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Utdrattur

Atraskanir eru alvarlegir sjikdémar i natima samfélagi par sem mikid er lagt upp Gr grénnu
holdafari. Atraskanir & medgongu ber ad taka alvarlega en liti® er til af islensku efni um pzer
og faar adgengilegar rannsoknir. Vid teljum pvi mikilveegt ad varpa ljosi & pennan sjukdom og
i leidinni ad skyggjast inn i hugarheim kvenna sem pjast af atroskun og kanna upplifun peirra
af peim breytingum sem verda & likamanum & medgdngu.
Tilgangur: Tilgangur rannsoknarinnar er ad auka faglega pekkingu heilbrigdisstarfsfolks og
gera pvi kleift ad beeta pjonustu vid skjolsteedinga sina. Sérstok ahersla er 16gd & ad na til
hjakrunarfreedinga i ungbarnavernd og ljosmadra i medgonguvernd, pvi hjakrunarfraedingar
og ljosmaedur eru med mikilveegustu studningsadilum fyrir pennan dkvedna hop.
Adferd: Studst var vid eigindlega rannsoknaradferd Vancouver-skolans i fyrirbzarafraedi.
Tekin voru vidtol vid prjar konur, med greindan atréskunarsjukdom, sem voru & aldrinum 25-
35 ara og hofdu gengid i gegnum samtals sjo feedingar. Vidtolin voru tekin i janGar og febraar
2011 og voru 61l hljodritud, skrifud ordrétt upp og greind samkvemt prepakenningu
Vancouver-skolans i yfirpbema, meginpemu og undirpemu.
Nidurstdour: Nidurstdédur rannsoknarinnar leiddu i 1jés ad konurnar syndu allar einkenni
sjukdémsins ad einhverju leyti & medgdngu. Punglyndi, einangrun og stjérnleysi einkenndi
lidan kvennanna og paer héfou misgdda reynslu af studningi og pekkingu
heilbrigdisstarfsfolks af sjakdomnum. Sjakdomurinn virtist ekki hafa ahrif a gang feedinga
eda astand barnanna vid feedingu og virtist heldur ekki hafa ahrif a upplifun kvennanna af
feedingunum. Hins ber ad geta ad po6 ad fedingarnar veeru sjo i allt voru konurnar bara prjar
og mikilvaegt er ad rannsaka petta nanar. Konurnar attu pad sameiginlegt ad sjukdomurinn tok
sig upp af krafti eftir feedingu en hafdi mismikil ahrif & brjostagjof. I dag telja peer sig allar

vera i bataferli, pratt fyrir ad einkenni séu enn til stadar i mismiklum maeli. Paer voru allar



sammala um ad umfjollun og pekkingu & sjukdémnum veeri abdtavant og ad peer teldu porf &
frekari freedslu og umraedum i samfélaginu.
Lykilhugtok: Atroskunarsjikdomar (lystarstol/lotugraedgi), medganga, brjostagjof,

afleidingar, orsakir, upplifun og faeding.



Abstract
Eating disorders are serious diseases in our modern society, in which slimness is highly
valued. Eating disorders during pregnancy should be taken seriously, but little Icelandic
material is available and accessible studies are few. We therefore believe it is important to
throw some light on this ailment and investigate the mindset of women who suffer from
eating disorders and their experience of the changes that occur in the body during pregnancy.
Purpose: The purpose of this study is to increase the professional expertise of health
professionals to improve service to their clients, particularly nurses working in infant care and
midwives in pregnancy care, as they are among the key helpers for this group.
Method: The study was based on the VVancouver-School’s qualitative research method of
phenomenology. Interviews were conducted with three women between the ages of 25-35
years, who had been diagnosed with eating disorders and had collectively been through seven
births. The interviews, which took place during the period January-February 2011, were all
recorded, written down verbatim and divided into major theme, main- and subthemes
according to the Vancouver-School’s level theory.
Results: The results of the study showed that the women all had some symptoms of the
disease during pregnancy. They struggled with depression, isolation and lack of self-control,
in addition to having differing views of the support of health professionals and their
knowledge of the disease. The disease does not seem to affect the birth process or the state of
the newborns, nor did it seem to affect the women’s experience of giving birth. It is however
worth mentioning that although the births were seven in total, only three women were
involved and the matter needs further research. All three women suffered a relapse of the
disease after giving birth, with differing effects on breast feeding. Today they all consider

themselves recovering, although symptoms are present to varying degrees. All three women



Vi
agreed that discussion and knowledge of the disease was inadequate and wanted to see further
information and discussion in the community.

Key concepts: eating disorders (anorexia/bulimia), pregnancy, breast feeding, consequences,

causes, experience, and birth.



vii

Efnisyfirlit

UBAIALEUL ©..o oottt iii
AADSTFACT ...ttt bttt %
PAKKAIOIG ...ttt bbbt b ettt bbb Xi
[ Ui L OO STRTRTTPRPPN 2
10T T =T 10 PO PR PR 2
1.1 Bakgrunnsupplysingar 0g ViafangSefNi.........cccoeiiiiiiiiiieeeees e 2
1.2 Tilgangur rannsoknar og gildi fyrir hjukrun og 1josmOAUrfreedi.........cccocevvevvvicininnne 5
1.3 RanNNSOKNArSPUININGIN .......viiiieieiiecie ettt st et e e steeresneesreeaeaneenneas 6
1.4 Rokstudningur fyrir vali @ rannsOKNaradferad ...........ccocevveieiieie e 6
1.5 Skilgreining MeginhuGtaKa ............ccooiviiiiiiiie e 7
1.6 Gildismat rannNSAKENTA .........c.oeiiiiiiie e 7
1.7 Uppbygging rannSOKNAITNNAY ...........cceiiiieieeseieeee e 8
1.8 SAMANTEKL ...t b bbb 9
KATTT 2.ttt bbb e e 10
Fraedileg UMTJOTIUN ......c..oiiee et be e eae s 10
2.1 AIMENNE UM ALFOSKUN ...t 10
2. L1 LYSEAISIOL. 1. bbbt 10
2.1.2 LOTUGIBOUI. +.veveeieeiiesieeesteste sttt sttt bbb bbbttt b e bbbt se e e 11

2. 1.3 OFSAKIT. ..ttt bbbttt b e bbb bbbt 12

p A AN § (=T Te 1] o - T SRS PRPRORRRI 13

2.2 ALTOSKUN & MEBGONGU ..ottt enes st enae s et ens st s nes s sneees 14



viii

2.3 SKimun fyrir &troskun & MEAGONGU ......cc.eiviiiieieieiesie et 18
2.4 Hvad gerist ad faedingu IOKINNI? .......ccoiiiiiiiiiec s 20
2.5 BrjostagjOf 0g AtrOSKUN .........ccoiiiiiieieesese e 22
2.6 MEATErad VIO GtrOSKUN ..........coviiiiiiiiiieees e 23
2.6.1 MeSTErd A ISIANGI. ......c..cveeveciecicicceceeee e 25
(6 U SRS SRRSO 28
ASTErdafraedi FANNSOKNAN .........cviieieieise ettt ettt sb et ne e 28
3.1 RANNSOKNArAGTEIG........eiuiiveieiiiteeese ettt sb e enes 28
3.2 ViotOl sem gagnasOfNUN ..........ccueiiiiiiicceee et 31
3.3 Val @ PAttAKENAUM ...ttt ne e ne e 33
3.4 Upplysingasofnun 0og greining gagna........cccoeeieeieeiieieesiesee e see e sre e 34
B0 REEIMEBLE .ttt ettt ne e 35
3.6 SIOTTERATIEGIT PEILIT ...t 35
3.7 SAMANTEKL ...ttt bbb 37

[ L L TSRS PRPRRPI 40
INTOUFSTOOU ...ttt bbb bbbttt b e bt e e 40
4.1 Kynning & PAtttakenAUM .........coviiiieiiie ettt 40
4.2 GreiNiNGArTTKAN. ........ooiie s 41
4.3 Lif med atroskunarsjukdom, StOOUQ DAratta............cccovereriiiniieiiie e 42
4.3.1. UPPLOK SJUKAOMSINS ...ttt 43
4.3.1.1. Vidhorf kvennanna til SJUKAOMSINS..........ccoocviiiiiiiiiiieee e, 44

4.3.2 Barnid sett i forgang, sjakdomurinn i bakgrunni. ........ccccceceveveniiienie s 45



4.3.2.1 Upplifun af eigin likama & medgongu...........ccoeeeriniiinenese e 46
4.3.2.2 Andlegir erfidleikar & MedgONQU ........ccereiiiiiireneeere e 47

4.3.3 Sjukdomurinn, studningur og viohorf samfélagsins. .........cccccevvvieiieiieiiniicieiene, 48
4.3.3.1 Vitneskja sem lyKill @0 StUONINGI .......cccvveriiiiiieeiecie e 49
4.3.3.2 Vidbrogd fjolskyldu vid sjukddmnum ..o 50

I <To 10 o |1 OSSO UTRSOPRPRTRPR 51
4.3.4.1. Upplifun af fROINGU .....ooiieieee e 51

4.3.5 Eftir feedinguna, sjukdomurinn tekur sig upp aftur. ..., 52
4.3.5.1. Blendnar tilfinningar til brjostagjafar...........c.ccocevveviiiiiiciic e 53

4.4 SAMANTEKL ......eoveieieise ettt bbbt 53
ST G- PP RPRT 56
UIMITEBEOU ...ttt bbb h e e bbb bbbt et et e b et e bbbt e st ene s 56
5.1 Lif med atroskunarsjukdom, stOoug Daratta............cceviereiienriieeseeesese e 56
5.2 UpPLOK SJUKAOMSINS ...ttt 57
5.3 Barnid sett i forgang, sjakdomurinn i bakgrunni ............cccccevviveiicie e, 57
5.4 Sjukddémurinn, studningur og vidhorf samfélagsins ............ccccceeveiveiiiiecicce e, 58
TSR <To 112 o 1o SO SRORTO S STRPR 59
5.6 Eftir faedingu, sjakdomurinn tekur Sig upp aftur..........coocoieiiiininieieeeseeee 60
5.7 SAMANTEKL .....eeieieeiee bbb 61
T G TS 64
Notagildi rannsdknar og framtidarrannNSOKNIT..........cccevveriiiieieie e 64

6.1 Takmarkanir ranNSOKNAITNNGY .........eeeeeeeeee et e e e e eee e 64



6.2 NOtagildi raNNSOKNAT ..........c.ciiiiiiieee e 64
6.2.1 Hagnyt gildi fyrir hjukrunar- og 1[joSmMOBUIraedi ..........cccoevvveiiieincieeceeee, 65
6.2.2 Hagnyt gildi fyrir hjukrunarfreedimenntun. ...........ccoeoveeienene e 65
6.2.3. Hagnyt gildi fyrir hjukrunar- og ljosmadrastjornendur. ............cccevvvvereeresiennnn, 66

6.3 FramtioarrannSOKNIE ..ot 66

6.4 LOKAOID ...ttt bbb bbb 66

HEIMITAASKIA ...ttt bbb 68
Y T 4o I 51 IO 74

YA 0T AT L SRR 75

YA 0T AT L 1 SRR 76

FYIGISKJAL THT ..ottt et e e et esae e sreennenres 77

FYIGISKIAT TV et bbbt 90

FYIGISKIAL V..t b bbbt 91

FYIGISKIAE V..o bbbttt 92

FYIGISKJAL VT ..ottt et s te e a et e te et esaeeste e e enes 93

Y (0T ES1 T LV 1 1 OSSPSR 96

Y (o511 T LI GO RPTRPP 97

FYIGISKIAL X .t bbbt 98

FYIGISKIAE X1ttt 100

FYIGISKIAE XTI ..ottt 101



Xi

pakkarord

Vid viljum byrja & pvi ad pakka vidmalendum okkar fyrir patttoku i rannsékninni pvi
an peirra hefdi hin ekki ordid ad veruleika. Atréskunarteymi Landspitalans feer sérstakar
pakkir fyrir veitta adstod vid leit ad vidmaelendum. Vid pokkum Astu Kristinu
Benediktsdottur fyrir profarkalestur og Magnusi Teitssyni fyrir enska pydingu & Utdreettinum.

Fjolskyldur okkar allra fra pakkir fyrir studning og polinmadi & medan ndmi okkar
stdd og einnig viljum vid pakka hver annarri fyrir frabzaert samstarf vid gerd pessa verkefnis.

Sidast en ekki sist feer Sigridur Sia Jonsdottir innilegar pakkir fyrir framkveemd
rannsdknarinnar sem og leidsogn, dbendingar og tillégur ad pvi hvad betur meetti fara vid

arvinnslu gagnanna.
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Kafli 1
Inngangur
1.1 Bakgrunnsupplysingar og vidfangsefni

Pungad kona er oft s6gd vera ein su fallegasta syn sem til er. betta er blomatimabil
flestra kvenna, 1jéminn og tilhlokkunin sem skin ar augum peirra er aberandi. Flestar njota
pess ad fylgjast med bumbunni steekka, finna fyrir barninu vaxa og dafna inni sér og pé ad
einhver aukakilo laedist ad peim skipta pau litlu sem engu mali.

pad er edlilegur hluti af medgdngunni ad pyngjast en sumar konur neita ad setta sig
vid pad og beita 6fgafullum adferdum til ad koma i veg fyrir pyngdaraukninguna. ber geta
farid i stranga megrun, svelt sig, framkallad uppkdst eda misnotad haegdalyf. bessar adferdir
halda likama verdandi médur gronnum en geta haft skadleg ahrif & modur og barn
(Pregorexia: The Health Concerns for Both Mother and Unborn Child , e.d.).

I heimildasamantekt eftir Naumark-Sztainer (2005) eru taldir upp pettir sem geta haft
ahrif a likur pess ad einstaklingar proi med sér atréskunarsjukdéma, en par ma m.a. nefna;
fjolmidlanotkun, ahrif vina og foreldra, vidhorf vina og foreldra til vaxtarlags og
likamsimynd. petta stydur hugmyndir okkar um ad athugasemdir folks i kringum verdandi
maedur sem eru Osattar vio breytingarnar & likama sinum hafi mikil &hrif préun
atroskunarsjukdéma. Samskiptasiour & bord vid Facebook eru deemi um sterkan ahrifavald og
hofum vid tekid eftir pvi ad pungadar konur hafa fengid afar jakveed vidbrogd pegar peer setja
inn stoduuppfaerslur um litla pyngdaraukningu & medgongu. Vid saum deemi um unga stalku
sem gengin var 27 vikur en hafdi einungis pyngst um 1,5 kg. Hun fekk teeplega 30 jakveedar
athugasemdir um pessa litlu pyngdaraukningu, auk pess sem 14 manns yttu 4 ,,likar petta“
hnappinn. Vid teljum ad pessar ,,saklausu‘ athugasemdir séu ekki skrifadar i peim tilgangi ad
yta undir atréskunarhegdun kvennanna heldur geri folk sér ekki grein fyrir pvi hvad geeti buid

ad baki pessari litlu pyngdaraukningu.
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Atraskanir eru alvarlegir sjikdomar i natima samfélagi par sem mikid er lagt uppur
gronnu holdarfari og flokkast paer sem gedranir sjukdomar (Jéhanna Ingvarsdéttir og Kolbrun
Marelsdottir, 2007). Erfitt er ad segja til um tidni atraskana par sem mjog mikid er um oskrad
tilfelli auk pess sem leit okkar ad islenskum haldbzarum tidnitélum bar litinn &rangur. Ef tolur
fra Englandi og Hollandi eru yfirfeerdar & island meetti bdast vid pvi ad 15-20 ny tilfelli af
lystarstoli og 30-40 tilfelli af lotugraedgi keemu upp & hverju ari & Islandi (Sigurlaug Maria
Jonsdéttir og Gudlaug Porsteinsdéttir, 2006).

Atraskanir & medgongu ber ad taka alvarlega pvi sjukdémurinn hefur ekki eingéngu
ahrif & méourina heldur einnig 6feedda barnid og getur haft langvarandi afleidingar fyrir pad.
Pegar ein okkar var i verkndmi & medgdnguvernd komu pangad konur i skodun sem voru
komnar mislangt & leid en engin peirra var vigtud eda spurd um pyngd. Pegar 1jésmaodir var
spurd hvers vegna paer vaeru ekki vigtadar og hvort pad veeri ekki venjan sagdi hdn svo ekki
vera, nema konan veeri med mikinn bjug eda pyngdist 6edlilega mikid. Konurnar voru ekki
spurdar Ut i matarvenjur eda naringu og vid drdgum peer alyktanir ad almennt sé ekki horft &
paetti tengda atroskun i medgénguvernd. Samkvamt kliniskum leidbeiningum i
medgonguvernd & ad skima fyrir helstu likamlegu og andlegu kvillum sem geta haft ahrif &
modur eda barn. Atroskunarsjikdomar eru hvergi i pessari upptalningu en sagt er ad vigta
skuli konuna og reikna likamspyngdarstudul hennar i fyrstu heimsokn i medgonguvernd. Vid
veittum pvi athygli ad samkveaemt klinisku leidbeiningunum parf ekki ad vigta konurnar aftur
a medgongunni nema ljésmaodirin komi auga & eitthvad athugavert (Hildur Kristjansdottir
0.fl., 2008). Okkur finnst ad meira sé horft & hvort konan pyngist of mikid en of litid og
teljum vid ad freeda eigi konuna um hvada mat hin skuli fordast og hvada vitamin sé

mikilveegt ad taka auk pess sem tala sed um mikilvaegi hreyfingar.
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I leidbeiningunum er sérstakur kafli um afengi og vimuefni en hvergi er minnst &
atroskunarsjukdoma. Konur sem pjast af atroskun eiga pad til ad tja jakveeda lidan og segja ad
allt gangi vel pé ad svo sé ekki og ekki bera allar konurnar einkennin utan & ser.

