a moti voru einnig stofnanir sem hofou engar sérstakar
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reglur eda vinnuferli um samskipti vid foreldra. Hvada upplysingar og hvernig foreldrar
fengu fregnirnar for eftir pvi & hvada stofnun peir foru i maedravernd og hver veitti peim
pbessar upplysingar. Petta deemi synir fram & augljosa porf og par af leidandi krofu um ad
heilbrigdisstarfsfolk hafi til ad bera pekkingu & élikum tegundum fosturfravika og viti
hvernig peir eigi ad tilkynna foreldrum um pau. Varast skal ad svara spurningum sem
starfsmadurinn hefur ekki pekkingu & par sem pad getur augljoslega haft alvarlegar

afleidingar eins og greint var fra i 6drum kafla um viobrdgd og reynslu foreldra.

Tillogur ad battum samskiptum, samkvemt Abramsky o.fl. (2001, bls. 465):

- Allar stofnanir &ttu ad hafa reglur um hvernig skuli veita upplysingar um
nidurstddur; fylgja etti kliniskum leidbeiningum um rannsoknir, greiningar og
medferd fosturfravika.

- Konur sem fara i legvatnsastungu attu ad vera vel upplystar um tilvist kyntengdra
litningagalla og fleiri fravika fyrir rannsoknina.

- Upplysingar um kliniskar afleidingar greiningar etti erfédafreedingur ad veita.

- Allir starfsmenn sem eru liklegir til ad eiga samraedur vid foreldra um nidurstodur
rannsokna, par med taldar ljosmadur sem hringja i foreldra til ad bjéda peim
tima hja laekni, sttu ad vera medvitadir um greininguna sjalfa og lesa vel peaer

upplysingar sem a ad veita foreldrunum.

Anrif pekkingar, vidhorfa og reynslu heilbrigdisstarfsfolks

Med pvi ad mela alfa-fosturprétein i blddi ofriskra kvenna er haegt ad meta likurnar a
fésturfravikum eins og Downs-heilkenni og taugardrsgéllum (open neural tube defects).

Mismunandi er milli landa hvener og hvort pessi meling er framkvaeemd. Sums stadar er
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6llum éfriskum konum bodid upp & malinguna en & 6drum stédum er pad einungis gert ef
einhverjir &haettupaettir eru til stadar, eins og har aldur modur eda dvenjuleg hnakkapykkt
fosturs. Bramwell og Carter (2001) ranns6kudu pekkingu 81 heilbrigdisstarfsmanns,
ljosmadra og feedingarlekna, & framkveemd likindamats & medgdngu & Nordvestur- Englandi.
Einnig spurdu rannsakendur starfsfolkid um vidhorf pess til pess ad veita radgjof til foreldra
um likindamat. Rannséknin for fram med fyrirlagningu spurningalista lokadra spurninga.
Rannsakendur baru nidurstédurnar svo saman vid eldri rannsoknir. Af svorum pétttakenda
matti rdda ad peir hofou ageeta pekkingu & framkvaemd likindamats & litningafravikum. Peir
vissu fyrir hvada hop foreldra pessi pjénusta var i bodi og hvenar 4 medgdngu. Hins vegar
var pekking peirra & dhaettupattum fosturfravika minni. Um helmingur peirra pekkti ekKki
tioni alvarlegra fosturfrvika og ahettuna af pvi ad feeda barn med Downs-heilkenni eda barn
med taugarorsgalla. Margir starfsmannanna vanmatu ahettupeetti fyrir pessum
fosturfravikum. EKKi nema pridjungur patttakenda mat hversu mikla pekkingu foreldrarnir
héfou & likindamati og mégulegum fosturfravikum sem geetu att vid fostur peirra. Hluti
patttakenda hafdi einnig pa tilhneigingu ad segja foreldrum fra eigin reynslu af likindamati, ef
pbeir hofou slika, frekar en ad freeda foreldrana almennt um likur og aheettupeetti likindamats.
Attu peir pa til ad hafa ahrif 4 akvardanatokur foreldranna i stad pess ad veita peim almenna

radgjof um valkostina, kosti peirra og galla, hvers og eins.

Rannsdkn Smith o.fl. (1994) leiddi i ljos svipadar nidurstédur en pau rannsékudu
tengslin & milli pekkingar ljésmaedra og fedingarlaekna & fosturgreiningum, vidhorfa peirra til
ad veita foreldrum naudsynlegar upplysingar um peer auk kliniskrar reynslu peirra. A sex
sjukrahtsum a Bretlandi svorudu 70 ljosmadur og 21 feedingarlaeknir stodludum

spurningalistum. 1 1j6s kom litil pekking & venjubundinni émskodun; um 43% ljosmadra og
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14% fxdingarleekna toldu sig hafa goda pekkingu & rannsokn peirri. Markteaekni
rannsoknarinnar telst ekki mikil ad mati rannsakenda par sem einungis voru i bodi takmorkud
og stodlud svor. patttakendur kunna ad hafa skilid spurningarnar med 6likum heetti eda verid
dvissir med hvada svarmoguleikar attu vid i peirra tilviki. Faedingarleeknarnir vissu mun
minna um 6dmskodanir en ljdsmadurnar auk pess sem peer hofdu meiri kliniska reynslu.
Vidhorf til mikilveegi pess ad veita naudsynlegar upplysingar fyrir fosturgreiningar var
mismunandi milli leekna og ljosmadra. bvi meiri pekking sem laeknarnir hofou almennt &
fésturgreiningum, pvi meiri likur voru & ad peir veittu foreldrum allar peer upplysingar sem
porf veeri 4. Einnig voru peir liklegri til ad segja fra peirri dvissu sem fylgt getur nidurstédum
fésturgreininga, svo og ahattupattum peirra. Sama matti segja um ljésmadurnar nema ad pvi
meiri sem klinisk reynsla peirra var, pvi liklegri voru peer til ad veita videigandi upplysingar.
Ad mati rannsakenda attu konur til ad mynda ad fa ad vita aheettuna af pvi ad fara i
legvatnsastungu adur en peer taka dkvordun um ad fara i hana. Af pessari rannsokn ma rada
ad pekking og klinisk reynsla heilbrigdisstarfsfolks hefur mikio veegi i hversu vel upplystar

akvardanir foreldrar taka.

A Nordur-irlandi er fosturgreining Downs-heilkennis byggd & Alpjoda Downs-
heilkennis 6mskodunarferlinu (National Down’s syndrome Screening Programme).
Fostureydingar hafa verid l6glegar & Bretlandi ad undanskildu Nordur-irlandi en allt fra arinu
1967 hafa verid vangaveltur par um hvort bjéda atti upp & fosturgreiningar i pvi ljosi ad
fostureydingar eru ekki leyfdar. Arid 2005 var gerd eigindleg rannsokn & Nordur- irlandi &
vidhorfum og reynslu 15 ljosmadra til ad bjéda maedrum upp a likindamat fyrir Downs-
heilkenni en algengasta rannsoknin par er likindamat fyrir pristeedu & 21. litningi. Med

opnum vidtélum vid ljosmaedurnar komu i ljos almennt frekar neikveedar frasagnir og vidhorf
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til likindamats en rannsakendur skiptu nidurstédunum i pemu. | pemanu ad eiga i
erfidleikum med ad Utskyra likindamat t6ludu ljosmadurnar um ad pad veeri peim krefjandi
verkefni ad Utskyra fyrir maedrum hvernig likindamat fari fram og ahettuna pvi fylgjandi an
pess ad nota flokin, fredileg ord sem geta dregid ur skilningi maedranna. Ljésmadurnar voru
sjaldan vissar um hvort paer hefdu veitt fullnsegjandi upplysingar. | pemanu ad bjéda upp a
svo marga moguleika téludu ljosmadurnar vid madurnar um alla p4 moguleika sem i bodi
eru sem leiddi oftar en ekki til pess ad madurnar badu paer um hjalp vid ad taka akvoroun.
Ljésmaedrunum potti pad opaegileg stada og mikil abyrgd. Ahyggjur af pvi ad valda
madrunum meiri kvida: pegar ljosmadurnar lystu samskiptum sinum vid madurnar voru
frasagnir peirra sidarnefndu oftast & neikveedum nétum. ber sem toku pa akvordun ad fara i
likindamatid upplifdu alls konar tilfinningar, til deemis kvida fyrir matinu, fengu afall vegna
nidurstada matsins og eftirsja vid ad hafa farid i likindamatid. pvi folst hlutverk
ljdsmaedranna adallega i ad stydja og adstoda meedurnar. AJ eiga erfitt med ad bjoda upp a
likindamat: Sumar ljosmadurnar téldu likindamatid ekki vera gagnlegt og pvi var vidhorf
peirra mismunandi til pess hvort pad veeri i peirra verkahring ad bjoda upp & pad. Einnig
voru 6lik vidhorf ljosmadranna til pess hlutverks ad greina fra nidurstéoum, um magn
upplysinga sem veita skyldi og timasetningu freedslunnar. Fostureydingar ma ekki raeda: par
sem fostureydingar eru ekki leyfdar & Nordur-irlandi, nema modirin eigi vid andleg eda
likamleg vandamal ad strida, er pad 6skrad regla ad reeda ekki pann moguleika. pvi eru
margar ljosmadur peirrar skodunar ad dvideigandi sé ad bjoda foreldrum upp & likindamat
fyrir fosturfravikum. Ad mati rannsakenda matti greina skort a sjalfstrausti hja
Ijésmaedrunum par sem meirihluti peirra treysti ser ekki til pess ad veita fullnaegjandi
upplysingar til maedranna er naegdu til upplystrar akvorounar peirra. Rannsakendur téldu ad

nidurstodurnar hefou ekki alhafingargildi par sem ad drtakid var tilt6lulega litid.
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Rannsoknin veiti samt sem adur sérstaka innsyn inn i flékin mal sem geaetu komid upp pegar
kemur ad vali & fosturgreiningum. Ljosmadur veeru i lykilhlutverki vid ad upplysa, Gtskyra
og stydja foreldra & pessum erfida tima medgongunnar. Rannsdkn pessi gefur til kynna

mismunandi vidhorf peirra til peirrar stadreyndar (McNeill og Alderdice, 2009).

I dag er meelt med pvi ad 6friskar madur, 6had aldri, séu vel upplystar um
fésturgreiningar fyrir 6mskodanir. Magn upplysinga, sem veittar eru, getur po verio
mismikid milli stofnana. Til deemis er maelt med pvi ad allar maedur viti hvenger melt er med
pessum fosturgreiningum, hvernig proéfin fari fram og hvad nidurstéour gefa til kynna. Atti
bvi ad upplysa paer um badi gagn og takmarkanir fosturgreininga til ad tryggja sem bestan
skilning meaedranna an pess p6 ad pad valdi peim auknum kvida. begar konur uppgétva ad
peer eru ofriskar er leeknir oft fyrsti heilbrigdisstarfsmadurinn sem peer hitta sem stadfestir
medgodnguna. Laknarnir eru pvi i kjoradsteedum til pess ad veita peim almennar upplysingar
i byrjun medgdéngu um allar paer 6mskodanir og fosturgreiningar sem gerdar eru (Nagle o.fl,

2008).

Nagle o.fl (2008) athugudu reynslu 27 &stralskra leekna af pvi ad upplysa maedur um
beer fosturgreiningar sem fylgja 6mskodunum. Leeknunum var skipt nidur i 4 rynih6pa og for
rannsoknin fram med opnum vidtélum vid hvern hop fyrir sig. T Astraliu er 6llum 6friskum
konum bodid upp & 6keypis malingu a lifefnavisum i bl6di médur & mid-pridjungi
medgongu. Ef likur eru & fosturfraviki eda ef aldur madra er yfir 37 ar er peim bodid upp a
frekari greiningar. Nidurstddum vidtalanna skiptu rannsakendur nidur i innri og ytri paetti.
Innri peettir teljast vera pau atridi sem hafa ahrif a geedi radgjafar leeknanna. Medal annars
t6ludu laeknarnir um ad peir ettu erfitt med ad utskyra med einfoldum heetti takmarkanir

fosturgreininga pvi maedur attu til ad spyrja einungis Ut i pa dhattu og dvissu sem peim
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fylgdu. Slikt er ad mati leeknanna mjog krefjandi verkefni og oft dgerlegt ad svara. Drd pad
ar sjalfsdryggi peirra vid ad veita goda freedslu og vera nagilega éruggir vardandi pekkingu &
efninu. Gadi og magn upplysinga sem peir veittu maedrunum var mjég mismunandi og for
pad ad mestu leyti eftir skynjun peirra & porf maedranna fyrir upplysingum. Algengt var ad
madurnar badu leeknana um persénulegt alit peirra. Timaskortur var einnig einn innri
pattanna en til ad uppfylla sem mest af porfum kvennanna fyrir upplysingar 16gdu peir mikla
aherslu & ad fyrsti timinn feeri adallega i freedslu og svara fyrirspurnum. brétt fyrir pad voru
peir allir sammala um ad peir nedu aldrei ad fara yfir mikilvaegustu atridin. Ytri pattir eru pa
pbau atridi utan radgjafar sem hofdu vidtek ahrif & pjonustu. Umraedur um hvada timi veeri
heppilegastur til freedslu um fosturgreiningarnar og um mogulegar nidurstédur peirra er einn
beirra ytri patta. Er pa verid ad meta hvort su freedsla atti ad vera & sama tima og medganga
er stadfest eda seinna, pegar maedurnar hafa attad sig a adstedum. Pprétt fyrir ad pad teldist
skylda leeknanna ad veita allar pessar upplysingar gat pad stundum brotid i baga vid viohorf
beirra pegar kom ad neikvaeedum upplysingum sem hafdi oftar en ekki sleem &hrif & lidan
kvennanna og jok & kvida peirra og streitu. bvi vard mikil umraeda um hvort pessar fréttir
yllu frekar skada en &vinningi. Einnig téldu leknarnir skipta mali hvernig peir upplystu

madurnar, med tilliti til ordavals og &hersina & jakveaeda og neikveeda paetti.