Innleiding hefdbundinnar skimunar fyrir troskun hja pungudum konum geeti haft
jakveed ahrif & &hyggjur peirra af neringarinntekt og pyngdaraukningu & medgoéngunni.
Samtal og freedsla um pyngdaraukningu og neeringu tengda medgongu og regluleg vigtun geeti
veitt heilbrigdisstarfsfolki fullkomid teekifeeri til ad spyrja einfaldra spurninga, nélgast
konurnar betur og um leid skima fyrir atréskun. Spurningar eins og ,.ertu anaegd med
matarvenjur pinar og ,,bordar pa i laumi* geta verid gagnlegar pvi peer gefa visbendingar um
hvort matarmynstur og hegdun sé edlileg eda ekki (Mitchell og Bulik, 2006).

Samkveaemt leidbeiningum fré alpjédlegum samtokum atréskunarsjuklinga krefst
medganga og modurhlutverk likamlegs og andlegs styrks. A medan medgéngu stendur faer
barnid alla sina naeringu beint fra médurinni og pegar birgdir konunnar af kolvetnum,
préteinum, fitu, vitaminum, steinefnum og 6drum naeringarefnum eru litlar fara pessar litlu
birgadir allar til barnsins til ad stydja vid voxt pess og proska. Ef maairin neytir ekki nagilega
hollrar faedu eda narist ekki edlilega getur hin ordid alvarlega vannerd og slikt astand getur
leitt til punglyndis, preytu og annarra alvarlegra heilsukvilla. Ahrifin sem
atroskunarsjukdomar geta haft & médurina eru t.d. 1élegt naeringaréstand, prek- og prottleysi,
vokvaskortur, hjartslattaroregla, medgongusykursyki og punglyndi, baedi & medgdngu sem og
eftir fedingu (,, What if I Become Pregnant®, 2005).

I bladagrein eftir Silju Bjérk Hulduddttur (2007) sem birt var i Morgunbladinu er
fjallad um B.S. ritgerdir Audbjargar Brynju Bjarnadottur og Ninu Bjargar Magnusdottur. par
kemur fram ad ljésmaedur eru i godri adstodu til pess ad greina ymis pyngdarvandamal
kvenna & medgongu, t.d. nefna ofpyngd, offitu og atréskun, og mikilvaegt er ad huga ad

pessum pattum til ad studla ad heilbrigdi modur og barns. Barnshafandi konur haldnar
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atroskun hafa tilhneigingu til ad fela sjukdominn og pvi er mikilvaegt ad ljosmadur séu
medvitadar um einkenni. Aztlad er ad um 5% pungadra kvenna i heiminum glimi vid
atroskun. Taldar eru meiri likur & pvi ad bérn kvenna sem pyngjast ekki naegilega mikid &
medgongu préi med sér atroskunarsjukdoma sidar & lifsleidinni og pess vegna er talid ad géd
[josmodurpjonusta geti dregid Ur atroskun & milli kynsloda.

Samkveaemt heimildasamantekt Nicholls og Grindrod (2008) eru batalikur unglinga
sem pjast af lystarstoli heilt yfir godar par sem 49-75% néa fullum bata eftir tiu ara eftirfylgd,
b6 ad bataferlid geti gengid heaegt. Eftir eitt ar hafa adeins einn af hverjum fimm nad fullum
bata en eftir tvo ar er hlutfallid komid upp i einn af hverjum prem. Ekki kom fram hvad vard
um pau 25% sem ekki nddu fullum bata og vid veltum pvi fyrir okkur hvad vard um pennan
hop. Létust pessir einstaklingar eda kljast peir enn vid alvarleg veikindi? petta eru vangaveltur
sem ekki fengust svor vid. Vid sjdum hins vegar ad eftir pvi sem &rin lida i bataferlinu, pvi
meiri likur eru & fullum bata. Faerri rannsoknir syna batahorfur sjuklinga med lotugraedgi préatt
fyrir ad fulls bata sé veaenst hja um 50% sjiklinga. Atrdskunarsjiklingar pjast oftar en ekki
einnig af kvida og/eda punglyndi og eftir ad fullum bata er n&d i tengslum vid atréskunina

glimir einstaklingurinn oft ennpd vid kvida og punglyndi (Nicholls og Grindrod, 2008).

1.2 Tilgangur rannséknar og gildi fyrir hjakrun og ljésmodurfraedi

Tilgangur rannsoknarinnar er ad auka faglega pekkingu heilbrigdisstarfsfolks til ad
gera peim kleift ad baeta pjonustu vid skjolsteedinga sina, sérstaklega hjukrunarfreedinga i
ungbarnavernd og ljdsmadra i medgonguvernd pvi hjukrunarfreedingar og ljosmadur eru med
mikilveegustu studningsadilum fyrir pennan hop. Med aukinni pekkingu &
atroskunarsjukdémum og afleidingum peirra & medgongu er haegt ad midla pekkingu til

skjllstedinga og meeta porfum peirra @ markvissari og arangursrikari hatt.
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1.3 Rannsoknarspurningin
Hver er andleg og likamleg upplifun og lidan atréskunarsjuklinga & medgongu, ahrif

sjukdomsins & barnid vid faedingu og arangur vid brjostagjof?

1.4 Roékstudningur fyrir vali & rannsoknaradferd

Tilgangurinn med eigindlegum (qualitative) rannsoknum er ad nalgast vidfangsefnid
at fra hugarheimi viomalandans, fa hann til ad segja fra reynslu sinni og setja pessa reynslu
fram & freedilegan hatt (Kvale, 2009). Adaléherslan er 16gd & upplifun, merkingu eda vidhorf
patttakenda a rannséknum (Anna Birna Almarsdottir, 2005). Eigindlegar rannsoknir henta
einnig vel pegar svara & opnum spurningum eda til ad lysa lifi folks og hvernig pad tekst & vid
akvedna reynslu.

Akvedid var ad notast vid 6stodlud vidtol sem teljast til eigindlegrar
rannsoknaradferdar. Ostédlud einstaklingsvidtol hafa pann tilgang ad lysa og auka skilning &
fyrirbaerum i tilverunni og lada fram lysingar & sameiginlegum reynsluheimi folks. Med
bessari adferd er leitast vid ad nalgast fyrirbaerid fra 6likum sjonarhornum og na fram eins
mdrgum mismunandi bleebrigdum i reynslu einstaklinganna og mogulegt er (Helga Jonsddttir,
2003).

Vid rannsakendur teljum petta vera pa rannsoknaradferd sem hentar pessu
vidfangsefni, par sem pad er litid pekkt og markmid rannsoknarinnar er ad 6dlast dypri
pekkingu & pessu falda vandamali. Upplifun kvenna sem pjéast af atréskun a medgongu hefur
verid litid ranns6kud og pvi finnst okkur porf & frekari rannsoknum og vitundarvakningu i

samfélaginu.




Haskolinn & Akureyri Upplifun kvenna af atroskun & medgongu 7

1.5 Skilgreining meginhugtaka

Atroskunarsjukdomar: bad eru sjukdoémar sem eru samspil likamlegra, salreenna og
félagslegra pétta, sem hafa ahrif hver & annan (Anna Bjorg Aradottir, 2007).
Atréskunarsjikdomum er skipt nidur i lystarstol, lotugraedgi og 6skilgreinda atrdskun.
Lystarstol: Einstaklingar med lystarstol n ekki 85% af edlilegri likamspyngd midad vid haed
og aldur, eru hraeddir um ad verda of feitir pratt fyrir ad vera undir medalpyngd og truflanir
verda a tidableedingum a.m.k. prja tidahringi i r6d hja konum (Franco, 2010). Einnig misnota
peir oft haeegda- og pvagresilyf og eru helstu salfreedilegu einkenni lystarstols megrunararatta
og brenglud likamsimynd (Sigurlaug Maria Jonsdottir og Gudlaug Porsteinsdéttir, 2006).
Lotugreaedgi: Pad sem einkennir einstaklinga sem pjast af lotugreedgi er ad peir borda mikid
magn af mat i lotum, framkalla uppkost & eftir og svelta sig svo & milli. Einnig misnota peir
oft haegda- og pvagrasilyf og stunda 6edlilega mikla hreyfingu (Franco, 2010).

Oskilgreind atroskun: Oskilgreind atréskun tengist lystarstoli eda lotugraedgi. Einstaklingar
haldnir pessari tegund atroskunar hafa vandamal tengd matarlyst, mataraedi og pyngd en
uppfylla ekki pau skilyrdi sem sett eru fyrir lystarstol eda lotugraedgi (Sigurlaug Maria

Jonsdéttir og Gudlaug Porsteinsddttir, 2006).

1.6 Gildismat rannsakenda

Litid er til af islensku efni um atraskanir & medgdngu og litid um adgengilegar
rannsoknir og pvi teljum vid mikilveegt ad varpa ljosi a pennan sjukdom. Vid hofum ahuga a
pvi ad skyggnast inn i hugarheim kvenna sem hafa pjadst af atroskun og kanna upplifun peirra
a peim breytingum sem verda & likamanum & medgéngu.

Vid teljum ad med pessari rannsokn megi varpa ljési & einstaklinga sem enn eru veikir

og i sjukdémsfasanum, sem lysir sér i sjalfsblekkingu og afneitun & sjukdémnum. Atréskun er
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dulid vandamal i samfélaginu, sérstaklega @ medgongu og flestir peirra sem spurst hafa fyrir

um ritgerdarefni okkar gera sér ekki grein fyrir pvi ad petta vandamal sé yfir hofud til.

1.7 Uppbygging rannsoknarinnar

Vid leit okkar ad heimildum var notast vid gagnagrunnana Sciencedirect, Pubmed,
Cinahl og freedasetur Google. Leitarordin sem vid notudum voru eating disorder, pregnancy,
pregorexia, breastfeeding, anorexia, bulimia, atréskunarsjukdémar, medganga og atroskun.
Faar heimildir tengdar brjostagjof hja konum med atréskunarsjikdém fundust i heimildaleit.
Einnig var litid um islenskar heimildir og pvi studdumst vid adallega vid erlendar rannsoknir
og heimildasamantektir.

Rannsokninni er skipt nidur i sex meginkafla. [ fyrsta kafla koma fram
bakgrunnsupplysingar vardandi verkefnid, vidfangsefni rannsdknarinnar er skilgreint og
tilgangur hennar kynntur. I 68rum kafla er skyrt fra meginmali rannsoknar par sem gerd er
freedileg Gttekt & vidfangsefni hennar. 1 pridja kafla er adferdafraedi rannsoknarinnar lyst og
han rékstudd. 1 fjorda kafla eru nidurstodur rannséknarinnar kynntar, settar fram eftir
greiningarlikani i pemum og raudi pradurinn i peim fundinn. I fimmta kafla kemur fram
tulkun héfunda & nidurstédum og han borin saman vid fraedilegar heimildir. T lok kaflans
munu rannsakendur leitast vid ad svara rannsoknarspurningunni sem sett var fram. [ sjétta og
sidasta kaflanum er greint fra takmorkunum rannsoknar, notagildi, hagnytu gildi rannsoknar
fyrir hjukrunar- og ljésmaodurfraedi og i lokin er stutt samantekt a pvi sem fram kom i

verkefninu.
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1.8 Samantekt

I natimasamfélagi eru atraskanir alvarlegir gedraenir sjukdomar par sem mikid er lagt
upp Ur gronnu holdarfari sem getur haft alvarlegar andlegar og likamlegar afleidingar fyrir
einstaklinginn. Atréskun & medgéngu ber ad taka alvarlega pvi sjukdémurinn hefur ekki
adeins afleidingar i for med sér fyrir modurina heldur einnig 6feedda barnid og péa jafnvel til
frambuoar. bar sem tidni sjukdémsins a alpjodavisu er ad aukast méa einnig gera rad fyrir

heekkandi tioni & medal pungadra kvenna.
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Kafli 2
Freedileg umfjollun

2.1 Almennt um atréskun

Atraskanir eru ein algengasta gedroskunin hja ungum konum i ndtimasamfélagi. beer
eru oronar meira aberandi i umraedunni og eftirspurn eftir medferdardrreedum hefur aukist til
muna (Sigurlaug Maria Jonsdéttir og Gudlaug borsteinsdattir, 2006). bekkt er ad
atroskunarsjuklingar fordist mat sem hefur rikulegt fituinnihald og er hitaeiningarikur. peir
fordast pa oft mat sem peim pykir gédur pvi ef peir leyfou sér ad borda pennan mat yrdi
upplifunin eins og peir veeru ad gera eitthvad af sér og geetu i framhaldinu misst sig i
taumlaust &t (Franko og Spurrell, 2000). Algengt er ad peir framkalli uppkdst, noti haegda- eda
bvagraesilyf, stundi 6edlilega mikla hreyfingu og svelti sig (Nicholls og Grindrod, 2008).

Atroskunum er alla jafna skipt i prja flokka: lystarstol, lotugraedgi og skilgreind
atroskun (6deemigerd atroskun, EDNOS). Einstaklingar med 6skilgreinda atroskun uppfylla
ekki pau skilyrdi sem sett eru fyrir lystarstoli eda lotugraedgi en hafa vandamal tengd pyngd,
matarlyst og mataraedi. Algengt er ad sjuklingar flytjist a milli greiningarflokka i
sjukdomsferli sinu par sem t6luverd skorun er par & milli (Sigurlaug Maria Jonsdottir og

Gudlaug porsteinsdottir, 2006).

2.1.1 Lystarstol. Lystarstol er alvarlegur gedsjukdomur par sem einstaklingar
vidhalda ekki edlilegri og heilbrigdri likamsmynd. Helstu salfraedilegu einkenni lystarstols eru
megrunararatta og brenglud likamsimynd (Sigurlaug Maria Jonsdéttir og Gudlaug
porsteinsdottir, 2006).

Algengi lystarstols i heiminum er talid vera um 0,5% og algengur greiningaraldur er
um 15 ara en born hafa greinst alveg nidur i fimm ara aldur. bPeir hopar sem eiga i mest &

heettu ad fa lystarstol eru ballettdansarar, hlauparar, fimleikafélk og karlmenn sem stunda
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vaxtarrakt en sjukdomurinn er mun algengari medal kvenna en karla eda 6:1 - 10:1. Helstu

einkenni lystarstols eru 6edlilega mikid pyngdartap, einstaklingur neer ekki 85% af edlilegri
likamspyngd midad vid haed og aldur, hraedsla vid ad verda of feitur pratt fyrir ad vera undir
medalpyngd og truflanir & tidableedingum a.m.k prja tidahringi i r6d (Franco, 2010).

I b6k Bruch (1974), sem er med elstu freedilegu heimildunum um &atroskun og mikid
hefur verid vitnad i, kemur fram ad 6umflyjanlegar breytingar tengdar likamslégun og pyngd,
eins og verda t.d. kynproskaskeidinu, geta verid mjog 6gnandi fyrir upplifun einstaklingsins &
likamlegu atliti sinu. Einstaklingar beita pa oft dérveentingarfullum adferdum til ad hafa stjorn
a likamspyngd sinni. Einnig kemur par fram ad einstaklingar med atroskun upplifi oft ad peir
hafi ekki ngilega stjorn a lifi sinu og beiti pvi oft 6fgafullum megrunaradferdum til ad
finnast peir hafa stjorn & einhverju.

Helstu vandamal vid medferd lystarstolssjuklinga eru ad einstaklingarnir afneita oftar
en ekki astandi sinu og péa skortir innszi i sjakdéminn. pessir sjuklingar eiga sjaldan
frumkveedi ad pvi ad leita sér adstodar. Stodug hvatning er mikilvaeg fyrir arangursrika

medferd (Sigurlaug Maria Jonsdottir og Gudlaug borsteinsdottir, 2006).

2.1.2 Lotugraedgi. Lotugraedgisjuklingar eru helteknir af pvi ad létta sig og halda i vid
sig i mat likt og lystarstolssjuklingar (Sigurlaug Maria Jonsdéttir og Gudlaug borsteinsdéttir,
2006). Algengi lotugraedgi er heerra en lystarstols eda um 1% & heimsvisu. Greiningaraldurinn
er einnig heerri pvi sjukdomurinn byrjar seinna og peir yngstu sem greinast med lotugreedgi
eru um tolf ara. Lotugraedgi er einnig algengari medal kvenna og er hlutfallid 30:1. Einkennin
hja karlmoénnum eru svipud og hja konum en peir veikjast almennt seinna og er pad talid
tengjast pvi ad peir fara seinna & kynproskaskeidid (Nicholls og Grindrod, 2008).

Einstaklingar sem pjast af lotugraedgi borda oft i lotum, borda stjornlaust 6edlilega

mikid magn af mat i einu og framkalla sidan uppkdst og svelta sig a milli. Likt og
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lystarstolssjuklingar misnota lotugraedgisjuklingar haeegdalyf og eda pvagresilyf og stunda
oedlilega mikla hreyfingu. Pessir einstaklingar eru mjog uppteknir af likamsvexti sinum og
byngd (Franco, 2010). Badi salfreedilegir og likamlegir peettir geta hrint atkdstum af stad eins
og depurd, einmannaleiki eda vanlidan (Sigurlaug Maria Jonsdottir og Gudlaug
porsteinsdottir, 2006). Lotugraedgi getur komid i kjolfar lystarstols en oft er erfidara ad greina
hana pvi sjuklingar med lotugraedgi eru oftar en ekki i kjérpyngd, jafnvel adeins of pungir

(Nicholls og Grindrod, 2008).

2.1.3 Orsakir. Liffredilegir, salfreedilegir, félags- og menningarlegir peettir eru taldir
tengjast orsokum atroskunarsjukdéma og pegar verid er ad skoda ahattupeetti, orsakir og hvad
vidheldur sjukdomnum hjé einstaklingnum er hugad ad pessum pattum. Reynt er ad finna
orsakapeetti sjukdomsins og draga Ur peim eda koma i veg fyrir pa ef mogulegt er (Nicholls og
Grindrod, 2008).

Margar kenningar og tilgatur hafa verid settar fram um orsakir atréskunarsjukdoéma.
Margbreytilegir peettir, baedi Ur innra og ytra umhverfi einstaklinganna, hafa ahrif 4 &
ahaettupzetti atréskunarsjikdoma. I heimildasamantekt eftir Naumark-Sztainer (2005) eru
taldir upp peettir sem geta haft ahrif a likur pess ad einstaklingar préi med sér
atroskunarsjukdoma, en peir eru; sjalfsalit, personuleiki, fijdlmidlanotkun, ahrif vina og
foreldra, mataraedi, fjolskyldumaltidir, uppeldisadferdir foreldra, viohorf vina, foreldra og
kennara til vaxtarlags, skilabod fra fjolmidlum vardandi mataraedi, likamsrakt og
likamsimynd. Petta samband getur verid flokid pvi einstaklingar eru misvidkvaemir fyrir
pessum aheettupattum. Talid er ad einelti sem tengist pyngd einstaklingsins geti hrint
sjukdémnum af stad pd ad pad eitt og sér sé ekki orsokin fyrir atréskuninni (Nicholls og

Grindrod, 2008). Einnig er kynferdisleg misnotkun i asku talin vera aheattupattur en hatt
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hlutfall kvenna sem pjast af atroskun hefur ordid fyrir misnotkun i s&esku (Little og Lowkes,

2000).

2.1.4 Afleidingar. Lystarstol getur verid skammvinnur sjukdémur par sem
einstaklingurinn naer sér ad fullu eftir veikindatimabil jafnvel &n sérteekrar medferdar. betta &
sérstaklega vid um born og unglinga. Hins vegar getur lystarstol einnig verid alvarlegt og
langvinnt sjakddmsferli og einstaklingurinn getur misst mikla feerni (Sigurlaug Maria
Jonsdéttir og Gudlaug Porsteinsddttir, 2006).

D*Abundo og Chally (2004) gerdu eigindlega rannsokn par sem &tlunin var ad kanna
bataferli kvenna med atréskun. Tekin voru viétol vid 17 atrdskunarsjuklinga sem héfdu nad
bata eda voru staddir i bataferli atroskunar. Nidurstédurnar leiddu pad i 1jos ad bataferlid er
endalaus baratta og ad i raun veeri ekki haegt ad né fullum bata. P6 ad fullum bata sé ekki nad
fara lifsgeedi einstaklings i bataferli stodugt batnandi og lif einstaklingsins verdur fyrir minni
ahrifum fra sjakdéomnum pétt rodd atroskunar hljomi enn i hofdinu & peim. patttakendur
rannsoknarinnar lystu ofatshegdun sem afleidingum sjukdoémsins. Pvi méa segja ad atroskun sé
kroniskur sjukdomur sem hafi ahrif & einstaklinginn allt hans Iif.

I heimildasamantekt eftir Steinhausen (2002) par sem skodadar voru nidurstodur 119
rannsdkna (n=5590) kemur fram ad 46% sjuklinga nadu fullum bata ad medaltali, pridjungur
nadi seemilegum bata og um 20% sjuklinganna attu i langvarandi erfidleikum. 1
freedslubaeklingi eftir Gudlaugu porsteinsdéttur (2006) kemur fram ad pad er télf sinnum
algengara ad konur a aldrinum 15 - 24 ara latist af voldum lystarstols en annarra sjukdoma.

Lotugraedgi hefur tilhneigingu til ad vera pralatur sjakdomur og pvi eru horfur hja
peim einstaklingum sem ekki f& medferd sleemar (Sigurlaug Maria Jonsdéttir og Gudlaug
borsteinsdattir, 2006). | samantekt Keel og Mitchell (1997) & 88 ranns6knum kom fram ad af

peim 2194 sem toku patt létust sjo eda 0,3% ur lotugraedgi. Tekid skal fram ad
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eftirfylgnitimabilid var stutt og pvi liklegt ad danartidnin hafi verid herri en nidurstodur
syndul.

Rannsokn var gerd & danartioni atréskunarsjuklinga & &runum 1979-1997 & géngudeild
atroskunar i Minnesota og toku 1885 einstaklingar patt. Markmid rannsoknarinnar var ad
kanna asteedu daudsfalla medal atroskunarsjuklinga. Nidurstddurnar syndu ad danartioni
lystarstolssjuklinga var 4% og lotugraedgisjuklinga 3,9%. Likamlegar asteedur (medical
causes) voru algengasta danarorsokin en nast algengasta asteedan var sjalfsvig. Sérstaklega
var tekid fram ad sjalfsvig veeru liklega algengari en fram kom i nidurstédum vegna pess ad
sjalfsvig atroskunarsjuklinga eru ekki alltaf tilkynnt sem slik (Crow o.fl., 2009).

I grein Battle og Brownell (1996) kom i j6s, eftir ad fylgst hafdi verid med
lystarstolssjuklingum i tiu &r, ad adeins 24% peirra nadu fullum bata, 42% féllu aftur i sama

farid eftir medferd, 41% préadi med sér lotugraedgi og danartioni innan hopsins var 7%.

2.2 Atroskun & medgéngu

I heimildasamantekt Mitchell og Bulik (2006) kemur fram ad edlileg pungun getur
haft i for med sér mikil &tok fyrir paer konur sem glima vid atroskun og pessi atok tengjast
oftar en ekki pyngdaraukningu. Edlilegt er ad konur pyngist um 11 — 16 kg & medgdngu
(Kolasa og Weismiller, 1997), en konum sem pjéast af atroskun pykir pad mjog 6gnvekjandi.
peaer gera oft allt sem i peirra valdi stendur til ad koma i veg fyrir pyngdaraukninguna pratt
fyrir ad peer viti ad pad sé dumflyjanlegt og mikilvaegt ad pyngjast. Pad ad upplifa pessar
stjornlausu breytingar & likamanum getur valdid atroskunarsjuklingum miklu tilfinningalegu
uppnami a medgongunni (Mitchell og Bulik, 2006) .

Onag pekking og reynsla og faar rannsoknir & svidi atroskunar & medgéngu gerir
heilbrigdisstarfsfolki erfidara um vik ad gera sér grein fyrir algengi vandamalsins. Pad er pvi

mikilveegt ad fa godar upplysingar hja pungudum konum til ad reyna ad komast ad pvi hvort
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saga sé um atroskun. Allar visbendingar um atréskun eru mikilvaegar og peer ber ad taka
alvarlega svo heegt sé ad gripa inn i og koma i veg fyrir alvarlegar afleidingar, badi fyrir
modur og barn (Little og Lowkes, 2000).

Hefdbundid eftirlit & heilsugeeslu tengt pyngdaraukningu a medgdngu getur verid
ognvekjandi fyrir paer konur sem pjéast af eda eiga sogu um atroskun. Tidar vigtanir, fredsla
og fyrirlestrar um pyngdaraukningu sem og allar athugasemdir heilbrigdisstarfsfolks, einnig
jakvaedar, geta hrint af stad atréskunarhegdun pessara kvenna (Mitchell og Bulik, 2006;
Stringer, Tierney, Fox, Butterfield og Furber, 2010).

Rannsokn & 54 konum sem voru i medferd vid lotugreedgi og lystarstoli leiddi i ljos ad
konur med lotugreedgi voru liklegri til ad taka sér hlé fr4 sjakdomnum & medan pzer voru
bungadar og einnig i einhvern tima eftir faedingu. Hins vegar var bati hja peim konum sem
voru med lystarstol mun minni (Blais, o0.fl., 2000). Bulik og félagar (2007) gerdu rannsokn a
41.157 pungudum konum med atréskunarsjukdém sem gengnar voru 18 vikur. beir
rannsdkudu sjukdémshlé og gang sjukdémsins & medgongu og peir 16gdu til ad
heilbrigdisstarfsfolk (leeknar, hjukrunarfreedingar og ljosmedur) veeri vakandi fyrir
atroskunareinkennum medal pungadra kvenna. Ekki skal taka pvi sem gefnu ad hlé verdi &
sjukdomnum & medgdngu og pvi er mikilvaegt ad fylgjast vel med konunum med
endurvakningu a sjukdémseinkennum i huga. begar paer hafa fundid barnid t.d. sparka eda séd
bad i sonar eru peer frekar tilbunar ad breyta hegdun sinni medan & medgdngu stendur.
Medganga getur pannig hrint af stad jakveedum breytingum tengdum kvida og hraedslu
einstaklingsins og sjukdémurinn lagst i dvala yfir medgdngutimann.

Sollid, Wisborg, Hjert og Secher (2004) gerdu framhaldsrannsokn i Danmorku &
arunum 1973 - 1993 par sem 302 konum med atroskunarsjukdom var fylgt eftir i kjolfar
barnsburdar. bar kom i 1jés ad vafasom naeringarhegdun eins og vannaring modur getur haft

alvarlegar afleidingar & medgdngu og proska barnsins. I rannsokninni kom fram ad konur sem
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hofou verid med atroskun voru tvisvar sinnum liklegri til ad faeda léttbura samanborid vio
konur sem hofdu ekki pjadst af sjukddomnum. Einnig kom fram ad konur sem pjadust af
atroskun voru 70 - 80% liklegri til ad eiga born fyrir timann.

Atroskunarsjikdomar & medgongu geta leitt til pess ad skortur verdi & flutningi
naudsynlegra naringarefna fra modur til barns. Notkun haegdalosandi lyfja og pvagreesilyfja &
medgongu asamt ofullnaegjandi neeringarinntekt getur valdid vanskdpun hja barninu. Sem
deemi ma nefna ad born atréskunarkvenna eru oftar en ekki med laga feedingarpyngd, feedast
fyrir timann, eru med faerri Apgarstig, feedast med dverghdfud, eru tekin med keisaraskurdi
eda onnur inngrip notud i feedingu (Franko, o.fl., 2001; Micali, Simonoff og Treasure, 2007;
Kouba, Hallstrom, Lindholm og Hirschberg, 2005).

Talid er ad frjosemisvandamal og atroskunarsjukdomar haldist i hendur en pratt fyrir
bad geta konur med virka atréskun ordid pungadar. Framfarir i medferd vid o6frjésemi gera
konum audveldara um vik ad verda pungadar pratt fyrir ad vera langt undir kjorpyngd og med
virkan sjukdém (Micali, 2008). Steward og fleiri gerdu rannsokn & 66 konum sem leitudu sér
hjalpar vid frjdsemisvanda og i 1j6s kom ad 7,6% peirra voru med virkt lystarstol eda
lotugraedgi (Vitnad til i Micali, 2008).

Samkveaemt heimildasamantekt Franko og Spurrell (2000) virdist fosturlat &n pekktrar
skyringar vera algengara medal atroskunarsjuklinga en heilbrigdra kvenna. Talid er ad pad
tengist naeringu peirra og almennu heilsufari par sem likamlegt &stand atréskunarsjuklinga er
verra en heilbrigdra kvenna og likami peirra radi pess vegna ekki vid ad ganga med barn.
Lélegt neeringarastand gerir pad einnig ad verkum ad fostrid naer ekki ad proskast edlilega og
deyr pess vegna & fyrstu vikum medgodngu.

Fosturlat fljotlega eftir getnad er einnig talid algengara hja konum med virkan

atroskunarsjukdom og hefur pad verid tengt vid laga pyngd kvennanna fyrir og 8 medgongu.
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Ofgafull likamsraekt og uppkost eru talin helstu asteedur fosturlata hja konum med virka
lotugraedgi (Abraham, 1998).

Sjukleg morgundgledi og uppkdst (hyperemesis gravidarum) er algengara medal
atroskunarsjuklinga en annarra kvenna & medgongu en allt ad 10% kvenna med lotugraedgi
eru taldar pjast af pessum kvilla. Petta astand gerir pad ad verkum ad konur sem pjast af
lotugraedgi geta betur falid sjukdominn & medgongu. bar konur sem pjast af pessari alvarlegu
6gledi og miklu uppkdstum pyngjast éedlilega litid @ medgdngunni og feeda almennt minni
born en heilbrigdar konur (Franko og Spurrell, 2000).

Micali, Treasure og Simonoff (2007) gerdu rannsokn & samtals 12.252 konum.
Hopurinn samanstdd af konum sem pjadust af eda attu sogu um atréskun (n=452) og
samanburdarhépum. baer konur sem voru i samanburdarhépunum voru annarsvegar konur i
mikilli yfirpyngd (n=618) (LPS yfir 30) og hins vegar konur i kjorpyngd (n=11.184).
Athyglinni var beint ad atréskunarhegdun, megrun og mati kvennanna & eigin pyngd og
likamsvexti. | rannsokninni kom fram ad megrun og pyngdartap fyrir medgongu var algengara
hja konum sem glima vid atroskun og peim sem voru i yfirpyngd en konum i kjérpyngd.
Megrun og pyngdartap medan & medgdngu stdd var algengara hja konum med atroskun heldur
en konum i kjorpyngd eda i yfirpyngd. baer konur sem pjadust af atroskun eda attu ségu um
slikan sjukdém voru liklegri til ad nota heegdalyf, framkalla uppkdst og stunda mikla
likamsraekt & fyrstu 18 vikum medgéngu en konur i samanburdarh6punum eda um 50%. A 32.
viku medgdngunnar ségdust peer konur sem hofdu glimt vid atroskun hafa sterka l6ngun til ad
lettast (43%) og ad peim fyndist paer hafa pyngst of mikid & medgéngunni (70%). Peim fannst
pbeer einnig hafa misst stjorn a ati sinu (55%). Konunum i yfirpyngd fannst paer hafa pyngst
heldur mikid & medgongunni og hofdu I6ngun til ad létta sig. bessar nidurstddur syndu ad
pratt fyrir pungun glimdu atréskunarsjaklingar vid einkenni sjukdémsins og paer konur sem

einu sinni hofou glimt vid atroskun upplifdu einkenni og hugsanir tengdar sjakdomnum.
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Einnig syndu nidurstdédurnar ad konur sem voru i yfirpyngd voru 6anaegdari med
byngdaraukninguna en peer sem voru i kjorpyngd og héfou 16ngun til ad Iétta sig, en peer
héfou pé minni &hyggjur af pvi en konurnar sem pjadust af troskun, sem pétti sldandi.

I eigindlegri rannsokn sem Little og Lowkes (2000) gerdu voru tekin vidtol vid prjar
konur sem pjadust af atroskun, hofou allar verid misnotadar i &esku og attu eitt eda fleiri born.
par lystu paer m.a. lidan sinni @ medgdngunni. Ein peirra sagdi ad i upphafi medgéngunnar
hefdi han alls ekki viljad beeta a sig aukakiléum og fyrstu fimm manudi medgdngunnar
byngdist hun ekkert. begar leknirinn hafdi lyst ahyggjum sinum af astandinu og freett hana
um afleidingar pess fér hin ad borda meira og baetti a sig ramlega 10 kilébum. Han sagdist
hafa elskad ad beeta pessum kiloum a sig og hafi i fyrsta sinn & a&vinni verid hamingjusom.
Onnur kvennanna sagdist hafa sleppt pvi ad kasta upp i einhverja daga eda jafnvel vikur &
medgdngunni en samt var han i stddugri barattu vid sjélfa sig og sjakdéminn. Ef hin kastadi
upp passadi hin sig & pvi ad borda eitthvad & eftir. Han stundadi likamsrakt prisvar sinnum i
viku. Pridja konan var mjog veik af atréskun i upphafi medgoéngunnar, bordadi litid sem
ekkert og var mjog hreedd um ad fitna. Han sagdi fra pvi ad pegar hun gekk med sitt seinna
barn hafdi hun betri stjorn & sjakdémnum en pad barn d6 voggudauda.

Pessi rannsokn er athyglisverd ad morgu leyti en gefur einungis visbendingar par sem
um svo faar konur var ad reeda. Engu ad siour veeri dhugavert ad skoda tengsl & milli

misnotkunar i esku og atroskunar sidar & evinni midad vid nidurstdour pessarar rannsoknar.

2.3 Skimun fyrir atréskun a medgoéngu

Little og Lowkes (2000) telja ad allar pungadar konur attu ad vera skimadar fyrir
atroskun og kynferdislegri misnotkun. begar upplysingum er safnad um pessa peetti skiptir
mestu mali ad vera naergeaetinn, blidur og deema ekki. Mikilvaegt er ad fa skyrar upplysingar fra

konunni um vidhorf hennar til eigin likama og kynhneigdar sem og upplysingar um naringu. |
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rannsokn sagdi ein kvennanna laekni sinum fra atréskunarsjukdomi sem han glimdi vid préatt
fyrir ad hann hefdi ekki spurt. Leeknirinn spurdi aldrei nanar ut i sjakdéminn eftir ad hdn
sagdi fra honum. Hinar konurnar ségdust ekki hafa sagt fra sjukdomnum vegna pess ad paer
skommudust sin auk pess sem peer voru aldrei spurdar.

Margar konur sem hafa verid misnotadar i &sku halda pvi leyndu svo ad nanustu
&ttingjar eda adstandendur komist ekki ad pvi og pad & einnig vid konur sem haldnar eru
atroskunarsjukdomi, vegna pess ad paer skammast sin of mikid eda afneita vandamalinu
(Little og Lowkes,2000).

Til eru stadladir spurningalistar sem konurnar sjélfar fylla Gt og innihalda spurningar
um hegdun og vidhorf sem einkenna atroskun sidustu 28 daga. Pessir listar eru areidanleg
meeliteeki og eru tvenns konar. Annar listinn krefst pess ad s sem leggur hann fyrir fai pjalfun
og undirbining og um klukkustund tekur ad svara honum. Hinn listinn inniheldur 38 peetti
sem hagt er ad svara & 15 minatum. Likami konunnar er auk pess skodadur og farid er yfir
bleedingasdgu hennar sidustu tolf manudi, hvort bleedingar hafi verid reglulegar, magn peirra
og fleira. Har konunnar er skodad sem og astand tanna og reiknadur er Ut
likamspyngdarstudull. Einnig er spurt Gt i fedumynstur, heegdalosandi lyfjanotkun, hreyfingu
og punglyndi. Farid er yfir fjoélskylduségu konunnar med tilliti til atroskunarsjukdéma. Ef
atroskunarsjukdomur er i gttinni er spurt Ut i pyngdarmynstur vidkomandi fjélskyldumedlims
og samband konunnar vid vidkomandi adila (Mitchell og Bulik, 2006).