Fosturgreiningarferlid & islandi

Meirihluti fosturgreininga & islandi & sér stad & Landspitala Haskolasjukrahusi og
Fjordungssjukrahtsinu & Akureyri. A fosturgreiningardeild Landspitala er midstod
fosturgreininga & islandi par sem sérhafd pjonusta er i bodi (Hulda Hjartardottir o.fl., 2010).
A [slandi eru pad ljosmadur sem framkvama émskodanir en paer sekja sér reglulega

endurmenntun erlendis og eru i godri samvinnu vid erlend sjukrahis a pessu svidi. Ef
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[josmaoair ser fravik vid dmskodun er kalladur til sérfreedingur og frekari rannsoknir eru
gerdar i kjolfarid. Vid greiningu & fosturfraviki eru dvallt i pad minnsta tveir adilar sem
stadfesta fravikid og i framhaldi af pvi er fenginn sérfreedingur eftir edli fraviks. pa fara i
gang verkferlar, mismunandi eftir pvi hvers konar fosturfrvik er um ad reda. Stundum er
fostrinu ekki hugad lif og pa velja flestir foreldrar ad ljuka medgongu. P4 tekur starfsfolk
medgongudeildar vid. Petta er &tid val foreldranna og leggur starfsfolk kvennadeildar
aherslu & ad stydja pa hvert sem val peirra verdur. Foreldrum stendur til boda ymis konar
studningur, svo sem fra salfreedingi, félagsradgjafa, presti, djadkna og erfdaraddgjafa. Folki eru
afhendar upplysingar um ymis félagasamtok svo sem Breid bros, sem eru samtok
adstandenda barna med skard i vor og gom, Félag dhugafdlks um Downs-heilkenni og Fimir
feetur, sem eru samtok foreldra med klumbufeetur (Gudlaug Bjornsdéttir, Maria J.

Hreinsdottir og Olafia M. Gudmundsdottir munnleg heimild, 29.mars 2011).

Vid greiningu & fosturfraviki vid dmskodun & 18.-20. viku upplifa foreldrar oft mikla
timaprong til akvardanatéku par sem fostureydingar & islandi eru einungis leyfdar fram ad 22.
viku. Vegna pessa hafa foreldrar adeins um 2-4 vikur til pess ad taka akvéréun um hvort peir
vilji halda medgongunni afram eda binda enda & hana. Yfirleitt byrjar freedsla um
fosturfravik & fosturgreiningardeild en fyrstu upplysingarnar sem fdlk feer er fra peim
sérfreedingi sem stadfestir fravikio. Upplifun ljésmadra er st ad eftir greiningu hafi foreldar
tilhneigingu til pess ad lokast af og medtaka ekki paer upplysingar sem peim eru veittar strax i
kjolfar greiningar. Foreldrum er einnig bent & ad leita sér upplysinga & veraldarefnum en
peim eru gefin upp latnesk heiti sem heppileg leitarord. Foreldrum eru gefnir nokkrir dagar
til umhugsunar og til pess ad atta sig. Pa vakna oft upp spurningar og pa eru ljosmadur og

sérfredingar til taks. Foreldrar stoppa oft stutt vid & fosturgreiningardeildinni en sumir hafa
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myndad god tengsl vid ljosmaedur meadraverndar og leita pvi pangad eftir freedslu (Gudlaug
Bjornsdottir, Maria J. Hreinsdottir og Olafia M. Gudmundsdottir munnleg heimild, 29.mars

2011).
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Umreadur og alyktanir

pegar foreldrar fara i reglulegar dmskodanir og &framhaldandi rannsoknir & medgdngu
upplifa peir gjarnan margt nytt. bar méa nefna ad peir eru ad sja barnid sitt i fyrsta skipti, eru i
umhverfi sem peir pekkja litid og eiga i samskiptum vid fagfolk. Eins og komid hefur fram
parf litid til pess ad pessi upplifun foreldranna verdi neikveed. bettir sem hafa par ahrif eru
til deemis framkoma starfsfolks og viomat auk nidurstadna fosturgreiningarinnar. begar
fosturfravik greinist er pad oft mikid afall fyrir foreldrana par sem pad samraemist oft ekKki
fyrirfram myndudum hugmyndum peirra og vaentingum um heilbrigt barn. Heér hefur verid
greint frd nylegum rannséknum um vidbrégd og parfir foreldra i kjolfar greiningar a
fésturfraviki, ennfremur reynslu og pekkingar heilbrigdisstarfsfolks af pvi ad greina
foreldrum fra slikum nidurstédum. Tilgangur pessarar samantektar var ad svara
rannsoknarspurningunum: Hver eru vidbrdgd foreldra vid greiningu & fosturfravikum?
Hverjar eru helstu parfir foreldra i kjolfar greiningar sem leidir i 1jos fosturfravik og hvernig
hefur til tekist ad sinna peim pdrfum? Hver er stadan & islandi med tilliti til freedslu og
studnings til foreldra i kjolfar greininga a fosturfravikum, er eitthvad sem maetti beeta i
naverandi vidbragosferli? Hér verdur greint fra nidurstédum samantektarinnar og

rannsoknarspurningunum svarag.

Hver eru vidbrogd foreldra vid greiningu & fosturfravikum?

Mikilveegt er ad veita foreldrum vidunandi upplysingar um tilgang 6mskodunar par sem hun
er greiningartaeki og foreldrar geetu purft ad taka erfidar akvardanir i framhaldi hennar (Maria
Hreinsdottir, 2001; Kristin Rut Haraldsdottir, 2001). Af rannsé6knunum ma rada ad pad er

mismunandi hversu vel upplystir foreldrar eru fyrir framkveemd émskodunar. | rannsékn
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Ekelin o.fl. (2004) gerdu foreldrarnir sér grein fyrir pvi um hvad émskodunin snerist og voru
undirbanir fyrir 6likar nidurstodur. Vegna pess hversu vel upplystir peir voru lystu peir pvi
yfir ad peir veeru tilbanir til ad takast a vid 61l hugsanleg vandamal sem geetu komid upp.
Hins vegar leiddi énnur rannsdkn pad i ljos ad foreldrar veltu mégulegum
rannsoknarnidurstodum litid fyrir sér heldur litu einungis & dmskodun sem teekifeeri til pess
ad sja barnid sitt. Fyrir pa foreldra voru greiningar & fosturfravikum jafnvel meira afall en
fyrir pa sem voru medvitadir um mogulegar nidurstodur. Skortur & pekkingu getur til deemis
haft i for med sér ad foreldrar seekist i meira mali eftir upplysingum & veraldarvefnum par
sem areidanleiki upplysinga getur verid misjafn (Lalor o.fl., 2007). betta synir mikilveegi
pbess ad foreldrar fai goda freedslu um rannsoknir & medgéngu sem gerir pa betur i stakk bina
til pess ad takast & vio moguleg fosturfravik. Pad virdist vera ad foreldrar séu betur i stakk
banir til pess ad takast & vid erfidar adsteedur svo augljoslega er porf fyrir ad upplysa
foreldrana. b6 velta hofundar pessarar samantektar fyrir sér hversu miklar upplysingar eigi
ad veita foreldrum um moguleg fosturfravik fyrir rannsoknir, par sem of miklar upplysingar
geetu haft i for med sér aukinn kvida og ahyggjur hja foreldrunum. Hinsvegar ef foreldrar fa
of litlar upplysingar pa getur pad til deemis haft i for med ser ad foreldrar leiti upplysinga &
Géareidanlegar vefsidum & veraldarvefnum. pad getur haft i for med sér misskilning, aukinn
kvida og ahyggjur. pvi parf heilbrigdisstarfsfolk ad meta porf hvers og eins og finna

jafnveegi i gjof upplysinga.