Morgan, Lacey og Reid (1999) hénnudu stuttan og hnitmidadan spurningalista,
SCOFF. Spurningalistinn inniheldur fimm spurningar par sem hver spurning gefur eitt stig. Ef
konan feer tvo stig eda fleiri getur pad gefid til kynna ad um atroskun sé ad reeda. Listinn var
forprofadur & starfsfolki og sjuklingum atrséskunardeildar i Englandi. [ framhaldi af pvi gerdu
peir rannsokn & 116 konum med skilgreinda atroskun og samanburdarhépi med 96 konum.

Allar 116 konurnar svorudu tveimur eda fleiri spurningum jatandi en einungis 12 af peim 96
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konum sem voru i samanburdarhopnum gerdu pad. Fram kom ad marktektarmork

spurningalistans veeru & bilinu 92-100 %. bessar nidurstédur gafu til kynna ad

spurningalistinn veeri areidanlegt meeliteki. Hann er einfaldur i notkun og er notadur sem

skimunartaeki en ekki til greiningar & sjakdomnum.

SCOFF spurningarnar eru eftirfarandi:

Framkallar pu uppkdost af pvi ad pér finnst pu 6paegilega sédd?

Hefur pa ahyggjur af pvi ad finnast pu ekki lengur stjorna pvi hversu mikid pa bordar?
Hefur pd nylega misst 6,5 kg a priggja manada timabili?

Finnst pér pu vera feit pegar adrir segja ad pu sért gronn?

Myndir pu segja ad matur stjornadi lifi pinu?

Franko og Spurrell (2000) telja 6parft ad skima allar pungadar konur fyrir atréskun en

benda & prju vidvorunartdkn sem vert sé ad fylgjast med. Pessi atridi eru; litil sem engin

byngdaraukning prétt fyrir ad konan sé komin & midja medgongu, pekkt saga um atréskun, og

ef konan pjéist af sjuklegri 6gledi og uppkdstum (hyperemesis gravidarum). Ef konan hefur

pyngst litid sem ekkert pegar komid er a midja medgdngu geeti eitthvad verid ad sem parfnast

nanari athugunar fr4 fagadilum. pad er mikilveaegt ad beina athyglinni ad pvi ad meta konur

sem grunadar eru um atréskun og koma peim til hjalpar, pvi eins og fram hefur komid hafa

atroskunarsjukdomar alvarlegar afleidingar & baedi médur og barn.

2.4 Hvad gerist ad faedingu lokinni?

I eigindlegri rannsokn sem Madsen, Harder og Staving gerdu (2009) & fimm konum

med atréskunarsjukdoma, voru mismunandi einkenni kvennanna & medgongu og nokkrum

manudum eftir faedingu skodud. Sumar konur upplifdu frelsun fra atréskunarsjukdomnum a

medgdngu en gatu att von a hradri endurupptoku sjukdomseinkenna eftir faeedingu. bvi téldu

rannsakendur mikilveegt ad upplysa konur um pé hattu (Madsen, Hagrder og Staving, 2009).
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Kvidi og hreedsla tengd pyngdaraukningu getur heltekid konur & medgongu og peer pvi haldid
afram afbrigdilegri hegdun sinni til ad hafa stjorn & pyngdinni (Mitchell og Bulik, 2006).
Astaedurnar sem konurnar i rannsokn Madsen, Hgrder og Steving (2009) gafu fyrir pvi ad
neerast edlilega & medgdngunni voru ad per veeru pungadar og pyrftu ad naerast fyrir barnid.
Eftir feedinguna notudu konurnar pa afsokun ad barnid veeri fett og astedan fyrir heilbrigdri
neeringarhegdun pvi horfin. Pad ad vidhalda heilbrigdri neringarhegdun samhlida svefnleysi
og peirri miklu abyrgdartilfinningu sem tengist médurhlutverkinu reyndist peim erfitt og
yfirpyrmandi. Rannsakendur t6ldu ad eftir feedingu barns veeri mikilveegt ad fylgjast vel med
madrum og stydja peer. Sidari hluti medgdngu og timabilid eftir fedingu getur verid kjérinn
timi til ad takast & vio atroskunarsjukdéominn og pa parfnast konan leidsagnar samhlida
medferdinni.

Konur med virkan atréskunarsjukdém & medgongu eru liklegri til ad pjast af
feedingarpunglyndi. Uppi eru getgatur um ad fylgikvillar atréskunar, svo sem vokva- og
jonatruflanir, geti haft ahrif & aukna tioni punglyndis en einnig getur verid ad litill félagslegur
studningur hafi ahrif (Franko, o.fl., 2001).

Sogur kvennanna i rannsokn Little og Lowkes (2000) af ath6fnum sinum eftir
medgongu voru slaandi. Ein peirraa byrjadi ad stunda likamsraekt um leid og hun gat gengid
eftir fedinguna, han vildi losna vid ,,fituna strax*, eins og hin ordadi pad. Han for i reektina i
tvo til prja klukkutima i einu & hverjum morgni og hafdi ekki einu sinni hugsad um ad hafa
barnid & brjosti, svo upptekin var han af pvi ad losna vid kildin sem baettust vid &
medgongunni. Onnur kona sagdi fra pvi ad hin hefdi farid ad framkalla uppkost og nota
haegda-og pvagrasilyf innan vid viku fra feedingu barnsins.

Mikilveegt er ad fylgjast vel med pessum konum eftir feedingu med endurupptoku
atroskunareinkenna og punglyndi i huga. Pad getur tekid nokkur ar eftir feedingu ad na

jafnveegi i atréskunarsjukdomnum og meelst er til pess ad medferd hefjist sem fyrst. Sumar
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konur leggja mikid & sig til ad draga ur eda koma i veg fyrir einkenni sjukdémsins svo
veikindin hafi ekki &hrif & bornin peirra og pau proi med ser atroskunarhegdun. Oft reynist
pessum konum mjdg erfitt ad gefa bornunum ad borda. bad er pvi mikilveegt ad fylgjast vel
med konunum og fjolskyldum peirra eftir feedingu med matarvenjur barnanna i huga og vera
medvitadur um ad birtingarmyndir atroskunarsjukdoma medal barna eru frabrugdnari pvi sem

gengur og gerist hjé eldri einstaklingnum (Little og Lowkes, 2000).

2.5 Brjostagjof og atroskun

I heimildasamantekt Carwell og Spatz (2011) kom fram ad prahyggja fyrir ad komast i
fyrra likamlegt astand getur haft ahrif & vilja modurinnar til ad hafa barn sitt & brjosti.
Brjostagjof tekur tima og krefst aukinnar hitaeiningainntoku til ad framleida mjélkina. Konur
sem hafa pjadst af atroskun eiga erfitt med ad rada vid pa dbyrgd sem fylgir brjéstagjofinni og
athyglinni sem likami peirra feer & medan brjostagjofinni stendur. Heilbrigdisstarfsfolk er i
Iykilstodu til ad hvetja til brjéstagjafar en han getur haft jakveed ahrif a bataferli médur sem
pjaist af atrdskun.

SU akvoroun ad hafa barn sitt & brjésti getur ytt undir ad konan tileinki sér heilbrigdari
lifsstil og liti likama sinn jakveedari augum. Vid brjostagjof myndast tengsl & milli méour og
barns og geta pau virkad sem medferd fyrir méour med lagt sjalfstraust. Brjostagjofin getur
hjalpad maedrum med atroskun ad skilja hvernig uppkaost, notkun haegdalyfja og ohofleg
inntaka hitaeininga geta haft ahrif & geedi brjostamjolkurinnar (Carwell og Spatz, 2011).

Pegar reett er um atréskun og brjostagjof er naudsynlegt ad skoda tidni brjostagjafar,
en hun er mismunandi milli svaeda i heiminum. Heimildasamantekt Callen og Pinelli (2004)
fjalladi um tidni upphaf og lengd brjostagjafar medal fullburda barna vids vegar um heiminn.
par kom fram ad af peim I6ndum sem ranns6kud voru var tioni brjostagjafar leegst i

Bandarikjunum, eda & bilinu 27 - 70%. I skyrslu Geirs Gunnlaugssonar (2005) kom fram ad
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98% islenskra maedra hofu brjostagjof en pegar bornin nadu fjogurra ménada aldri hafdi tioni
beirra sem voru alfarid & brjosti eda ad hluta til laekkad nidur i 80%. I rannsdkn sem Foster,
Slade og Wilson (1996) gerdu a 38 konum sem gengnar voru 32 - 38 vikur var markmidid ad
skoda samband milli likamsimyndar, tengsla modur og barns og pess hvada leidir konurnar
voldu til ad naera barn sitt. Nidurstédurnar syndu ad engin tengsl voru & milli
likamspyngdarstuduls og fyrirhugadrar brjostagjafar. Upplifun kvenna & eigin likama hafdi
meiri ahrif & pad hvort paer hofdu born sin & brjosti en raunveruleg likamsstaerd peirra. Ef peer
voru &ngegdar med likama sinn voru meiri likur & pvi ad peer hefdu born sin & brjosti.
Félagsleg stada kvennanna hafdi einnig ahrif & &kvérdun peirra um adferd vid ad neaera born
sin. Reynsla heilbrigdisstarfsfolks & svidi atroskunar var st ad konur sem pjadust af atroskun
notudu brjostagjof sem leid til ad méta likama sinn og létta sig en nidurstédur pessarar
rannsdknar syndu hid gagnsteda. pvi 6anaegdari sem konurnar voru med likama sinn pvi
6liklegra var ad peer hefdu barn sitt & brjosti (Foster, Slade og Wilson, 1996). Barnes o.fl
(1997) gerdu rannsokn a 12.000 pungudum konum par sem kénnud voru tengsl milli
likamsimyndar, andlegra patta og fyrirhugadra neringaradferda. bar kom einnig fram ad peer
maedur sem hofou dfgakenndar ahyggjur af likamsimynd sinni voru 6liklegri til ad gefa
bérnum sinum brjost. Jafnframt leiddi st rannsokn i 1j6s ad meaedurnar sem hofou litlar
ahyggjur af likamsimynd sinni voru liklegri til ad gefa brjost fyrstu vikuna i lifi barnsins en

peer maedur sem hofou miklar ahyggjur.

2.6 Medferd vid atroskun

Fyrsta skrefid i medferd allra atroskunarsjaklinga er yfirgripsmikid leeknisfraedilegt
mat a peirra. EKKi er til lyfjamedferd vio atréskunarsjukdémum sem veitir fullkomna
leekningu en punglyndislyf eda 6nnur gedlyf eru oft notud samhlida annarri medferd.

Markmid medferdarinnar ad na jafnveegi a likamspyngdinni og betra naringarastand er eini
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maoguleikinn til ad n& pvi markmidi. Einstaklinga sem upplifa pyngdartap & stuttum tima eda
fara nidur fyrir 75% af kjorpyngd sinni parf ad medhondla sem legudeildarsjuklinga & medan
verid er ad na likamspyngdinni upp. Pessir einstaklingar purfa stifa agamedferd hja fagadilum
a svidi atraskana. begar kjorpyngd er nad er mikilveegt ad fagadilar & atroskunarsvidi fylgi
einstaklingunum eftir (Mitchell og Bulik, 2006).

Pegar pungud kona hefur gefid upp ad han hafi att vid atréskun ad strida er mikilvaegt
ad hjalpa henni med pvi ad raeda hreedslu hennar og 6tta tengda pyngdaraukningu &
medgongu, sem og reda mikilveaegi pyngdaraukningar fyrir voxt og proska barnsins. Ef
konunni er hjalpad ad verda sérfraedingur i einkennum sinum getur pad veitt henni studning
og vald & sjukdomnum. Mikilveegt er ad byggja upp heilbrigdan lifstil tengdan hreyfingu og
matareedi og benda & hollt matareedi sem mikilveegt er fyrir konuna ad borda & medgdéngunni.
pad getur verid hjalplegt ad konan bordi med einhvern hja sér sem stydur hana og fylgi pvi
eftir ad han framkalli ekki uppkdst ad maltid lokinni (Little og Lowkes, 2000).

Franko og Spurrell (2000) toku saman nokkur atridi sem vert er ad hafa i huga pegar
unnid er med atréskunarsjuklinga. Mikilvaegt er ad meoferdaradilar séu vakandi fyrir
adferdum sem atroskunarsjuklingar beita til ad koma sér undan i medferdinni. Algengt er ad
konur séu illa haldnar af hreedslu vid ad pyngjast og mikilveaegt ad vigta peer vid hverja komu &
neerfétunum eda sjukrahdsfotum (ef peer eru inniliggjandi) par sem peer eiga pad til ad kleda
sig of mikid eda setja hluti i vasa sina til ad pyngja sig svo paer komi betur Gt ur vigtuninni.
Pad getur verid gott ad spyrja konuna hvort han vilji vita hvad han sé pung. Konur haldnar
atroskun kjosa yfirleitt ad vita ekki hvad per eru pungar eda hvad paer hafa pyngst mikid og
ber ad virda pad. Undantekningin er samt su ad ef konan pyngist ekkert pa ber ad segja henni
fra pvi og gera pad & umhyggjusaman hatt an gagnryni eda hraeedsluarédurs. Utskyringar eda
freedsla um hid ofaedda barn getur hjalpad henni ad vilja nerast pvi pa geri hun pad ,,fyrir

barnid* og aherslan ferist af konunni sjalfri yfir a barnid.
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2.6.1 Medferd a Islandi. A islandi fer greining og medferd atroskunarsjukdéma fram
a heilsugaeslustodvum, Landspitala- haskolasjukrahusi, Sjukrahasinu & Akureyri og
einkareknum stofum. A Landspitalanum hefur einnig verid opnud deild fyrir
atroskunarsjiklinga. Arid 2003 var stofnadur sérstakur vinnuhépur undir stjorn landleeknis
sem samanstdd af gedhjukrunarfraedingi, gedlaekni, félagsradgjafa og barna- og
unglingagedlaekni. Markmid hépsins var ad koma med dbendingar um hvernig heegt veeri ad
baeta pjonustu fyrir atroskunarsjiklinga a Islandi. Urbaeturnar sem vinnuhépurinn kom med
folust i ad koma & fot deild eda midsttd sem sinnti medferd, freedslu, forvérnum og radgjof til
atroskunarsjuklinga og ad pjonustustigin yrou fjogur: géngudeild, dagdeild, bradalegudeild og
endurhafingarheimili (Anna Bjorg Aradéttir, 2007). Arid 2006 var sidan sett & laggirnar
bverfaglegt atroskunarteymi innan Landspitalans sem tilheyrir ferlis- og bradapjonustu innan
gedsvids spitalans og starfar & dag- og gongudeild. Par starfa ymsir fagadilar eins og
gedlaknir, gedhjukrunarfreedingur, neringarfraedingur, salfreedingur, félagsradgjafi og
studningsfulltrai. Teymid sinnir greiningu og medferd atréskunarsjiklinga sem og 6drum
medkvillum. Bodid er uppa freedslu og studning vid adstandendur og teymid sinnir einnig
freedslu og radgjof til annarra deilda spitalans og simaradgjof til adila utan spitalans. pad parf
tilvisun fra fagadila t.d heimilslaekni, namsradgjafa eda 6drum medferdaradilum til ad komast
i medferd og dag- og gongudeildin tekur & mati einstaklingum eldri en 18 ara. Bérnum yngri
en 18 ara er visad a barna- og unglingageddeild (Landspitali-haskolasjukrahus, 2010).

I upphafi medferdar eda eftir medferdarhlé fer einstaklingur i greiningarvidtal par sem
tilgangurinn er ad meta vandann og parfir einstaklingsins og i framhaldi er 16gd upp
medferdarazetlun i samradi vid einstaklinginn. Medferdin getur verid skammtima- eda
langtimamedferd, einstaklings- eda hopmedferd og 6llum sem innritast er bodid upp a vidtal
vid gedleekni og naeringarfreeding. Einnig er bodid upp a vidtdl og studning vid adstandendur

eins og vid &. Markmid medferdarinnar er ad auka innseai og vilja einstaklingsins til ad na bata
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og Odlast heilbrigt lif, medhondla likamlega og andlega kvilla, hjélpa einstaklingnum ad na
kjorpyngd, vidhalda henni og seettast & hana, beeta neeringarastand einstaklingsins og koma inn
reglulegum maltidum. Unnid er ad pvi ad takast a vid rangt vidhorf einstaklingsins sem
tengist matareedi og hugmyndum hans um eigin likama, baeta sjalfstraust og samskiptamynstur
hans. Margs konar medferdarform er i bodi, t.d leeknismedferd, neringarmedferd, hugren
atferlismedferd, listmedferd, fjolskyldumedferd og dagdeildarmedferd, en hér verdur ekki
farid nanar Ut i hverja medferd fyrir sig (Landspitali-haskoélasjukrahus, 2010).

Par sem vid sdum hvergi minnst & pungadar konur settum vid okkur i samband vid
dag- og gongudeild atréskunar til ad fa nanari upplysingar og spyrja hvort sams konar
medferdir veeru i bodi fyrir pungadar konur. Vid fengum peer upplysingar ad medferd
bungadra atroskunarsjuklinga veeri eins upp byggd og annarra atréskunarsjuklinga, peer hlytu
somu medferd og adalaherslan veeri & hugreena atferlismedferd. bungadar konur keemu i
medferd & somu forsendum og adrar konur. Pad kemi einnig fyrir ad sjuklingar yrou
bungadar og héldu pa medferd sinni &fram & medgdngunni og eftir faedingu (Gudlaug

porsteinsdottir, munnleg heimild, 13.oktéber 2010).
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Kafli 3
Adferdafraedi rannsoknar
3.1 Rannsoknaradferd

Akvedid var ad stydjast vid eigindlega rannsoknaradferd og nalgast vidfangsefnid &
fyrirbaerafraedilegan hatt. Upplysingum var safnad i formi vidtala par sem vidmaelendur ségdu
fré reynslu sinni og upplifun af vidfangsefninu. Studst var vid nokkrar lykilspurningar sem
hafdar voru til hlidsjonar og rannsakendur reyndu ad fa svor vid en su spurning sem hofo var
ad leidarljosi var: Hver er upplifun og reynsla kvenna med atroskun af medgongu? Vio
téldum petta vera pa rannsdknaradferd sem hentadi pessu vidfangsefni best pvi pad er litid
bekkt og markmid rannsoknarinnar var ad 6dlast dypri pekkingu & pessu falda vandamali.

A undanférnum aratugum hafa eigindlegar rannsoknaradferdir ordid mikilvaegari i
heilbrigdisvisindum en markmid peirra er ad auka skilning a pjodfélagslegum fyrirbaerum
undir edlilegum kringumstaedum. Eigindlegar rannséknir eru taldar algjor andsteeda
megindlegra rannsokna pvi ekki er haegt ad yfirfeera niourstodur peirra & pydi og peer pjona
bvi 60ru hlutverki i pekkingarleit en megindlegar rannséknir (Anna Birna Almarsdattir,
2005). Tilgangurinn med eigindlegum ranns6knum er ad nalgast vidfangsefnid ut fra
hugarheimi vidmaelandans og fa hann til ad segja fra reynslu sinni og setja pessa reynslu fram
a freedilegan hatt (Kvale, 2009). Adal aherslan er 16gd a merkingu, upplifun eda vidhorf
patttakenda i rannsoknum (Anna Birna Almarsdottir, 2005).

Pad getur reynst erfitt fyrir rannsakanda ad hanna spurningalista sem &tlad er ad spa
fyrir um akvedna reynslu eda atvik sem litid er vitad um og pé er eigindleg rannsdknaradferd
hentugasta nalgunin.

Eigindlegar rannsdknir rannsaka atburdi eda reynslu i samhengi og veita yfirsyn yfir
(Thompson og Walker, 1998). Slik nalgun leyfir rannsakandanum ad kanna dypt frekar en

breidd og margbreytileika fyrirberisins, tengsl par & milli og koma med heildarmynd sem
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getur hjélpad i frekari rannsdknarvinnu (Thompson og Walker 1998; Anna Birna
Almarsdéttir, 2005).

Eigindlegar rannsoknir eru oft notadar sem forrannsoknir megindlegra rannsékna,
sérstaklega pegar ekki er vitad hvernig patttakendur skilja dkvedin hugtok eda hvada svor peir
gefa. Pannig verda spurningarnar og svarmoguleikarnir réttmaetari (Anna Birna Almarsdottir,
2005).

Eigindlegar rannsoknir eiga einnig vel vid pegar rannsakandi kemur fram med nyja
kenningu eda vill méta hugmyndir um pekkt fyrirbeaeri, sem og ef kenning er 6fullnagjandi
eda hlutdraeg. Peer henta enn fremur vel pegar svara & opnum spurningum eda til ad lysa lifi
félks og hvernig pad tekst & vid dkvedna reynslu (Thompson og Walker, 1998).

Vancouver-skolinn i fyrirbeerafreedi flokkast undir eigindlega rannsdknaradferd og er
tilgangur hans ad auka skilning & mannlegum fyrirbaerum, t.d. til ad baeta mannlega pjonustu
eins og heilbrigdispjonustu. Sérhver einstaklingur hefur akvedna syn & heiminn sem motast
hefur af reynslu hans og tdlkun og petta hefur ahrif & pad hvernig hann lifir lifi sinu og
upplifir heiminn (Sigridur Halldorsdottir, 2003).

Mikilvaegt er ad rannsakandinn sé opinn, neemur og tilbdinn til ad vikka
sjondeildarhring sinn til fa meiri dypt i vidfangsefni rannsdknarinnar (Sigriour Halldorsdottir,
2003). Einnig verda rannsakendur ad gera sér grein fyrir eigin bakgrunni og afstédu og atta
sig a pvi ad hvort tveggja hefur ahrif & samskipti og nidurstédur rannsoknarinnar (Helga
Jonsdottir, 2003). Mikilvaegt er ad bera virdingu fyrir einstaklingnum og syna honum hlyju og
hogveerd pvi hann byr yfir mikilvaegum upplysingum. I sameiningu byggja rannsakandinn og
vidmelandinn upp heildarmynd af reynslunni Gt fra sjonarh6li viomalandans. S heildarmynd
er sidan borin saman vid pa mynd sem byggd er upp med nasta vidmalanda og pannig koll af

kolli par til fullmétud mynd af fyrirbeerinu hefur fengist (Sigridur Hallddrsdottir, 2003).
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Rannsoknarferli Vancouver-skolans er hringferli par sem farid er endurtekid i gegnum

akvedna vitraena peetti sem eru; ad vera kyrr, ad igrunda, ad koma auga &, ad velja, ad tulka,

ad rada saman og ad sannreyna. Med notkun hringferlisins er haegt ad setja rannsoknarferli

fram i 12 meginprepum og lysir pad rannsékn innan VVancouver-skolans i grofum drattum

(Sigridur Hallddrsdattir, 2003). bessi 12 prep eru:

1.

Ad velja samraedufélaga: Mikilvaegt er ad vidmalendurnir hafi persénulega
reynslu af fyrirbaerinu, hafi &huga og getu til ad midla henni og séu ekki staddir i
midju ferlinu. Einstaklingurinn getur litid yfir farinn veg, midlad pessari reynslu
og igrundad pad sem lidid er.

Fyrst er ,,a0 vera kyrr*: Hér staldrar rannsakandinn vid 4dur en hann hefur
samraeour. Mikilvaegt er ad rannsakandinn atti sig & fyrirfram moétudum
hugmyndum sinum og leggi fordoma sina og skodanir til hlidar svo hann geti tekid
vid einhverju nyju.

patttaka i samradum: Hér fer gagnasofnun fram i formi vidtals par sem badir
samraduadilar upplifa virka hlustun, finna fyrir skilningi og frelsi til ad tja sig og
hlusta.

Skerpt vitund vardandi ord: A pessu prepi i rannsoknarferlinu er unnid samhlida
ad gagnasofnun og gagnagreiningu par sem samradur eru hljodritadar og sidan
ritadar ordrétt upp.

Byrjandi greining & pemum: A pessu stigi er textinn kominn & ritad form og
hefst pa formleg greining @ honum. Textinn er lesinn yfir nokkrum sinnum svo
haegt sé ad atta sig betur & heildarmyndinni og greina hann nidur i pemu.

AQ atta sig & heildarmynd reynslu hvers einstaklings: Pemun hja hverjum
einstaklingi eru tekin saman og peim radad upp i eina heildarmynd. Pannig er raudi

pradurinn i hverju og einu vidtali fundinn.
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7.

10.

11.

12.

Stadfesting & heildarmynd hvers einstaklings med honum sjalfum: Hér fer
rannsakandinn yfir nidurstédurnar med viomeelanda sinum til ad stadfesta rétta
talkun & peim.

AJ atta sig & heildarmyndinni & fyrirbaerinu sjalfu: A pessu prepi proast ein
heildarmynd at fr4 6llum samtélunum og sameiginlegur raudur pradur fundinn.
Ad bera saman nidurstédurnar vid rannsoknargdgnin: Hér litur rannsakandinn
gagnrynum augum & nidurstédurnar og leitast vid ad finna samraemi & milli
rannsdknargagna og nidurstadna.

Ad velja heiti sem lysir nidurstddunum i orstuttu méli: Rannsakandinn setur
fram meginpema sem er lysandi fyrir fyrirbaerid og er pad jafnframt heiti
rannséknarinnar.

A0 sannreyna nidurstédurnar med viomalendum: Til ad fa rétta tulkun
gagnanna er gott ad bera heildarnidurstédurnar undir einhverja af vidmaelendunum.
Ad skrifa upp nidurstédur rannséknarinnar: Mikilveegt er ad rodd allra
vidmelenda fai ad heyrast pvi reynsla hvers og eins er alltaf ad einhverju leyti
frabrugdin reynslu annarra pratt fyrir ad einn raudur pradur hafi verid fundinn.

(Sigridur Halldérsdottir, 2003)

3.2 Vidtol sem gagnasofnun

I gegnum vidtol kynnist rannsakandi vidmalanda sinum, lzerir um reynslu hans,

tilfinningar, vonir og um verdldina sem einstaklingurinn lifir i. Til eru mismunandi tegundir af

vidtolum og vidtalsformum og hverju formi fylgir mismunandi teekni og reglur. Viotal er

samtal sem hefur akvedna uppbyggingu og tilgang par sem rannsakandinn leidir samtalid.

Rannsakandinn kynnir umraduefni samtalsins og feer fram pau svor sem hann leitar eftir
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(Kvale, 2009). Viotol eru félagslegar athafnir sem endurspegla flokid samspil hegdunar,
hugsana, tilfinninga og skynjana (Helga Jonsdéttir, 2003)

Viotol eiga vel vid pegar reynsla félks af sjukdomum, medferdum, samskiptum er
skodud, asamt afmérkudum fyrirbaerum i reynsluheimi folks svo sem einmanaleika,
einangrun, sjalfsaliti, pjaningu og punglyndi. Einnig eiga pau vel vid pegar rannsaka a
skynjun, pekkingu, vidhorf, heilbrigdisvenjur, veentingar og gildismat. bannig geta viotdl, i
6likum tegundum rannsdkna, verid gagnleg gagnaséfnunaradferd. Notkun vidtala er talin
0flug adferd til ad svara peim rannsoknarspurningum sem settar voru fram i upphafi. Viotol i
eigindlegum rannsoknum eru frabrugdin megindlegum vidtélum pvi pau hafa adrar
pekkingarfreedilegar og verufraedilegar forsendur (Helga Jonsdottir, 2003).

Vidtalsspurningarnar eru opnar, i samhengi vid rannsoknarspurningar rannsakandans
0g geta tekid breytingum fra einum vidmeelanda til annars. Opid vidtal er ekki stadlad og
adalmarkmidid er pvi ekki ad fa svor vid ndkveemlega peim spurningum sem rannsakandinn
hafdi i huga heldur motast vidtalid eftir viomalendum hverju sinni. Markmidid er ad
rannsakandi nai ad varpa ljosi & viohorf patttakenda um ékvedid efni og greina merkingu Gt ar
vidtalinu (Bogdan og Biklen, 1998).

Gengid er Gt fra pvi ad i flestum eigindlegum rannséknum proéist sameiginlegur
skilningur i gegnum samskipti folks Gt frd &kvednum forsendum eins og menningu,
tungumali, pekkingu, reynslu, faerni, venjum og sioum. Skynjun einstaklingsins a
raunveruleikanum byggist a talkun hans og er pvi sibreytileg (Helga Jonsdottir, 2003).

Ostodlud einstaklingsvidtdl hafa pann tilgang ad lysa og auka skilning & fyrirberum
og lada fram lysingar a sameiginlegum reynsluheimi folks. Med pessari tegund vidtala er
leitast vid ad nalgast fyrirberid fra 6likum sjonarhornum og na fram eins mérgum
bleebrigdoum i reynslu einstaklinganna og mogulegt er. Vidtalsrammi i 6stédludum vidtélum er

yfirleitt ekki i féstum skordum. Vissan ramma parf pd ad setja um umraeduefnid en hversu
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nékveemur hann er reedst af rannséknarspurningunni, tima, fjarmagni og adferdafraedilegum
forsendum rannséknarinnar. Of fast skordadur rammi getur hindrad vidmaelandann i pvi ad tja
sig frjalst og pannig hindrad samraedur en samt sem &dur getur skyrt afmarkadur vidtalsrammi
gert gagnagreininguna adgengilegri (Helga Jonsdottir, 2003).

| pessari rannsokn var studst vid 6stodlud vidtol pvi pau gefa skyrari syn & upplifun og
reynslu vidmalandans. Akvedinn vidtalsrammi var hafdur til hlidsjonar til ad tryggja ad
vissum spurningum veeri svarad i 6llum vidtélunum og heildarmynd fengist pannig af

fyrirbeerinu.

3.3 Val & pétttakendum

Peir einstaklingar sem taka pétt i eigindlegum rannséknum eru valdir sérstaklega, peir
hafa pekkingu eda reynslu af fyrirbeerinu sem rannsakad er og geta deilt peirri pekkingu med
rannsakandanum (Thompson og Walker, 1998).

Gagnasofnun Vancouver skdlans fer fram med samraedum og litid er & hvern
patttakanda rannséknarinnar sem medrannsakanda. Rannsakandinn verdur ad vera opinn og
nemur & pad sem hann reynir ad skilja pvi leitast er vid ad skilja hvern einstakling i pvi
samhengi sem hann er (Sigridur Halldorsdéttir, 2003).

Haft var samband vid gedlaekni og hjukrunarfraeding atréskunarteymis Landspitalans &
Hvita bandinu og sampykki fengid fyrir samvinnu (fylgiskjal 1 og II). Send var umsokn til
sidanefndar Landspitala-haskolasjukrahuss og leyfi fengid fyrir rannsokninni (fylgiskjal 111,
IV, V og VI). Persénuvernd var einnig tilkynnt um fyrirhugada rannsékn (fylgiskjal VI og
VII1). begar leyfi la fyrir (fylgiskjal 1X) tok starfsfolk atroskunarteymisins vid ad finna konur
til patttoku i rannsdkninni. Lagt var upp med ad fa fjorar konur a barnseignaraldri sem voru
med greindan atréskunarsjukdém og héfdu gengid i gegnum medgoéngu. Konurnar fengu

kynningarbréfid i hendur (fylgiskjal X) og eftir ad hafa lesid pad, skrifudu peaer undir upplyst
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sampykki (fylgiskal XI). Leidbeinandi rannsoknarinnar tok svo vidtolin samkvaemt
vidtalsramma (fylgiskjal X11) og kom peim & ritad form sem vid rannsakendur greindum sidan
nidur i pemu. Konurnar voru bednar um ad lysa reynslu sinni eins ytarlega og paer gatu.
Hverjum vidmalanda var gefid dulnefni sem notad var vid urvinnslu gagnanna.
Personuupplysingar sem farid var fram & voru aldur, sambddarform, aldur vid greiningu

sjukdoms og aldur og fjéldi barna.

3.4 Upplysingastfnun og greining gagna

Margar adferdir eru til vid gagnasofnun og pvi er mikilveegt ad rannsakandi akvedi
fyrirfram hvada gégnum eigi ad safna og hvada adferdum eigi ad beita vid ad greina pau.
Greiningaradferdin er breytileg eftir rannsoknum og pvi hvort um er ad reeda eigindlega eda
megindlega rannsokn. Mikilveegt er ad safna gégnum & kerfisbundinn hatt og vanda skipulag
rannséknarinnar adur en han er framkveemd. bad eykur innra og ytra réttmeeti,
hugtakaréttmaeti og areidanleika rannséknarinnar (Runar Helgi Andrason, 2003). Vidtdl eiga
6ll ad vera hljodritud og sidan skrifud ordrétt nidur, hvert einasta ord, hljod, hlatur, hik og
pagnir (Sigriour Halldérsdottir, 2003).

Vancouver-skolinn vinnur samhlida ad gagnaséfnun og gagnagreiningu pratt fyrir ad
pessir tveir paettir séu & 6likum prepum i rannsoknarferlinu. Pannig métast hugmyndir i midju
ferlinu pé ad lokagreining fari fram eftir ad samraedum er lokid (Sigridur Halldorsdottir,
2003). Eftir lestur freedilegra gagna var settur saman vidtalsrammi sem studst var vid i
vidtolunum til ad kalla fram peer upplysingar sem leitast var eftir. Vidtolin foru fram annars
vegar a heimili kvennanna og hins vegar i Eirbergi, husi hjukrunarfraedideildar Haskola

Islands.




Haskolinn & Akureyri Upplifun kvenna af atroskun & medgongu 35

3.5 Réttmeeti

Hugtakid réttmeeti er einkum notad i prennskonar samhengi. I fyrsta lagi til ad lysa
gedum og notagildi rannséknarnidurstada, i 6dru lagi til ad lysa geedum gagna eda upplysinga
sem safnad hefur verid til rannsékna, og i pridja lagi til ad lysa eiginleikum adferda, spa fyrir
eda lysa sambandi tiltekinna pétta, t.d itkomu eda &haettupattum. Gedi rannsoknarnidurstadna
er oft nefnt réttmeeti eda sannleiksgildi. Pegar nidurstada er réttmaet eda sogd hafa hatt
sannleiksgildi segir nidurstadan rétt til um pad sem atti ad meela (Maria Heimisdéttir, 2003).

Vancouver- skélinn leitast vid ad auka réttmeeti eda truverdugleika rannsékna med pvi
ad skoda allar hugsanlegar 6gnir vid réttmeeti hennar. Med pessum heetti verdur réttmeetid ad
rannsoknarferli par sem rannsakandinn vidheldur gagnrynni hugsun, t.d ,.er petta i raun og
veru raudi pradurinn?“ Hér getur verid gott ad hafa fleiri en einn rannsakanda pvi ad
einstaklingar koma med mismunandi reynslu og fraedilega pekkingu ad rannsékninni og
nidurstodurnar verda pvi mismunandi (Sigridur Halldorsdéttir, 2003). Til ad auka réttmeeti
rannsoknarinnar lasu allir rannsakendur yfir vidtolin og greindu pau saman nidur i pemu. 1 lok
hvers vidtals spurdi rannsakandinn vidmealendur hvort peir hefdu einhverju vid ad beta og
einnig var fengid sampykki fyrir pvi ad haft yroi samband aftur ef einhverjar spurningar

voknudu vid greiningu vidtalanna.