Ef sampeett likindamat bendir til pess ad auknar likur seu & litningafravikum hja fostri
er foreldrum bent & pann kost ad fara i legastungu (Hildur Hardardottir, 2001a). Edlilegt er
ad foreldrar vilji f4 ad vita hver ahaettan er sem fylgir slikri adgerd. Browner o.fl. (2003)

syndu fram & ad pvi betri freedslu sem foreldrar fengu um legastungur pvi 6ruggari voru peir
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med akvordun sina um hvort peir &ttu ad fara i slika rannsokn eda ekki. Helstu &staedur
patttakenda fyrir &kvordun sinni var umreeda heilbrigdisstarfsmanns um rannséknina. bvi
meiri pekking sem péatttakendur 68ludust pvi sterkari rok hofou peir fyrir akvardanatoku sinni
og voru jafnframt éruggari um réttmeeti hennar. betta synir fram & ad foreldrar purfa ad
Odlast sjalfsoryggi til pess ad geta tekid upplystar dkvardanir. Til pess ad ddlast sjalfsoryggi
burfa peir videigandi freedslu og i skjéli hennar ttu peir ad geta tekid upplystar akvardanir.
Su freedsla sem heilbrigdisstarfsmadur veitir virdist hafa mikil &hrif & dkvardanatoku par sem

margir foreldrar taka mikid mark & ordraedu peirra og Utskyringum.

Ef rannsdkn leidir i 1jos auknar likur & fosturfravikum upplifa foreldrar gjarnan
mikinn kvida og dhyggjur. Nidurstddur rannséknar Menaham og Grimwade (2004) syndu ad
70% foreldra upplifa kvida og vanlidan i kjélfar greiningar fosturfraviks. I annarri rannsokn
sem gerd var arid 2005 kom i 1jés mikill munur & vidbrogdum foreldra sem fengu upplysingar
um fésturfravik og peirra foreldra sem fengu upplysingar um ad fostur peirra veaeri heilbrigt.
Mun minni kvidi og ahyggjur hrjadu foreldra heilbrigdra fostra en hins vegar var ekki munur
a notkun bjargrada hja pessum hépum (Larsson, Crang-Svalenius, Marsal o.fl., 2009). peettir
sem geta haft ahrif a vidbrdgd foreldra vid greiningu & fosturfravikum eru medal annars
nakvaemni og magn upplysinga, vidbrdgd heilbrigdisstarfsfolks vid fyrirspurnum peirra og
bidtimi fra greiningu til freedslu. Pvi ndkveemari upplysingar sem foreldrar fa pvi &nsegdari
eru peir med samband sitt vid heilbrigdisstarfsfolk. Pvi minni vidbrégd sem foreldrar fa vio
fyrirspurnum sinum pvi meiri kvida finna peir fyrir og liklegra ad upplifunin verdi neikvad.
Ef bidtimi fra greiningu ad fraedslu er lengri en einn sélarhringur eykur pad einnig kvida
foreldra (Lalor o.fl., 2007). Hofundar pessarar samantektar alykta pvi ad nakvemni

upplysinga, god vidbrdgo heilbrigdisstarfsfolks vid fyrirspurnum og stuttur bidtimi geta skipt
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skopum um upplifun foreldra. Ef heilbrigdisstarfsfolk er &vallt medvitad um pessa peetti

getur pad dregid ur neikvadri upplifun foreldra.

Liklegra er ad frasagnir foreldra af upplifun vid émskodun séu neikvaedar ef i 1j6s
kemur ad fostur peirra greinist med auknar likur & fosturfraviki. peettir sem geta haft ahrif eru
medal annars umhverfi stofnana og vidmaét heilbrigdisstarfsfolks. bar ma nefna hvort gert sé
rad fyrir adstodu fyrir fedur og hvernig starfsfolkid bregst vid lidan og upplifun foreldranna
(Locock og Alexander, 2006; Lalor o.fl., 2007). pad er upplifun islenskra ljdsmadra ad
begar foreldrar fa neikvaedar fregnir i Gmskodun hafi peir tilhneigingu til pess ad lokast af og
medtaki ekki peer upplysingar og freedslu sem peim er veitt (Gudlaug Bjornsdottir, Maria J.
Hreinsdottir og Olafia M. Gudmundsdottir munnleg heimild, 29.mars 2011). bessa peetti
parf heilbrigdisstarfsfolk ad hafa i huga pegar foreldrum er veitt freedsla pvi pegar foreldrar
eru i afalli getur verid ad peir atti sig ekki a peim studningi og freedslu sem peim er veitt.
Afleiding pess getur ordid neikvaed upplifun. pad er samt sem adur skylda
heilbrigdisstarfsfolks ad freeda foreldrana sem allra fyrst en hafa parf i huga ad endurtaka
freedsluna sidar, sérstaklega ef foreldrar eru ekki i astandi til ad taka vid upplysingum i

upphafi.

Mikid hefur verid fjallad um vidbrogd beggja foreldra en litid hefur verid einblint &4
vidbrogd fedranna & einstaklingsgrundvelli. Margt bendir til pess ad fedur upplifi sig ekki
sem hluta af medgongunni pegar pessi pjonusta er veitt. Par ma nefna ad upplifun margra
fedra er ad starfsfolk leggi ekki mikla aherslu & ad peir séu vidstaddir 6mskodunina. Daemi
pessa eru ad oft er adstodu fyrir pa abotavant, til deemis ef ekki er gert rad fyrir peim inni &
skodunarherberginu. Pad er margt sem hefur ahrif & lidan peirra pratt fyrir ad pad sé maodirin

sem gangi med barnid. Peir upplifa sig oft pannig ad peir hafi ekki stjorn & adsteedunum og
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geti ekki verndad mddurina. Rikjandi vidhorf er ad modirin eigi ad taka erfidar akvardanir
ein par sem hin gangi med barnid og pvi getur pad reynst fedrunum erfitt ad 61l dbyrgdin sé &
herdum modurinnar. Petta getur haft i for med sér aukinn kvida hja fedrunum. Algeng
vidbrogo peirra eru ad peir safna saman upplysingum til pess ad geta reett kosti og galla vid
modurina til ad tryggja upplysta akvordun hennar (Locock og Alexander, 2006). Upplifun
maedra og foreldra hefur mikid verid rannsékud og ytir pessi rannsékn undir mikilvaegi pess
ad rannsaka purfi reynslu fedra sérstaklega. Heilbrigdisstarfsfolk parf ad vera medvitad um
ad fedur eru einnig skjolstaedingar peirra og pvi ber ad koma fram vid pa sem slika. beir eru
hluti af pessu ferli og geta pvi upplifad jafn mikid tilfinningalegt 4lag og meaedurnar. Petta ber

pvi avallt ad hafa i huga.

Hverjar eru helstu parfir foreldra i kjolfar greiningar sem leidir i ljos fésturfravik og hvernig

hefur til tekist ad sinna peim porfum?

Medgdngutimabilid er viokvaemt fyrir alla verdandi foreldra. Fyrir flesta er petta anaegjulegt
timabil en litid parf til pess ad valda foreldrum ahyggjum. begar fésturfravik koma i ljos
parfnast foreldrarnir helst upplysinga og studnings. Mikilvaegt er ad heilbrigdisstarfsfolk
stydji foreldra med upplysingum jéfnum héndum gegnum fésturgreiningarferlid. Foreldrar
burfa ad fa upplysingar fyrir dmskodun, & medan henni stendur og i kjolfar hennar. Vidbrégd
vid upplysingum um fésturfravik geta verid 6lik & milli kynja og pvi parf heilbrigdisstarfsfolk
ad hafa i huga parfir beggja adila og sinna peim a jafnraedisgrundvelli. Pjonustan parf ad vera
personuleg og einstaklingsbundin en @tid a faglegum nétum (Ekelin o.fl., 2004). Foreldrar
hafa mikla porf fyrir ad hafa pekkingu a fésturfravikinu og mikilveegt er ad peir fai pessar
upplysingar i upphafi (Larsson, Crang-Svalenius og Dykes, 2009). Yfirleitt kjésa foreldrar

frekar munnlegar upplysingar fremur en skriflegar. Engu ad sidur vilja foreldrar ad freedslan
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sé fjolbreytt. 1 pvi 1josi veeri haegt ad nota skifurit, skyringarmyndir, 6mskodunarmyndir,
nota reynsluségur annarra og veita upplysingar um studningshdpa og areidanlegar vefsidur.
Ad mati foreldra eykur fjolbreytni sem pessi likur & pvi ad upplysingarnar komist 6rugglega
til skila og eykur einnig skilning peirra (Durand o.fl., 2010; Ekelin o.fl., 2004; Lalor o.fl.,
2007). Til pess ad meeta 6likum porfum foreldra vid greiningu & nidurstédum geeti
heilbrigdisstarfsfolk til deemis verid med skyringarmyndir og myndbond til stadar.