3.6 Siofreedilegir peettir

Asamt pvi ad uppfylla adferdafraedilegar krofur skulu rannsoknir einnig uppfylla
sidferdislegar krofur pvi allir hafa sjalfstaeda hagsmuni sem ber ad virda. I sidfraedi leitast
einstaklingar vid ad byggja svor sin & traustum rékum og pvi er mikilveegt ad velta fyrir sér
spurningum eins 0g: Hversu mikla ahaettu méa rannsokn fela i sér fyrir patttakendur en teljast
samt réttleetanleg? Eiga rannsoknir an upplysts sampykkis einhvern timann rétt a sér? Hvad

parf ad hafa i huga vid val & patttakendum i rannsokn? (Sigurdur Kristinsson, 2003).
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Mikilveegt er ad hafa i huga fra upphafi ad sidferdisleg alitamal geta komid upp i
kjolfar vidtala pvi verid er ad afhjupa einkalif folks og birta pad & almennum vettvangi
(Kvale, 2009). Vidfangsefni pessarar rannsoknar er vidkveemt og hafa parf i huga ad med
vidtdlunum geetu vaknad tilfinningar eda lidan hj& viomalendum sem geetu valdid peim
hugarangri. bvi var akvedid ad konurnar geetu leitad adstodar hja atroskunarteyminu ef slik
vandamal keemu upp og var konunum greint fré pvi.

Fjorar hofudreglur liggja 6llum sérhaefoum sidabodum heilbrigdisgreina til grundvallar
og eru kenndar vid sjalfraedi, skadleysi, velgjordir og réttleti. Sjalfreedisreglan snyst um ad
bera virdingu fyrir manneskjunni og sjalfreedi hennar og leidir af sér kr6funa um épvingad og
upplyst sampykki. Mikilvaegt er pvi ad veita upplysingar um hvad felst i patttoku i
rannsékninni, hvernig farid verour med personugreinanlegar upplysingar og med hvada hetti
nidurstoédurnar verda birtar. Einnig parf ad koma fram ad patttakandi hefur fullt frelsi til ad
heetta vio patttoku fyrir eda eftir ad rannsoknin hefst. Skadleysisreglan kvedur & um ad
rannsoknir megi ekki fela i sér 6naudsynlega aheettu fyrir patttakendur hennar.
Heilbrigoisstarfsfolk skal fordast umfram allt ad valda skada og geeta pess ad ahattan sé innan
vidunandi marka. Einnig verdur ad gaeta pess ad avinningur patttakenda sé naegilega mikill til
ad réttleta rannsdknina. Upplyst sampykki fyrir patttoku i visindarannséknum naegir ekki til
ad rannsokn sé sidferdislega réttmaet og pvi verdur ad ganga ur skugga um ad rannsoknin
samrymist hagsmunum patttakenda. Velgjordarreglan snyst um ad lata sem best af sér leida
og férna sem minnstu. bad er skylda rannsakenda samkvaemt velgjordareglunni ad gera
eingéngu rannsoknir sem liklegt er ad verdi til hagsbota fyrir mannkynid. Sidasta reglan,
réttleetisreglan, fjallar um sanngirni i dreifingu geeda, birgda og ad hver og einn fai pad sem
hann & skilid. | sdgu visindarannsokna hefur ahattan af patttoku pvi midur oft lent & peim sem

hafa veika st6du i samfélaginu og avinningurinn skilad sér til peirra sem bua vid god kjor. pvi
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eru krofur réttletisreglunnar peer ad hdpar sem hafa veika stoou séu verndadir fyrir ahaettu
rannsokna (Sigurdur Kristinsson, 2003).

patttakendur gafu upplyst sampykki fyrir patttoku sinni i rannsokninni og var afhent
kynningarbréf med upplysingum um tilgang rannséknarinnar, hverjir steedu ad henni, i hverju
patttakan veeri folgin og hver veeri avinningur hennar. Einnig var patttakendum gerd grein
fyrir pvi ad peir geetu neitad patttoku, heett patttoku hvenar sem veeri eda neitad ad svara

akvednum spurningum &n pess ad gefa frekari skyringar & pvi.

3.7 Samantekt

Studst var vid eigindlega rannséknaradferd og vidfangsefnid var nalgast &
fyrirbaerafraedilegan hatt. Upplysingasofnunin for fram i formi vidtala par sem studst var vid
nokkrar lykilspurningar. Notud voru 6stddlud vidtol pvi slik gagnaséfnunaradferd gefur
skyrari syn & upplifun og reynslu vidmalandans. Til ad na fram peim svérum sem leitast var
eftir var studst vid dkvedinn vidtalsramma sem hafdur var til hlidsjonar i vigtélunum.

patttakendur voru fundnir med adstod atroskunarteymis Landspitalans. Viotolin voru
hljédritud og leidbeinandi rannsoknarinnar kom peim yfir & ritad form sem rannsakendur
fengu til greiningar samkveemt VVancouver-skolanum. Studst var vid dkvedinn vidtalsramma
ut fra hugmyndum rannsakenda og eftir lestur peirra & heimildum. Persdnuupplysingar sem
komu fram voru aldur, sambudarform, aldur vid greiningu sjukdoms og aldur og fjéldi barna.
Hver patttakandi fékk dulnefni og fyllsta trinadar var geett.

Réttmaeti rannsoknarinnar var aukid med pvi ad allir rannsakendur greindu vidtolin
saman nidur i pemu auk pess sem vidmalendur voru spurdir i lok hvers vidtals hvort peir
hefdu einhverju vid ad beta og fengid var sampykki fyrir ad hringja meetti aftur ef upp keemu

einhverjar spurningar.
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Fjorar reglur tengdar sidfraedi innan heilbrigdisgreina voru hafdar ad leidarljosi vid
gerd rannsdknarinnar en paer eru skadleysisreglan, velgjordarreglan, sjalfredisreglan og
réttletisreglan. Mikilveaegt er ad hafa pessar reglur i huga par sem vidfangsefni
rannsoknarinnar er vidkveemt og ymsar tilfinningar geta vaknad pegar pessi lifsreynsla er
rifjud upp. Konunum var pvi bodid ad leita til medferdaradila einhver vandamal ef keemu upp.

Allir patttakendur gafu upplyst sampykki fyrir patttoku sinni i rannsékninni og var
afhent kynningarbréf med upplysingum um rannsoknina. patttakendum var einnig gerd grein
fyrir pvi ad peir geetu neitad patttoku, dregid patttoku til baka eda neitad ad svara akvednum

spurningum an frekari skyringa.
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Kafli 4
Nidurstodur
I pessum kafla koma fram nidurstédur ar vidtélum sem leidbeinandi rannséknarinnar
tok og peer settar fram i ritudu mali. Byrjad verdur & pvi ad kynna patttakendur og sidan
verdur greint fra yfirpema sem er jafnframt raudi pradurinn i gegnum vidtélin. Greind voru
fjogur meginpemu og ellefu undirpemu Gt fra vigtélunum. Pemun voru sett fram i
greiningarlikani sem sja ma & bls. 39. Tekid skal fram ad &herslur vidmealenda verda ritadar

med hastofum i textanum.

4.1 Kynning & patttakendum

Fjorar konur sampykktu patttoku i rannsokninni en ein peirra heetti vid. Haft var
samband vid fimmtu konuna en vegna timamarka rannsoknarinnar nadist ekki ad taka vidtal
vid hana. Viotolin voru tekin i jandar og febrtar 2011. patttakendur rannséknarinnar voru
prjar konur & aldrinum 25 - 35 &ra sem attu pad sameiginlegt ad vera med greindan
atréskunarsjukdom og samtals hoféu paer gengid i gegnum sjé medgdngur. beim voru gefin
néfnin; Anna, Betty og Déra. Anna, sem gengur med sitt annad barn, var greind med
lotugraedgi fyrir fjérum arum sidan. HUn hafdi verid med einkenni atroskunar fra 12 ara aldri.
Betty er nylega budin ad eignast sitt pridja barn og hefur haft einkenni lotugraedgi fra 16 ara
aldri en han leitadi sér ekki hjalpar fyrr en a annarri medgongu. Dora er einnig nylega buin ad
eiga sitt pridja barn og var greind med lystarstol arid 2009 en hafdi verid med einkenni fra pvi

adur en hun vard pungud af fyrsta barninu.
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4.2 Greiningarlikan

Lif med atroskunarsjukdém, stodug baratta

Upptok sjukddmsins | S Vidhorf til sjukdémsins

Upplifun af eigin likama @ medgéngu
Barnid sett i forgang,
sjukdémurinn i bak-
grunni
Andlegir erfidleikar a medgéngu

Vitneskja sem lykill ad studningi
Sjukdémurinn,
studningur og vidhorf

samfélagsins
Vidbrogd fj6lskyldu vid sjukdémnum

Faedingin — Upplifun af faedingu
Eftir faedingu,
sjukddmurinn tekur Blendnar tilfinningar til brjdstagjafar

sig upp aftur
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4.3 Lif med atroskunarsjukdom, stédug baratta
Stddug baratta vid sjukdominn einkenndi 6ll vidtdlin. Allar konurnar greindu fréa pvi
ad ekki veeri haegt ad laeknast af sjakdomnum heldur vaeri hann alltaf til stadar. Anna lysti

reynslu sinni med pessum ordum:

...mér finnst ég vera leeknud af pessum sjukdémi..at af pvi ad ég geri mér alveg grein
fyrir pessu 6llu..hvad ég ma og hvad ég ma ekki..pessi sjukdomur er alltaf til
stadar..madur parf bara ad leera ad lifa med honum eins og..petta er bara gedreann

sjukdomur..sem er mjog litid vidurkenndur..finnst mér..og pu veist ekki til nein lyf vid.

Anna talar um ad i dag sé han buin ad né tokum & sjukdoémnum og finnst hann ekki hrja sig
lengur. Han talar um ad hafa fullkomna stjorn, pvi han viti &dur en han byrjar ad borda hvort

hdn muni kasta matnum upp eda ekki.

... ég boroa petta bara allt pvi ég veit pad fyrirfram ad ég &tla ad fara ad la...ef ég
missi mig i nammi..og.. pasta...ad pa verd ég ad kasta upp...petta eru bara akvednar

tegundir sem ég verd ad kasta upp...ég er alveg medvitud um petta allt saman.

Betty lysti pvi hvad rodd atréskunarsjukdomsins getur verid havaer og hversu vel vakandi hdn
burfi ad vera fyrir pvi ad leyfa réddinni ekki ad né& yfirhondinni. Hun finnur ad han er enn
med sjukdoéminn og henni finnst ad han hafi verid betur sett eftir adra medgoéngu en nd, pvi pa
hélt hin ad han hefdi nad ad sigrast & sjukdomnum. I dag, eftir pridju medgénguna, koma upp
skritnar hugsanir tengdar sjukdémum en hun segist hafa vit fyrir sér og ekkert gera med peer.
Aftur & moti segist han eiga pad til ad detta i nammi og 6hollan mat sem endi med pvi ad han

kasti upp.

...petta er bara eins og alkéhdlistinn, hann parf alltaf ad passa sig & floskunni sko.
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Dora var i bataferli pegar han vard dveent pungud af sinu pridja barni. Han talar um ad pad
hafi reynst henni mjdg erfitt pvi hdn var ad nalgast kjorpyngd. Han tekur sem deemi pegar 6l
fjolskyldan fékk gubbupest og pd svo ad henni hafi verid batnad hafi hin ekki bordad i prja

solahringa. Han talar um hversu audvelt pad er ad detta aftur inn i sjukdoémsferlio:

...6g parf bara ad gleyma mér i halfan dag..pa er ég komin i petta aftur . ...og stundum
langar mig ekki i neitt..og stundum laet ég pad bara eftir mér og..stundum ekki..pannig
ao ég..éqg er ekkert komin i mark sko..pad setti audvitad strik i reikninginn ad verda

Olett.

Einnig talar hiin um ad vera ekki enn buin ad na fullum bata par sem hun parf ad minna sjalfa

sig reglulega & ad neerast. Oft langar hana ekki ad borda og stundum leetur hn pad eftir sér.

...g er alveg rosalega dugleg ad finna einhverja asteedu til ad borda ekki..og einhvern

veginn svona..ad detta ofan i einhverja pytti..OG FATTA PAD EKKI.

4.3.1. Upptok sjukdomsins. Konurnar hofdu verid med einkenni sjukdomsins
mislengi &dur en paer greindust. Anna attadi sig sjalf & sjtkdémnum 17 ara gémul en pegar
han leit til baka sagdist han hafa verid med einkenni fra 12 &ra aldri. Han leitadi til gedlaeknis
vegna punglyndiseinkenna og i vidtali vid hann kom atroskunin upp & yfirbordid eftir ad hin

opnadi sig um akvedna lifsreynslu.

...eg var misnotud pegar ég var litil...alveg rosalega mikid...pa er ég ad opna mig par

[hja gedlaekni]lmed pad.. pa i kjolfarid kemur upp 6ll atroskunin.
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Sem barn og unglingur var Betty alltaf gronn en pegar han var 16 &ra for hin ad baeta adeins a

sig.

Eg var alltaf grénn en svo byrjadi ég & pillunni..ég fitnadi..og svo byrjar petta..pessi

badlimia

Dora segir ad i uppeldi sinu hafi verid 16gd mjog mikil ahersla a atlit og fjolskyldan var mjog
gagnrynin & holdafar annarra. M6dir hennar hafdi mikil &hrif & hana og var gjorn & ad koma

med neikveedar athugasemdir um holdafar hennar & medgongu. Doéra lysir pessu svona :

,,5jadu pessa..ekki viltu verda svona“... ,, pii ert miklu feitari NUNA “...p4 bordadi ég

ennpa minna..og pu veist pannig ad..a ég veit pad ekki..pad bara SIAST inn bara.

4.3.1.1. Viohorf kvennanna til sjukdémsins
Allar konurnar eiga pad sameiginlegt ad vera medvitadar um alvarleika sjukdémsins
og eru sammala um ad aukin porf sé & vitundarvakningu i samfélaginu. Onnu finnst of litid
fjallad um atraskanir og ad folk viti almennt of litid um sjukdéminn. Fyrir nokkrum &rum var

birt bladagrein um hana og sjukdominn.

...mér fannst svo geggjad gott ad geta komid sko med pessa umraedu..bara til ad hjalpa
6drum sem voru i peim sporum sem ég var i skilurdu...petta er ekkert til ad skammast

sin yfir skilurdu.

Dora hefur fylgst med umraedum pungadra kvenna & spjallsioum internetsins um holdafar og
pyngdaraukningu a medgongu og peer fara mjog fyrir brjostid a henni. Han hefur ord a pvi ad

pegar kona sé pungud sé pad ekki rétti timinn til ad fara i megrun.
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...q fee alveg i magann pegar ég sé pessar umreedur..pad er bara...alveg rosalega
audvelt ad fara inn i pennan feril..og ég hélt bara ad petta veeri ekki haegt..ad ég yroi
Olétt og pad yrdu bara allar rannsoknir..og petta keemi strax upp..i medferdinni minni
var meira ad segja talad adeins um medgdngu og atréskun og sagt ad atréskunin
legdist yfirleitt i dvala en hin GERIR PAD BARA EKKI NEITT..HUN GERDI bAD
EKKI HJA MER..h(n breyttist...pad er ekki bara eins og slokkni bara & pessu..petta er

bara eins og hver annar sjukdémur.. pu ert ekkert laus vid hann.

4.3.2 Barnid sett i forgang, sjukdémurinn i bakgrunni. Annad meginpemad sem
kom fram i viétélunum var barnid sett i forgang, sjukdémurinn i bakgrunni. Allar konurnar
héfou einkenni atréskunar @ medan medgdngunum stdd en i mismiklum meeli. Anna pyngdist
um ram 40 kg & medgdngunni og hugsunin um vaxandi lif innra med henni hjalpadi til vid ad

halda sjukdémnum i skefjum sem hdn segir ad hafi gengid vel. Hun lysir pvi svona:

J4, vard ad hugsa um ad nera barnid, pannig ad ég var ekkert ad kasta upp.

Betty var mjog anaegd med sina fyrstu medgongu sem gekk vel. Han hélt reyndar afram ad
kasta upp fram undir midja medgdngu, en segist svo hafa gert sér grein fyrir ad han setti

barnid i haettu med pvi:

...svo for ég ad atta mig & pvi ad ef ég &tladi ad halda i barnid..pa yrdi eg ad gera
eitthvad annad en ad gubba sko..yrdi ad borda eitthvad hollt og halda i

matinn..pannig ad ég nadi pvi.

Dora hefur gengid i gegnum prjar 6likar medgongur. Han sagdi ad ser hefdi lidid ageetlega &
fyrstu medgongunni, hin pyngdist svolitid mikid en pad eina sem han hugsadi um var ad eftir

medgodnguna atladi hin ad verda mjé. Hinar tveer voru henni erfidari pvi pa var sjukdémurinn
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farinn ad hrja hana meira. begar hin gekk med barn ndmer tvo pyngdist hdn adeins um atta
eda niu kilo sem foru 61l strax eftir fedingu og hdn var anaegd med pad. A pridju
medgdngunni kom han sér hja pvi ad borda i vinnutimanum, drakk eiginlega bara vatn og

bordadi svo eitthvad & kvoldin:

... pad er eiginlega 6trulegt ad hann hafi ordid svona stor...ég vissi alveg ad ég var ad
naera hann og svona..en einhvern veginn samt pa..sko nadi pad ekki stoppa mig..af pvi

ad pad kom vel Ut i snar..pa nadi pad ad sannfera mig.