Heilbrigdisstarfsfolkid geeti pannig metid porf foreldra fyrir olikar adferdir vid freedslu.

Til pess ad foreldrar geti tekid upplysta akvoroun i framhaldi greiningar fosturfraviks
parf heilbrigdisstarfsfolk ad tryggja ad peir fai allar upplysingar sem peir purfa & ad halda.
Akvardanataka i kj6lfar greiningar er flokin og henni geta fylgt blendnar tilfinningar. Durand
o.fl. (2010) syndu fram & ad pad er ekki nema teeplega pridjungur foreldra sem var &naegdour
med paer upplysingar sem peir fengu um frekari rannsoknir. Olikar skodanir foreldra komu i
[jos um hversu mikid magn upplysinga @tti ad veita en sammala virtust peir flestir vera um ad
bvi meiri upplysingar sem peir fengju um kosti og galla rannsdknar, pvi meira éryggi
6dludust peir til &kvardanatoku. Einnig vildu peir vita um alla valkosti sem i bodi voru til
bess ad auka Oryggi sitt vid akvardanatoku. Ef foreldrar fa ekki nagar upplysingar er su
heetta fyrir hendi ad peir s&kist i upplysingar & 6areidanlegum vefsidum & veraldarvefnum.
peim foreldrum sem fannst skorta upplysingar fannst adallega vanta upplysingar um
mdogulegar nidurstodur og afleidingar fosturrannsokna. Foreldrunum fannst mikilveegt ad
heilbrigdisstarfsfolk maeti einstaklingsbundnar parfir hvers og eins fyrir freedslu. Ppeir
foreldrar sem akvadu ad fara i frekari rannsoknir, til deemis legastungu, sau eftir peirri
akvoroun vegna onogra upplysinga fyrir framkveemd hennar. Ef foreldrarnir fengu miklar og

floknar upplysingar & sama tima dré pad ur 6ryggi peirra til akvardanatoku og ytti undir
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vanlidan og kvida. Til pess ad tryggja neegt upplysingafledi parf ad byrja & pvi ad meta
parfir hvers og eins til ad komast hja pvi ad foreldrar fyllist eftirsja ad lokinni akvardanatoku

sinni.

A sjukrahusi einu i Astraliu er akvedid verkferli sem fer i gang pegar greinast auknar
likur & fosturfraviki. Ferlid & ad ad tryggja ad foreldrar fai naegar upplysingar og studning.
Verkferlid fer pannig fram ad tveir sérfreedingar hitta foreldrana og veita peim fraedslu og
raogjof. Sérfraedingarnir eru tveir til pess ad tryggja ad allar upplysingar komist til skila og er
annar sérfredingurinn i hlutverki méalsvara foreldranna. Rannsokn sem kannadi rangur
bessa verkferlis syndi ad yfir 70% foreldra tdldu skyringarnar vera skyrar eda mjog skyrar.
pridjungur foreldra taldi skort vera & skriflegum upplysingum sem hafdi hrif & skilning
pbeirra. Fraedslan hafdi ahrif & umonnun barns eftir faedingu og jok 6ryggi foreldra sem
umdnnunaradila. Hun dro einnig Ur 6vissu foreldra i sambandi vid framtid barnsins
(Menahem og Grimwade, 2004). Ahugavert var ad sja ad fyrirspurnir foreldra tengdust
frekar timanum eftir feedingu barnsins med tilliti til lifsgeeda pess, umoénnun og hvernig pad
komi til med ad proskast frekar en um fosturfravikid sjalft. pannig fengu foreldrarnir
teekifeeri til a0 adlagast breyttum adsteedum og undirbua sig fyrir faedingu barnsins. Af
pessum nidurstddum ad deema er mikilveaegt ad freedsla sé skipuldgd og vel timasett med tilliti

til parfa foreldra.

Ymislegt getur haft ahrif & freedslu og skilning foreldra & peim upplysingum sem peim
eru fengnar. Margar rannsoknir hafa synt fram a ad of fraedileg og flokin ord er sa pattur sem
hefur hvad mest ahrif & skilning foreldra (Browner o.fl., 2003; Lalor o.fl., 2007; Menahem og
Grimwade, 2004; Plaga o.fl., 2005). Erfidleikar i samskiptum eins og misskilningur vegna

misvisandi upplysinga, 6fullneegjandi freedsla, flokin freedileg ord, tilfinningalegt 6jafnvaegi
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foreldra og haefni talks, ef porf er & slikum, eru peettir sem hafa mikid veegi vardandi skilning
foreldra. Einnig er liklegt ad foreldrar hafi ad engu radleggingar heilbrigdisstarfsfolks ef
peim finnst ad ekki sé hlustad & sig og vidhorf peirra ekki virt (Browner o.fl., 2003). Ef
foreldrar hitta nyjan starfsmann i hvert skipti nast sidur ad proa gott medferdarsamband og
traust og foreldrarnir eiga erfidara med ad spyrja spurninga og lysa ahyggjum sinum. pad
virdist pvi skipta mali ad sama starfsfolkid veiti peim freedslu og studning (Abramsky o.fl.,
2001; Lalor o.fl., 2007). Eins og Plaga o.fl. (2005) greindu fra er einnig mikilveegt ad taka
tillit til aldurs foreldra pegar veita & fraeedslu par sem ad nidurstédur rannsdknar peirra syndu
fram & ad madur purfa dlika freedslu og nalgun eftir aldri. bvi er naudsyn & sérstokum
verkferlum fyrir unga foreldra til ad tryggja arangursrika freedslu. Til ad meeta porfum
foreldra, leggja hofundar pessarar samantektar til ad 16gd sé ahersla & ad sama
heilbrigdisstarfsfolkid hitti foreldrana i hverri komu, nalgist foreldrana eftir aldri peirra,
takmarki notkun fraedilegra og flokinna orda og sidast en ekki sist virdi vidhorf og oskir

peirra.

Studningur vid foreldra telst ekki sidur mikilveegur pattur i pjonustu i tengslum vid
fésturgreiningar. Hlutverk heilbrigdisstarfsfolks er medal annars ad veita foreldrum studning
vid undirblning og framkvaemd fdsturgreiningar og ennfremur vid dkvardanatoku i framhaldi
af pvi, hver sem akvoroun peirra kann ad vera (Gudlaug Bjornsdottir, Maria J. Hreinsdottir
og Olafia M. Gudmundsdottir munnleg heimild, 29. mars 2011). Helsti studningurinn ad
mati foreldra kemur fra heilbrigdisstarfsfolki, fra maka, fjolskyldu og vinum. bvi virdist vera
mikilveegt ad foreldrar hafi gott studningsnet. bratt fyrir pad segjast peir f4& mestan studning
hvorir af 6drum (Durand o.fl., 2010; Larsson, Crang-Svalenius og Dykes, 2009). Stundum

virdist gleymast ad fedur séu einnig skjolsteedingar a medgongu. Eins og maedurnar hafa peir
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parfir sem parf ad hafa i huga i pjonustu vid foreldra og virdast gegna mérgum hlutverkum a
pessum tima. bar m& nefna fedur sem foreldri, studningsadili, &kvordunaradili, horfandi,
pann sem heldur utan um upplysingar og peir eru eftir atvikum syrgjandi foreldri. Svo virdist
sem hlutverki peirra sem foreldris sé stundum ytt til hlidar pegar porf er & pvi ad peir séu
studningur fyrir médurina. Vegna pessa vill gleymast ad peir seu einnig syrgjandi foreldri
med sinar veentingar og parfir. Peir upplifa sig oft frekar sem &horfanda fremur en
péatttakakanda (Locock og Alexander, 2006). Pad er ekki ndg ad huga ad pérfum madranna
heldur parf ad huga ad élikum pérfum kynjanna beggja, tryggja gott studningsnet i kringum
bau og virkja fjolskyldur peirra. Auk pess verda heilbrigdisstarfsmenn ad vera medvitadir um
vidhorf og skodanir sinar til ad geta veitt faglegan studning, hver sem akvordun foreldranna

kann ad verda.

Mismunandi skodanir eru medal heilbrigdisstarfsfélks um hvort mikilvaegt sé veita
foreldrum upplysingar, ad peir séu vel upplystir og hafi gédan skilning. Nidurstdédur nylegrar
rannsdknar syna ad ekki nema helmingur ljésmadra og leekna téldu pessa peetti mikilvaega og
6likar skodanir voru & pvi hvort og hveneer atti ad reeda fostureydingar vid foreldra (Durand
o.fl., 2010). bekking og reynsla heilbrigdisstarfsfolks virdist hafa ahrif & vidhorf peirra til
freedslu. Smith o.fl. (1994) syndu fram & ad pvi meiri pekkingu sem heilbrigdisstarfsfolk
hefur & fosturgreiningum pvi meiri likur eru & ad peir veiti naudsynlegar upplysingar. Auk
pess eru peir liklegri til ad greina fra peirri dheettu sem fylgir fosturgreiningunum og ovissu
sem getur fylgt nidurstddum. Sama ma segja um kliniska reynslu en pvi meiri kliniska
reynslu sem heilbrigdisstarfsfolk hefur pvi liklegra er pad til ad veita videigandi upplysingar.
Bramwell og Carter (2001) birtu svipadar nidurstodur en par hafdi heilbrigdisstarfsfolkid

ageeta pekkingu & framkvaemd fosturgreininga en skorti hins vegar pekkingu a dhattupattum
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fyrir fosturfravikum. Hafdi pad i for med sér ad pad vanmat ahettupaettina. EkKi nema
pridjungur starfsfolksins mat pekkingu foreldra & fosturgreiningunum og mégulegum
fosturfravikum adur en pad veitti peim freedslu. Petta hafdi i for med sér ad
heilbrigdisstarfsfolkid atti til ad hafa ahrif a kvardanatoku foreldra i stad pess ad veita peim

almenna radgjof.

Mikil krafa er um ad heilbrigdisstarfsfolk & pessu svidi hafi yfirgripsmikla pekkingu &
6dmskodunum og hinum ymsu tegundum fosturfravika. Starfsmadurinn parf ad hafa gbda
feerni vid framkveemd rannsékna og pekkja paer dhaettur og 6vissu sem peim fylgir. Foreldrar
hafa gjarnan margar spurningar sem peir leita svara vid, sérstaklega um pa aheettu sem
rannséknunum fylgir. Pad getur dregid verulega Ur sjalfsdryggi starfsmannsins og
oryggistilfinningu foreldra ef hann hefur telur sig ekki hafa naega pekkingu & efninu og getur
pvi ekki svarad fyrirspurnum med fullnaegjandi heetti (Nagle o.fl., 2008). pegar foreldrum er
tilkynnt um nidurstodur rannsokna er pvi mikilveegt ad viokomandi heilbrigdisstarfsmadur
hafi kynnt sér itarlega tiltekid fosturfravik. Heilbrigdisstarfsmenn ettu aldrei ad gefa
upplysingar sem peir eru ekki vissir um ad séu réttar par sem pad getur haft alvarlegar
afleidingar i for med sér eins og dkvardanatoku, byggda & folskum forsendum (Abramsky
o.fl.,, 2001). Til pess ad vidhalda pekkingu sinni geetu heilbrigdisstarfsmenn & pessu svidi til
deemis sott ndmskeid og radstefnur pessa efnis hérlendis sem og erlendis. Auk pess er tilvalid
ad vera i samvinnu vid erlendar stofnanir & pessum fagvettvangi sem 6drum. Med pessum
heetti veeru peir ad tryggja pjonustu i sessi, byggda & nyjustu rannsoknum, adferdum og

pekkingu.

Upplifun heilbrigdisstarfsfolks vid ad veita foreldrum upplysingar getur haft ahrif &

hversu vel peim tekst koma upplysingunum til skila. Algengar ahyggjur starfsfélksins eru
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baer, ad peim takist ekki ad Utskyra efnid ndgu vel med einféldum heetti til ad tryggja skilning
foreldra. Til deemis pykir peim erfitt ad sleppa pvi ad nota freedileg ord en pad hefur ahrif &
sjalfsoryggi peirra (Browner o.fl., 2003). bekking eykur sjalfséryggi heilbrigdisstarfsfolks i
freedsluhlutverki peirra auk pess sem mérgum pykir gott og gagnlegt ad hafa persénulegar
upplysingar um foreldrana &dur en hafist er handa med freedsluna. A pann hatt verdur
freedslan personulegri og pjonustan einstaklingshafoari (Abramsky o.fl., 2001). Til pess ad
tryggja sjalfsoryggi heilbrigdisstarfsfolks pegar veita skal freedslu leggja hofundar pessarar
samantektar til ad starfsmadurinn setji sig i spor foreldra, undirbui sig vel &dur en fraedsla er
veitt med tilliti til mégulegra spurninga og sé tilbdinn til ad Gtskyra fraeedleg ord fyrir
foreldrum. Auk pessa veeri tilvalid ad starfsmadurinn myndi kynna sér almennar upplysingar
um foreldrana, eins og aldur, menntun og traarskodanir pannig ad freedslan verdi

personulegri.

Ut fra ofangreindum heimildum ma sja ad pad virdist krefjandi verkefni ad ttskyra
fyrir foreldrum hvernig fosturrannsoknir fara fram og pa ahaettu sem peim fylgir. Ovissa rikir
oft medal heilbrigdisstarfsfolks um hvort pad sé ad veita fullnaegjandi upplysingar og hvort
paer upplysingar séu ad komast til skila svo ad foreldrar geti tekid upplysta akvoréun. Einnig
hefur heilbrigdisstarfsfdlkid oft ahyggjur af pvi ad miklar upplysingar geti valdid foreldrum
meiri kvida en avinningi (McNeill og Alderdice, 2009). Of miklar upplysingar og margir
valkostir geta valdid pvi ad foreldrarnir treysta ser ekki til pess ad taka akvoroun og leita pvi
eftir personulegu aliti heilbrigdisstarfsmannsins. betta er mikil abyrgd ad axla og getur sett
heilbrigdisstarfsfolk i erfida stodu (McNeill og Alderdice, 2009; Nagle o.fl., 2008). pad er
augljéslega krefjandi starf ad sinna foreldrum pegar fosturgreining fer fram og ekki sist pegar

nidurstédur hennar liggja fyrir. parfir foreldra, fredileg pekking heilbrigdisstarfsfolks og
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klinisk reynsla eru paettir sem virdast skipta mestu mali fyrir upplifun, badi foreldra og

heilbrigdisstarfsfolks.