4.3.2.1 Upplifun af eigin likama & medgdngu

Konurnar voru spurdar hvernig lidan peirra hefdi verid @ medgéngunni og peer lystu
breytingunum & 6likan hatt. Anna lysti mikilli andlegri vanlidan & fyrri medgéngu sem
tengdist peim breytingum sem urdu & likamsvexti hennar & medgongutimanum, en hin

byngdist um ramlega 40 kg.

...gat ekki unnid...par sem ég stend fyrir framan spegil allan daginn...ég upplifdi mig

alltaf sem rosa skituga..var alltaf i badi..notadi einhver skribb megrunarkrem & mig.

Betty hugsadi stanslaust um pad hvort han veeri ad slitha & maganum og st6d daglega fyrir

framan spegil til ad leita ad slitum. I raun segist hun hafagert pad til ad fara illa med sig:

...I stad pess ad fordast speglana sem margir hefdu kannski gert..pa for ég ad

speglinum til ad sja hversu 6gedsleg ég var ordin.

Medgdngur Doru voru mjog olikar en & fyrstu medgdngu pyngdist hun frekar mikid ad eigin
sdgn og var mjog upptekin af pvi ad verda aftur mjo eftir hana. A annarri medgoéngu sagdi
han 1jésmodurinni fra atréskuninni en skammadist sin fyrir pad pvi hdn taldi sig ekki vera

med Utlit deemigerds atréskunarsjuklings. A pridju medgéngu naut hin pess ekkert ad vera
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bungud, reyndi ad kleeda kuluna af sér og taldi sér tri um ad enginn vissi ad hun atti von &
barni heldur héldu allir ad hdn veeri bara svona feit. Hugsunum sinum & pridju medgongu lysti

hdn med eftirfarandi ordum:

...barnid tekur pad sem pad parf..pé4 var ég svona ok..og hugsadi.. pad er bara
FINT..pA TEKUR HANN BARA MEIRA..pl veist..og ef ég borda minna pa

GRENNIST EG FYRR.

4.3.2.2 Andlegir erfidleikar & medgéngu

Onnu fannst fyrri medgangan erfid andlega og pa sérstaklega sokum
byngdaraukningarinnar. H(n sagdist hafa verid mjog punglynd og sofid mikid. HGn sagdist
enn fremur hreedd vid ad pyngjast & peirri medgongu sem stdo yfir pegar viotalid var tekid og
Gttadist ad purfa ad takast aftur & vid pyngdaraukningu.

Betty hafdi miklar &hyggjur af atliti sinu & fyrstu medgongunni, sérstaklega ad hin
myndi slitna og han gerdi i pvi ad leita ad slitum til ad pina sig. HUn vildi vera pessi pungada
kona sem fengi sma kulu og seist ekkert & HUn einangradi sig og svaradi ekki simanum og i
lok annarrar medgdngu var astandid ordid pannig ad han faldi sig jafnvel pegar dyrabjallan

hringdi. Eftirfarandi kom fram i vidtali vid Betty:

...pad var ekki hagt ad tala vid mig..ekki pad ad ég veeri OSKRANDI OG BRIALUD
..heldur bara..ég var SVO VANSZL og ég grét SVO MIKID og petta var svo erfitt...pvi
meira sem eg var vansal pvi meira pindi ég mig og for inn a klosett og lyfti upp

peysunni.

Dora talar um ad han hafi ekki haft naegilega stjorn & lifi sinu en fundid huggun i
atroskunarsjukdémnum pvi par gat hun stjornad eigin pyngd. bad var ekki pad ad hun vildi

vera tagronn heldur var petta einhvers konar stjornteki.
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Oft pegar ég gat ekki eitthvad..pa..g get ALLA VEGANA stjornad PESSU...pad
verdur svona UNDARLEG huggun...petta er einhvernveginn svona svo mikid
STJORNARTZKI..bara HAFA STJORN 4 einhverju og pu veist..stundum bara refsa

sér og..petta er svo sjukt.

4.3.3 Sjukddmurinn, studningur og vidhorf samfélagsins. Sjukdémurinn,
studningur og vidhorf samfélagsins var pridja meginpemad sem vid greindum i vidtélunum.
Misjafnt var hversu mikinn studning konurnar fengu fra sinu nanasta umhverfi, fjélskyldu,
vinum og heilbrigdisstarfsfolki. Allar fengu paer p6 einhvern studning. bad vakti athygli okkar
hversu mikla jakveaeda athygli Betty og Déra fengu fyrir grannt holdafar sitt & medgongu.

Betty sagdi:

...pad var frekar horft & mig og bara ,, VA HVAD bU ERT,HVAD bU LIiTUR VEL
UT*..og pad var audvitad bara hvatning til ad halda afram...ég vissi ad pau héldu ad

betta veeri bara af pvi ad ég var svo dugleg i raektinni..OG EG VILDI BARA AP bAU

HELDU bAPD LIKA.
Dora sagoi:

...0g svo eftir ad ég atti hann [elsta barnid] pa byrjadi petta [sjukdomurinn] alveg &
fullu..pa vard ég bara fimmtiu KILO & no time..OG ALLIR SOGPU ,,ROSALEGA

LITUR bPU VEL UT..HA.. “
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4.3.3.1 Vitneskja sem lykill ad studningi

A fyrri medgongunni meetti Anna reglulega i vidtol hja medferdarfulltria. Hin sagdi
heilbrigdisstarfsfolki fra sjukdomnum og eftir pad upplifdi han mikinn studning fra [josmodur
sinni. Han vildi ekki sja télurnar & vigtinni og 1jésmaéadirin passadi vel upp a pad auk pess sem

han baud henni friar nalastungur einu sinni i viku alla medgénguna.

Huan var alveg yndisleg..ég sagdi henni beint..ja strax fra pessum sjakdomi...pannig ad

ég fékk mikla svona adstod..alla pa sem ég vildi.

Betty tala um ad a fyrstu medgongu hafi enginn vitad um sjukdéminn eda spurt um hann prétt
fyrir ad han hefdi haft morg einkenni sjukdomsins a fyrstu manudum medgongunnar.
A annarri medgongu for hin hins vegar & fundi vikulega hja medferdarfulltria og sagdi hann

hafa hjalpad sér mikid.

...eg for til hans [medferdarfulltrdans] vikulega...hann syndi mér svona svart & hvitu
hvernig manneskja med atroskun hugsar og bara venjuleg...g hélt ad..ég veeri mjog

heilsteypt i hausnum par til ég sa petta hvad ég var grillud.

A annarri medgongu var Déra vigtud i fyrstu heimsokn i medgonguvernd og sidan bodid uppa
reglubundnar vigtanir sem hin afpakkadi. I sidustu skodun var hin svo vigtud og pa kom i
lj6s ad han hafdi ekki pyngst naegilega mikid. A midri medgongu leitadi Dora til
medgongudeildar vegna slappleika og pa kom i ljos ketonaskortur hja henni. Eina
athugasemdin sem kom fra Ijésmaédur var i tengslum vid pad hvort han veeri ekki dugleg ad

drekka. Han svaradi pvi jatandi og fékk ad fara heim an nokkurrar eftirfylgni.

EG VAR ROSA FEGIN PA..en svona eftir & pa er pad eiginlega algjort rugl ad hafa
ekki verid eitthvad tékkad a pvi..pd EG HEFBI ORUGGLEGA ORDPID ALVEG

brjalud sko..en..ja..pad hefdi alveg matt adeins kannski hnippa i mig.
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pad var ekki fyrr en hin var buin ad eiga sitt annad barnid ad eitthvad for ad gerast.

Hdn [heimilisleeknirinn] vigtadi mig og sagdi mér svo ad koma aftur..sa ekki alveg
hvad var ad gerast en for svo ad vigta mig alltaf einu sinni i viku..og svo hringdi han i
sélfreedinginn & Hvita bandinu..pannig ad pa voru paer sem sé badar..svo hin
heimilisleeknirinn og gamli salfreedingurinn farnar ad yta & mig ad fara..pannig ad pa

endadi med pvi ad ég for.

A pridju medgdngunni var Déra undir mun meira eftirliti og for oftar i skodun. Einnig var
samstarf & milli ljosmddurinnar og Hvita bandsins og ef hdn léttist hafdi [josmodirin strax
samband vid Hvita bandid. Han var mjdg &naegd med ljosmaddurina sina og sagdi hana hafa

synt sjakdémnum mikinn skilning.

4.3.3.2 Vidbroga fjolskyldu vid sjakdomnum

Anna upplifdi engan studning fra fjolskyldu sinni pegar hin sagdi fra atroskuninni.

En tengdafj6lskyldan min hefur alveg GJORSAMLEGA HALDI® MER A JORDINNI

..0g skilur petta allt svo vel og madurinn minn.. .

Betty setti upp grimu medal vina sinna en foreldrar hennar sau ad pad amadi eitthvad ad. Eftir

ad hun opnadi sig med sjukdominn vid foreldra sina for mamma hennar a stja.

Mamma for strax ad kynna sér malid..mamma for a svona fundi...hin reyndi ad gera
ALLT til ad kynna sér petta betur..og hun hjalpadi mér...han reyndi bara ALLT..hvort

sem pad gekk upp eda ekki.
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Eiginmadur Doru er heilbrigdisstarfsmadur og margir voru banir ad tala vid hann um &stand

hennar og hafa ord & pvi ad eitthvad pyrfti ad gera.

...EN HANN gat i rauninni ekkert gert af pvi ég LEYFDI HONUM ekki ad gera neitt...
pad ER OFSALEGA ERFITT AP /ETLA AD HIALPA FOLKI SEM vill ekki lata hjalpa

Sér.

4.3.4 Fadingin. I vidtolunum kemur fram ad fimm af sjo feedingum kvennanna gengu
mjog hratt og vel fyrir sig. Feeding Onnu var mjog léng og erfid og tok fjora sélarhringa.
Reynt var ad nota sogklukku &n arangurs og pvi er mjog liklegt ad neesta barn verdi tekid med
keisaraskurdi. Fyrsta feeding Déru tdk einnig langan tima en fjérum solarhringum eftir ad
legvatnid byrjadi ad leka var hin sett af stad i feedingu. Seinni tveer feedingar hennar gengu
mjog hratt og vel fyrir sig. Adra sogu er ad segja af Betty en hennar feedingar gengu allar
mjog vel.

Astand barnanna vid feedingu var almennt gott og atréskun maedranna virtist ekki hafa
neikved ahrif pau. Ekkert barnanna purfti ad leggjast inn & vokudeild, feedingapyngd peirra

var innan edlilegra marka og 6ll fengu pau vidunandi Apgar stig.

4.3.4.1. Upplifun af feedingu
Konurnar prjar upplifou feedingarnar & mismunandi hatt. Anna lenti i erfidri feedingu

og upplifdi hana mjog sleema, po ekki i tengslum vid sjakdéminn.

...var i peim hugleidingum ad drepa mig...i fullri Gtvikkun atladi ég bara ad hoppa Ut

um gluggann sko petta var hradilegt.
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Upplifun Bettyjar & fyrstu tveimur faedingunum var eftirfarandi:

...eg var ofbodslega spéhreedd..bulimiu likar ekki vel vid..er ekkert &naegd med
likamann & sér...manni lidur alveg illa ad vera med lappirnar parna...mér gengur
MJOG vel ad feeda og pad gengur ofsa vel ad rembast og ég einbeiti mér par..en pess

amilli er ég ad slaka a og hugsa um..hvernig ég lit ut..pad er rosalega faranlegt.

4.3.5 Eftir feedinguna, sjukdémurinn tekur sig upp aftur. Allar eiga konurnar pad
sameiginlegt ad sjukddmurinn tok sig upp aftur fljotlega eftir fadingu barnanna. Onnu fannst
han mjog lengi ad na af sér kilbunum sem hdn batti & sig @ medgdngunni. Han var med
barnid & brjosti i peim tilgangi ad Iéttast, for i reektina og reyndi ad borda hollt en ekkert

gerdist fyrr en nokkrum manudum eftir feedingu.

...pa byrjadi ég & herbalife og efingum..og..og pa byrja einhvernvegin uppkdstin

aftur..6sjalfratt...til ad drifa i pvi ad na pessu af sér..ja, sja arangurinn...

Orfair manudir lidu fra fadingu barna Bettyjar par til hin for ad kasta upp aftur. begar elsta
barn hennar var tveggja daga gamalt fékk pad gratkost og Betty taldi ad pad tengdist matareedi

sinu og heetti pvi ad borda en framkalladi engin uppkdst.

...6g held ad ég hafi ekki farid ad gubba fyrr en hin var eitthvad ordin svona priggja
manada..pvi ég var ad reyna ad halda i mjélkina sko.. og svo for ég bara aftur i FULL

TIME JOB...vid ad la.

Dora kom gronn undan kalunni & medgongu tvo en han hafdi ekki lifad heilsusamlegu lifi a

peirri medgongu og pegar stelpan var hatt & brjosti hvarf 61l skynsemin. Hun fér ad misnota
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lyf sem hin tdk vid athyglisbresti og stundadi likamsrekt af kappi. Eftir fyrstu medgoénguna

lysir hun liferni sinu & eftirfarandi hatt:

pad var eiginlega bara reglan Ab BORDA SEM MINNST..og ef enginn var ad fylgjast
med pa bordadi EG BARA EKKI NEITT...bordadi ég bara POPPKEX..og EKKERT

ANNAD...og KAFFI..mikio kaffi.

4.3.5.1. Blendnar tilfinningar til brjéstagjafar
Konunum gekk misvel ad vera med born sin & brjésti. Brjostagjofin gekk mjog vel hja
Onnu og hiin var med barnid & brjosti til 14 manada aldurs an nokkurra vandkveda. Betty
hefur verid med 61l prju bérnin sin & brjésti og gekk pad einnig ageetlega. HUN var med eldri
tvo bornin i fimm til sj6 manudi og yngsta barnid er fjogurra manada og er enn & brjosti. Hln

hafdi blendnar tilfinningar til brjéstagjafarinnar med fyrsta barnid.

...mér fannst ég vera bundin...en i leidinni fannst mér pad vera adislegt...pvi ad ég

vissi ad ég myndi grennast vid petta.

Brjostagjofin hja Doru gekk erfidlega til ad byrja med en betur eftir pvi sem bérnunum
fjolgadi. Eftir ad han atti fyrsta barnid dkvad hin ad haetta ad borda sem hin telur ad geti att

patt i pvi hversu erfidlega brjostagjofin gekk.

4.4 Samantekt

I pessum kafla var greint fra nidurstddum rannsoknarinnar og vid urvinnslu gagnanna
voru greind meginpemu Ut fra rannsdknarspurningunni: Hver er andleg og likamleg upplifun
og lidan hja atroskunarsjuklingum & medgéngu, ahrif sjukdomsins a barnid vid feedingu og

arangur vio brjostagjof?
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Yfirpema rannsoknarinnar var lif med atroskunarsjukdom, stédug baratta. Ut fra
yfirpemanu voru greind fimm meginpemu og sjo undir pemu. Raudi pradurinn i gegnum
vidtolin var stodug baratta kvennanna vid atroskunarsjukdominn. Konurnar voru allar i
bataferli pratt fyrir ad einkenni sjukdémsins vaeru enn til stadar. Allar hoféu peer einkenni
atroskunarsjukdomsins & medgongu en misjafnt var hvort pau veeru tengd edlilegum
breytingum & likamanum, upplifun & pvi ad per veeru 6gedslegar eda vegna pess ad paer
einblindu & slit & hadinni.

Segja ma ad andleg vanlidan hafi verid til stadar hja 6llum konunum pvi punglyndi,
einangrun og stjérnleysi einkenndi lidan peirra. Konurnar htfdu misgdda reynslu af studningi
og pekkingu heilbrigdisstarfsfolks & sjukddomnum en allar téludu paer um ad hafa fengid
studning einhvers stadar, sama hvort pad var fra heilbrigdisstarfsfolki, vinum eda ettingjum.
Atroskunin virtist ekki hafa ahrif 4 gang feedinganna eda astand barnanna vid fedingu og ekki
er haegt ad fullyrda um pad hvort sjakdémurinn hafi haft par einhver ahrif. Sjukdémurinn ték
sig upp af krafti hja 6llum konunum flj6tlega eftir feedingu og virtist pad hafa mismikil ahrif &
gang brjostagjafar.

[ dag telja peer sig allar vera i bataferli, pratt fyrir ad einkenni séu enn til stadar i
mismiklum meeli. per voru allar sammala um ad umfj6llun og pekkingu a sjukdémnum veeri

abotavant og ad peer vildu sja frekari freedslu og umraedur i samfélaginu.
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5. Kafli
Umraedur
I pessum kafla er fjallad um nidurstédur rannsoknar okkar og paer bornar saman vid

peer freedilegu heimildir sem greint var fra i kafla tvd. Kaflanum verdur skipt nidur i fimm
undirkafla sem byggd eru & peim pemum sem sett voru fram i fjorda kafla. Eitt yfirpema var
greint, sem var lif med atréskunarsjukdom, stodug baratta, og fimm meginpemu sem eru:

e Upptdk sjukdémsins

e Barnid sett i forgang, sjakdémurinn i bakgrunni

e Sjukdomurinn, studningur og vidhorf samfélagsins

e Fadingin

e Eftir fedingu, sjukdomurinn tekur sig upp aftur

5.1 Lif med atroskunarsjukdém, stédug baratta

Yfirpemad sem kom fram i vidtélunum var stédug baratta kvennanna vid sjukdéminn
par sem hann er 6laeknandi og einkennin geta alltaf tekid sig upp ad nyju. bad samramist
nidurstddum rannséknar D" Abundo og Chally (2004) en par kemur fram ad bataferli eykur
lifsgaedi atroskunarsjuklinga pratt fyrir ad barattan sé endalaus og ekki sé haegt ad na fullum
bata. Okkar tilfinning var ad pratt fyrir ad konurnar teldu sig vera komnar vel & veg i bataferli
veeru peer i raun veikari en paer gerdu sér grein fyrir, sérstaklega per tveer sem pjadust af
lotugraedgi. Su sem var haldin lystarstoli hafdi betri innsyn i sjakdomsastand sitt. Ein
kvennanna sagdist hafa nad fullum bata og betri tékum & sjakdéomnum en vidurkenndi
jafnframt ad hin atti pad til ad missa sig i atkost og uppkost. Hinar tveer ségoust enn hafa
hugsanir og hegdun sem einkenna sjukdéminn og gerdu ser grein fyrir pvi ad bataferlid veeri
langt og pvi &ttu peer enn toluvert i land, enda parf ad taka med i reikninginn ad adeins eru

faein ar fra pvi ad paer hofu medfero.
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Petta samraemist nidurstodum Steinhausen (2002) og Battle og Brownvell (1996) um

langvarandi barattu atroskunarsjuklinga vid sjukdominn.