Hver er stadan & islandi med tilliti til freedslu og studnings til foreldra i kjolfar greininga &

fosturfravikum, er eitthvad sem maetti beeta i niverandi vidbragadsferli?

A islandi framkvaema ljosmadur yfirleitt 6mskodanir. Gruni par einhverskonar fosturfravik
vid skodun er kalladur til sérfreedingur og i framhaldi af pvi eru frekari rannsoknir
framkvemdar. Komi i 1jos fosturfravik fer akvedid ferli i gang par sem foreldrum er veitt
bverfagleg pjonusta, en su pjonusta felur adallega i sér freedslu og studning. Pbad fer eftir edli
fosturfraviks hver veitir upplysingarnar. Ljésmadur veita almennar upplysingar en
sérfredingar i barnaleekningum veita itarlegri upplysingar um fésturfravikin. Fraedsla til
foreldra & Islandi fer yfirleitt fram um leid og fosturfravik er stadfest. Foreldrum stendur svo
til boda ad koma aftur sidar til pess ad fa frekari upplysingar (Gudlaug Bjornsdottir, Maria J.

Hreinsdottir og Olafia M. Gudmundsdéttir munnleg heimild, 29.mars 2011).

Mikilveegt er ad fredsla og studningur sé a pverfaglegum nétum par sem pverfagleg
nalgun dregur Ur kvida. AEtti pjonustan ad vera snidin eftir porfum foreldra og edli
fosturfraviks (Aite o.fl., 2009). A islandi stendur foreldrum til boda ymis konar studningur.
A Landspitala Haskdlasjukrahtsi vinnur pverfaglegt teymi ad pvi ad ad stydja foreldra pegar
fosturfravik greinast. I pessu pverfaglega teymi starfa medal annarra ljosmadur,
sérfredingar, félagsradgjafar, salfredingar, prestar, djaknar og erfdafreedingar. Pad stjornast
af porfum foreldra hverskonar freedslu og studning peir fa og pvi parf ad vera g6d samvinna
innan teymisins. bad parf ad meta parfir foreldranna med reglulegu millibili til pess ad

tryggja ad peir fai videigandi freedslu og studning. Fyrir utan pessa pjonustu fa foreldrar
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avallt afhenta baeklinga og upplysingar um ymis konar vefsidur og félagasamtok (Gudlaug
Bjornsdottir, Maria J. Hreinsdttir og Olafia M. Gudmundsdéttir munnleg heimild, 29.mars
2011). Ahugavert er ad sja hvad pjonustan & Islandi samramist nidurstddum erlendra
rannsdkna hvad vardar pverfaglega pjonustu til foreldra. Sem deemi méa nefna koma olikir
fagmenn ad pjonustu pessari. Vegna fjolbreytni fagmanna er sveigjanleiki innan teymisins
mikill pannig ad ef pjonusta eins hentar ekki porfum foreldra er peim visad til annars innan

teymisins.

Skiptar skodanir eru medal rannsakenda og heilbrigdisstarfsfolks um hver eigi ad
veita foreldrum upplysingar, baedi um per fosturrannsoknir sem i bodi eru og nidurstoédur
peirra (McNeill og Alderdice, 2009; Nagle o.fl., 2008). Ad mati McNeill og Alderdice
(2009) eru ljosmaedur i lykilhlutverki vid ad upplysa foreldra @ medgéngu. Nagle o.fl.
(2008) telja hinsvegar ad leeknar séu i kjoradsteedum til pess ad veita foreldrum almennar
upplysingar i byrjun medgongu par sem peir stadfesta oft medgonguna. A Islandi hitta
foreldrar ljosmaedur i meaedravernd hins vegar i morg skipti. Pvi myndast oft med peim og
foreldrum gott medferdarsamband og foreldrar leita gjarnan til peirra eftir upplysingum
(Gudlaug Bjornsdottir, Maria J. Hreinsdéttir og Olafia M. Gudmundsdottir munnleg
heimild, 29.mars 2011). Ljésmadur i maedravernd eru pannig i godri adstodu til pess ad
undirbuda foreldrana og gefa peim tima til ad atta sig & tilgangi émskodunar &dur en hin er
framkvaeemd. Ad mati hofunda pessarar samantektar er ekki radlegt ad veita freedslu um
fosturgreiningar og fosturfravik i upphafi medgongu pegar leeknar stadfesta pungun. Pess i
stad geeti almenn fraedsla um dmskodanir og adrar fosturgreiningar & islandi til deemis verid i
verkahring ljosmadra i maedravernd en aftur & moti &ttu leeknar sem greina fosturfravik ad

veita foreldrum upplysingar og freedslu um pa. bad er i verkahring heilbrigdisstarfsfolks ad
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veita skjolsteedingum sinum videigandi upplysingar. Hinsvegar er oft ekki skyrt hver & ad
veita hvada upplysingar. Eins og nidurstodur rannsokna sem greint hefur verid fra syna
virdast vidhorf og reynsla heilbrigsfolks hafa mikil &hrif & hversu miklar upplysingar
vidkomandi starfsmadur veitir foreldrum. Ad mati héfunda samantektarinnar &ttu hlutverk
hvers og eins ad vera skyrari og greinargodar leidbeiningar &ttu ad vera til & hverjum
vinnustad um hvada starfsmadur veitir hvada upplysingar. A pann hatt er haegt ad tryggja ad

foreldrar fai videigandi fraedslu.

Med rannsdknarspurningar pessarar samantektar i huga ma alykta ad helstu vidbrégo
foreldra vid greiningu & fésturfravikum eru had pekkingu, hvort tveggja foreldranna sjalfra og
heilbrigdisstarfsfolks, & fosturrannsoknum adur en peer eru framkveemdar. Rennir pad
styrkari stooum undir mikilveegi gédrar fraedslu fyrir foreldra &dur en fosturrannséknir eru
framkvaemdar. Kvidi, ahyggjur, vanlidan, missir a stjorn og 66ryggi eru pau vidbrégd
foreldra sem eru hvad algengust. Framkoma heilbrigdisstarfsfolks i freedsluhlutverkinu og
gadi upplysinga eru peettir sem hafa hvad mest ahrif & vidbrogd foreldranna. 1 kjélfar
greininga hafa foreldrar ymis konar parfir en par fara fremstar fraeedsla, studningur og géd
samskipti vid heilbrigdisstarfsfolk i gegnum allt ferlid. Samkvemt rannsoknum er pessum
porfum misvel sinnt en lykilpeettir eru pekking og klinisk reynsla heilbrigdisstarfsfolks,
verkferlar & stofnunum og nalgun heilbrigdisstarfsfolks ad lidan foreldra. Erfitt er ad bera
pjonustuna & islandi saman vid nidurstodur rannsokna par sem ekki fékkst adgangur ad
verklagsleidbeiningum sem notadar eru héer a landi. Midad vid frasagnir [josmadra a
fosturgreiningadeild ma alykta ad vel sé haldid utan um foreldra og peim veitt g6d og

samfelld freedsla eftir porfum hvers og eins.
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Framtidarsyn

Upplifun og parfir madra og foreldra almennt hafa talsvert verid rannsakadar. Faar heimildir
fundust um vidbrogd og parfir fedra. Ad mati hofunda pyrfti pvi ad rannsaka pa peetti betur
par sem kynin geta brugdist vid med 6likum heetti og pvi haft 6likar parfir. Ahugavert hefdi
verid ad skoda betur hvernig haegt er ad nalgast fedur sem foreldri og meeta peirra porfum.
Einnig eru til takmarkadar rannsoknir um stodu pjonustu & islandi vid pessa foreldra. pvi
leggja hofundar til ad 16gd verdi ahersla & parfir foreldra barna sem greinast med fésturfravik
i rannsoknum pessa svids heilbrigdiskerfisins i ndnustu framtid. Alltaf er haegt ad baeta
hjakrun skjolsteedinga. Par sem héfundar hafa takmarkada pekkingu & pvi hvernig
bjonustunni hér & landi er hattad er erfitt ad segja til um hvad megi betur fara. Samt sem &dur
birta hofundar tillégur sem draga saman helstu nidurstddur pessarar samantektar. bad er von
peirra ad heilbrigdisstarfsfolk & fosturgreiningardeildum, sem og 6drum heilbrigdisstofnunum
eftir pvi sem vid 4, geti nytt peer til pess ad baeta pjonustu vid foreldra i pessum erfidu

adstedoum.

Hofundar pessarar samantektar hafa tekid saman drog ad kliniskum leidbeiningum
sem heilbrigdisstarfsfolk geeti studst vid pegar veita & foreldrum fraedslu og studning.
Framtioarsyn hofunda er ad med pessum leidbeiningum sé enn frekar studlad ad pvi ad

pérfum foreldra og heilbrigdisstarfsfolks sé maett.

Drog ad kliniskum leidbeiningum
- Heilbrigdisstarfsfolk sem greinir fra nidurstooum og fraedir foreldra etti ad hafa
yfirgripsmikla pekkingu a fosturgreiningum og fosturfravikum (Abramsky o.fl., 2001;

Bramwell og Carter, 2001; McNeill og Alderdice, 2009; Smith o.fl., 1994).
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Fraedsla er mikilvaegur pattur i pjonustu vid foreldra. Hafa ber i huga ad nota
einfaldar atskyringar og takmarka notkun fraedilegra orda (Browner o.fl., 2003; Lalor
o0.fl., 2007; Menahem og Grimwade, 2004; Plaga o.fl., 2005).

Mikilveegt er ad veita foreldrum upplysingar um tilgang 6mskodunar og mdgulegar
nidurstddur hennar adur en han er framkveemd (Browner o.fl., 2003; Ekelin o.fl.,
2004; Kristin Rut Haraldsdottir, 2001; Lalor o.fl., 2007; Maria Hreinsdottir, 2001).
Nota atti fjolbreyttar adferdir i freedslu til foreldra, medal annars med notkun
skyringarmynda, myndbrota, taflna og reynslusagna (Durand o.fl., 2010; Ekelin o.fl.,
2004; Lalor o.fl., 2007).

Mikilveegt er ad forgangsrada upplysingafledi eftir mikilveegi og porf foreldra. Meta
etti porf hvers og eins fyrir upplysingar og veita paer jafnédum, en po ekki allar i einu
(Durand o.fl., 2010).

Ef heilbrigdisstarfsfolk hvetur foreldra til pess ad leita sér upplysinga &
veraldarvefhum skal visa peim & gagnreyndar og areidanlegar vefsiour (Durand o.fl.,
2010; Lalor o.fl., 2007).

Veita skal foreldrum studning eftir pérfum peirra og edli fosturfraviks (Aite o.fl.,
2009; Durand o.fl., 2010; Larsson, Crang-Svalenius og Dykes, 2009; Williamson og
Williamson, 2005).

[ kjolfar greiningar fosturfraviks er mikilvaegt ad foreldar hafi gott studningsnet
heilbrigdisstarfsfolks og adstandenda. Veita etti foreldrum upplysingar um
stuoningshopa og félagasamtdk midad vid edli fraviks og parfir foreldra (Durand o.fl.,
2010; Larsson, Crang-Svalenius og Dykes, 2009).

Leitast skal vid ad sama starfsfolkio sinni foreldrum svo gott medferdarsamband og

traust myndist. Pannig er haegt ad veita personulegri pjonustu sem jafnframt eykur



likur & ad foreldrar leiti til heilbrigoisstarfsfolks og greini frd &hyggjum sinum

(Abramsky o.fl., 2001; Ekelin o.fl., 2004; Lalor o.fl., 2007).
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Lokaord

Eins og greint hefur verid fra eru Gmskodanir stor hluti af pjonustu vid foreldra & medgongu.
Flestir foreldrar vaenta pess og vona ad barn peirra verdi heilbrigt og pvi getur pad verid
mikid &fall pegar fosturrannsékn leidir annad i 1jés. begar veita & foreldrum pjonustu vid
slikar kringumstaedur er margt sem heilbrigdisstarfsfolk parf ad hafa i huga par sem petta er
vidkvaemur timi. Haegt er ad draga ur pvi afalli sem foreldrar verda fyrir med pvi ad undirbua
pba og freeda adur en fosturrannsoknir fara fram. Til pess ad fraedsla verdi arangursrik parf ad
meta porf og lidan foreldra og veita peim freedslu og studning i samreemi vid pad mat. Einnig
parf heilbrigdisstarfsfolk ad hafa pekkingu & framkveemd fésturrannsékna sem og peim
mdogulegu fésturfravikum sem rannsoknin kann ad leida i 1jos. Auk pess parf
heilbrigdisstarfsfolk ad gaeta pess ad syna badum foreldrum virdingu og meta peim par sem

peir eru staddir.

Ahugavert var ad sja hve mismikla pekkingu starfsfolk virdist hafa a pessu svidi.
Sémuleidis var pad ahugavert hversu mikio veegi verklagsreglur hafa i geedum pjénustunnar.
A peim stofnunum sem verklagsreglur voru vid lydi var pjonusta til foreldra greinilega betri.
Pad ad ekki séu allir foreldrar medvitadir um tilgang 6mskodana rennir styrkari stodum undir
mikilvaegi godrar fredslu. Pvi eiga pessar nidurstodur vid alla pa starfsmenn sem koma ad
pjonustu vid foreldra & medgongu, ekki einungis starfsfolk fosturgreiningadeilda heldur

einnig til deemis starfsfolk heilsugaeslunnar.

Eftir gerd pessarar samantektar telja héfundar sig hafa 6dlast ageeta pekkingu a
omskodunum og fosturgreiningum asamt pvi ad hafa fengid goda innsyn og nokkra pekkingu
a reynslu foreldra og heilbrigdisstarfsfolks vid peer kringumstaedur pegar fosturfravik

greinast. par sem hoéfundar stefna & ndm i ljosmodurfredum mun pessi lerdomur an efa
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nytast & peim vettvangi, hvort tveggja i ndmi og starfi i framtidinni. Framtidarsyn hofunda er
ad kliniskar leidbeiningar um pjonustu vid foreldra pegar fosturfravik greinast & medgéngu
verdi vinnutaeki sem heilbrigdisstarfsfolk & starfssvidi fosturgreiningar nyti ser. Pannig er

heegt ad veita samreemda pjonustu vid foreldra.
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