5.2 Upptok sjukdomsins

Konurnar h6féu verid med einkenni sjukdomsins mislengi. EkKi er haegt ad fullyrda
um orsakir sjukdomsins hja konunum en greina ma i vidtélunum hugsanlegar orsakir eda
ahrifavalda. Ein peirra vard fyrir &hrifum fra fjolskyldu sinni sem hafdi mikla fordoma
gagnvart feitu folki. Onnur beetti & sig i kjolfar pess ad hin byrjadi & getnadarvarnapillu og st
pridja var misnotud i &sku og pjadist af punglyndi. Naumark-Sztainer (2005) fjallar um peetti
sem geta haft ahrif & likurnar & pvi ad einstaklingur préi med sér atroskun. petta eru peettir
eins og ahrif fr4 vinum og foreldrum, fjolmidlanotkun, vidhorf einstaklingsins sjalfs til
vaxtarlags sins sem og vidhorf vina og fjolskyldu. Fram kemur i rannsokn Little og Lowkes
(2000) ad kynferdisleg misnotkun sé ahrifapattur fyrir atréskunarsjukdémum og ad hatt

hlutfall kvenna sem pjast af atroskun hafi ordid fyrir misnotkun i aesku.

5.3 Barnid sett i forgang, sjakdoémurinn i bakgrunni

Annad meginpemad var barnid sett i forgang, sjakdomurinn i bakgrunni. Allar
konurnar attu pad sameiginlegt ad vera med einkenni atroskunarsjukdéma & medgongu en po i
mismiklum meeli. baer konur sem pjadust af lotugraedgi toku sér hlé fra uppkdstum yfir
medgdngutimann en st sem pjadist af lystarstoli hélt afram ad svelta sig pratt fyrir ad hun
veeri med barni par sem allar rannsoknarnidurstddur komu vel ut. bessu ber saman vid
rannsokn Blais og félaga (2000) par sem fram kemur ad konur med lotugraedgi eru liklegri til
ad taka sér hle fra sjakdomnum & medgongu. baer konur sem pjast af lystarstoli eru hins vegar
oOliklegri til ad taka sér hlé yfir medgongutimann og ber pessum nidurstédum einnig saman

vid rannsdkn Bulik o.fl. (2007). Nidurstodur rannsdknar okkar syndu ad hugsunarhattur
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kvennanna breyttist pegar paer urdu pungadar pvi allar hugsudu paer um mikilvaegi pess ad
neera barnid. Rannséknarnidurstédur Bulik o.fl. (2007) stydja einnig pessar nidurstéour okkar
pvi par kemur fram ad & medgodngu eru konur frekar tilbdanar til ad breyta hegdun sinni.

Upplifun kvennanna af eigin likama & medgongu var heilt yfir ekki g6d. bar voru
mjog uppteknar af likamsvexti sinum og pvi ad grennast sem fyrst eftir fedingu. Fram kemur
i heimildasamantekt Mitchell og Bulik (2006) ad peaer stjérnlausu likamlegu breytingar sem
verda & medgongu geta valdid atroskunarsjuklingum miklu tilfinningalegu uppnami. Algengt
var ad konurnar pyngdust ekki naegilega mikid & medgdngunum, sérstaklega su sem pjadist af
lystarstoli, enda bordadi han litid sem ekkert. Rannsoknarnidurstddur Micali, Treasure og
Simonoff (2007) syna ad pyngdartap og megrun & medgdngu er algengara medal kvenna med
atréskunarsjukdéma en hja samanburdarhépum.

Andleg lidan kvennanna a medgongu var almennt ekki g6d. bunglyndi, vanlidan og
sjuklegar hugsanir einkenndu medgéngurnar og kom pad sterkt fram i vidgtélunum. Ein
kvennanna upplifdi atréskunarsjakdéminn sem stjorntaeki, han hafdi ekki stjorn & akvednum
pattum i lifinu en med pessu moti hafdi hun po stjorn & eigin likamspyngd. Eins og Bruch
(1974) fjallar um geta breytingar sem verda & likamanum haft ahrif a upplifun einstaklingsins
a utliti sinu og hann farid ad beita érventingafullum adferdum til ad hafa stjorn a

likamspyngd sinni og préad pannig med sér atréskunarsjukdom.

5.4 Sjukdomurinn, studningur og vidhorf samfélagsins

pad var misjafnt hversu mikinn studning konurnar fengu og hvadan hann kom. Ein
upplifdi mikinn studning fra fjolskyldu sinni @ medan 6nnur fékk engan studning fra sinni
nanustu fjolskyldu en vinir hennar og tengdafj6lskylda stodu pétt vid bakid & henni. Okkur
potti slaandi hversu mikla og jakvaeda athygli konurnar fengu fyrir grannt holdafar fra

samfélaginu en pad hafdi hvetjandi ahrif & sjukdémshegdun peirra. Vidhorf neerumhverfis
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getur ytt undir ad einstaklingur préi med sér atroskun og athugasemdir vina og ettingja sem
og skilabod fra fjolmiolum geta haft mikil ahrif eins og fram kemur i heimildasamantekt
Naumark-Sztainer (2005). Ein kvennanna taladi um madir hennar hafdi mikil &hrif & préun
hennar sjukdéms med neikvaeedum athugasemdum um holdafar hennar.

Vid lasum pad at ar vidtélunum ad heilbrigdisstarfsfolki meedra- og ungbarnaverndar
skorti frekari pekkingu og reynslu & svidi atraskana pvi pad virtist ekki koma auga &
sjukdomseinkennin fyrr en konurnar ségdu sjalfar fra peim ad fyrra bragdi. Eftir ad
sjukdémurinn var kominn upp & yfirbordid fengu paer pé allan pann studning sem peer purftu &
ad halda. Little og Lowkes (2000) telja ad konur sem haldnar séu atréskun reyni oft ad fela
vandamalid eda seu i afneitun og pvi sé mikilveegt ad spyrja réttu spurninganna. Franko og
Spurrell (2000) segja ad mikilvaegt sé ad horfa & vidvorunartakn sem eru einkennandi fyrir
sjukdéminn, p.e. litla sem enga pyngdaraukningu pratt fyrir ad konan sé komin & midja
medgongu, pekkta séga um atroskun og ef konan pjaist af sjuklegri 6gledi og uppkdstum. peir
telja a0 mikilvaegt sé ad beina athyglinni ad pvi ad meta konur sem grunadar eru um atréskun

og koma peim til hjélpar sem fyrst.

5.5 Faedingin

Nidurstodur rannsdknarinnar komu okkur mjdg & 6vart par sem peer syndu ad
feedingarnar gengu oftar en ekki vel fyrir sig auk pess sem bornin fengu 61l vidunandi Apgar
stig og voru innan edlilegra marka i feedingarpyngd. Petta er ekki i samraemi vid heimildir
okkar par sem fram kemur ad konur sem pjast af atroskunum eru 70 - 80% liklegri til ad
eignast born fyrir timann. Einnig eru meiri likur a ad peer feedi Iéttbura, notud séu inngrip i
feedingu eda bornin fai feerri Apgar stig (Sollid, Wisborg, Hjert og Secher, 2004; Franko, o.fl.,
2001; Micali, Simonoff og Treasure, 2007; Kouba, Hallstrom, Lindholm og Hirschberg,

2005). bessar nidurstodur vekja upp spurningar um hvort heilbrigdispjonustan & islandi sé
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frbrugdin pjonustunni par sem pessar rannsoknir voru gerdar sem gerir pad ad verkum ad
feedingarnar ganga betur fyrir sig hér a landi.

Vid gatum ekki dregid neinar alyktanir um ad sjukdéomurinn hafi haft ahrif & upplifun
kvennanna af feedingunum. bessar prjar konur, sem héfdu samtals gengid i gegnum sjo
feedingar, syndu engin hegdunareinkenni i feedingunni sem bent gatu til sjukdomsins. Engar
adgengilegar rannsoknir eru til sem tengjast upplifun og lidan kvenna med atréskunarsjukdém

i feedingu sem segir okkur ad frekari rannsokna er porf.

5.6 Eftir feedingu, sjukdémurinn tekur sig upp aftur

Konurnar sem pjadust af lotugraedgi attu pad sameiginlegt ad einkenni sjukdémsins
toku sig upp ad nyju fljétlega eftir feedingu. Su sem pjadist af lystarstoli hélt hegdun sinni
afram & medgdngunni en sjukdémseinkennin urdu 6fgakenndari eftir fedingu. Samkvaemt
Madsen, Herder og Stgving (2009) ma gera rad fyrir hradri endurupptoku sjukdémseinkenna
eftir fedingu.

Konurnar reyndu allar ad hafa born sin a brjésti en pad gekk misvel. Ein konan hafdi
ord & pvi ad henni fyndist han vera bundin pegar hin veeri med barnid a brjosti en & sama tima
fannst henni brjostagjofin jakveaed pvi han vissi ad pad myndi hjalpa henni ad grennast. petta
samramist heimildasamantekt Carwell og Spatz (2011) par sem peir greina fra pvi ad
prahyggja fyrir pvi ad komast i fyrra likamlegt astand geti haft ahrif & vilja kvenna til ad hafa
barn a brjosti. Auk pess greina peir fra pvi ad st abyrgd sem fylgir brjéstagjéfinni, sem og su
athygli sem likami peirra feer vid brjostagjofina, geti reynst atroskunarsjaklingum erfid. Samt
sem adur getur st akvoroun ad hafa barn sitt a brjosti ytt undir heilbrigdan lifsstil konunnar a
medan a brjostagjofinni stendur. Brjéstagjof konunnar sem pjadist af lystarstoli gekk illa og
hafdi han ord & pvi ad sveltid gaeti hafa haft ahrif. Carwell og Spatz (2011) fjalla um ad

brjostagjof krefjist aukinnar hitaeiningainntoku til ad framleida mjélkina sem er i samraemi




Haskolinn & Akureyri Upplifun kvenna af atroskun & medgongu 61

vid hugmyndir konunnar um ad 6ndg hitaeiningainntaka hennar hafi bitnad & framleidslu
brjéstamjolkurinnar.

Fatt var um adgengilegar rannsoknir tengdar brjostagjof kvenna sem glima vid
atroskun og er petta efni sem vert veeri ad rannsaka frekar. bar heimildir sem vid fundum um
brjéstagjof voru flestar fra Bandarikjunum en par er, eins og fram kemur i heimildasamantekt
Callen og Pinelli (2004), tidni brjéstagjafar mun leegri en hér & landi (Geir Gunnlaugsson,

2005) og pvi er erfitt ad bera okkar nidurstodur saman vid peer bandarisku.

5.7 Samantekt

Margt er sameiginlegt med peim rannsoknarnidurstédum sem lagu fyrir og okkar
nidurstédum og ma par nefna einkenni sjukdémsins sem og upplifun kvennanna. Samt sem
adur voru atrioi i nidurstodum okkar sem ekki bera saman vid heimildirnar og pa einna helst
astand barnanna eftir feedingu. Vid fundum ekki neinar heimildir um vidhorf kvenna sem pjast
af atréskun & medgongu gagnvart sjakdéomnum.

Atroskunarsjikdomar eru 6laeknandi sjikdomar, bataferli sjikdémsins er langt og
einkenni geta alltaf tekid sig upp ad nyju. Misjafnt var hversu langt konurnar voru komnar i
bataferlinu og hversu gott innsei paer hofou i sjukdémsastandi sitt. Tilfinning okkar var su ad
konurnar veeru veikari en per gerdu sér grein fyrir. Allar vidurkenndu per ad hafa enn
hugsanir og hegdun sjukdomsins en & hinn boginn taldi ein peirra sig vera leeknada af honum.
Konurnar virtust vera medvitadar um hve alvarlegur sjakdémurinn er og voru sammala um ad
porf veeri fyrir vitundarvakningu i samfélaginu.

Ekki getum vid fullyrt um orsakir sjukdémsins hja konunum premur en vid teljum
hugsanlega ahrifavalda vera misnotkun, getnadarvarnarpillu og fordoma fjélskyldu. Einkenni
atroskunar voru til stadar ad einhverju leyti i gegnum allar medgdngurnar. Pegar konurnar

foru ad finna fyrir hreyfingum barnsins breyttist hugsunarhattur peirra og paer foru ad hugsa
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um ad nara barnid. Par sem pjadust af lotugreedgi toku sér hlé fra uppkostum a
medgdngunum en st sem pjadist af lystarstoli hélt afram ad svelta sig par sem sonarskodun
syndi ad barnid yxi edlilega. begar bdrnin voru feedd toku sjukdémseinkennin sig upp ad nyju.
Allar voru peer uppteknar af pvi ad grennast aftur sem fyrst eftir feedingu og héfdu miklar
ahyggjur af peim breytingum sem urdu & likama peirra @ medgongunum. Einnig var andleg
lidan peirra & medgongunum almennt ekki god par sem punglyndi, vanlidan eda sjuklegar
hugsanir voru til stadar.

Konurnar fengu allar studning en hann var mismikill og kom dr mismunandi attum, fra
vinum, fjélskyldu eda heilbrigdisstarfsfolki. Athyglisvert var ad sja hvad vidhorf
nerumhverfis var jakveett sem og athugasemdir i gard kvennanna gagnvart gronnu holdafari
beirra & medgongu og virtist pad yta undir framgang sjukdomsins. Af vidtélum okkar ad
deema virdist heilbrigdisstarfsfolk skorta frekari pekkingu & svidi atraskana. Enginn kom auga
a einkenni sjukdomsins fyrr en konurnar ségdu sjalfar fra en pa fengu peer pann studning sem
peer keerdu sig um.

pad kom okkur & dvart hversu gott astand barnanna var vid fedingu sem og hve vel
feedingarnar gengu almennt fyrir sig. Pad samreemist ekki nidurstédum heimilda okkar eda
peim hugmyndum sem vid h6éfdum gert okkur i upphafi.

Onag naeringarinntekt hefur ahrif & myndun brjéstamjélkur og gefur pad auga leid ad
konur med virkan atroskunarsjukdém geta ekki gengid ad farselli brjostagjof sem visri.
Erfidleikar vid brjostagjof komu fram i vidtélum okkar og pa einna helst hja peirri sem pjadist

af lystarstoli enda var hitaeiningainntaka hennar litil sem engin.
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6. Kafli
Notagildi rannséknar og framtidarrannséknir
| pessum kafla er gerd grein fyrir takmorkunum rannsoknarinnar og notagildi hennar
fyrir hjukrunar- og ljosmddurfraedi, hjukrunarfreedimenntun, hjakrunarstjérnun og
rannsOknir & svidi hjukrunar- og ljosmodurfraedi. I lokin munum vid vidra hugmyndir okkar

um framtidarrannsoknir tengdar vidfangsefni rannsoknarinnar.

6.1 Takmarkanir rannséknarinnar

Vardandi takmarkanir rannsoknarinnar ber fyrst ad nefna hversu litid er til af
islenskum heimildum um &troskunarsjukdéma & medgdéngu og pvi var nar eingdngu var
studst erlendar heimildir. Rannsdknin er eigindleg par sem leitast er vid ad talka upplifun
patttakenda auk pess sem Urtak rannsoknarinnar er litid. Adeins prjar konur toku patt, tveer
med lotugraedgi og ein med lystarstol og hefur petta tvennt ahrif a alhafingargildi nidurstadna
rannsoknarinnar.

par sem rannsoknin er eigindleg og leitast er vid ad tulka upplifun pétttakenda er ekki
heegt ad alhafa Gt fra nidurstodum rannsdknarinnar. Ad lokum ma nefna ad rannséknin er
nemendaverkefni, unnin & skommum tima og rannsakendur hafa litla reynslu af

rannséknarvinnu og geeti pad takmarkad geedi rannséknarinnar.

6.2 Notagildi rannsoknar

Tilgangur pessarar rannsoknar er ad vekja heilbrigdisstarfsfolk sem og almenning til
umhugsunar um alvarleika atroskunarsjukdoma og auka umraedur um algengi peirra a
medgongu. Einnig var markmidid ad syna fram a ad skimun fyrir atroskun medal pungadra
kvenna sé audveld i framkveemd og ad hver og ein 1josmodir tti ad geta tileinkad sér hana i

starfi. Pad ad spyrja stuttra hnitmidadra spurninga sem og ad vigta konurnar reglulega i
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medgonguvernd getur hjalpad til vid ad koma auga & paer konur sem glima vid sjukdéminn.

SCOFF spurningalistinn hentar mjog vel fyrir skimun af pessu tagi.

6.2.1 Hagnyt gildi fyrir hjukrunar- og ljosmodurfraedi. Rannsoknin getur vakid
hjakrunarfreedinga og ljosmadur til umhugsunar um ad atréskunarsjukdéomar & medgongu seu
vandamal sem getur verid til stadar og sé i raun algengara en flestir gera sér grein fyrir.
Nidurstoour rannsoknarinnar geta hjalpad heilbrigdisstarfsfolki ad bera kennsl & einkenni
sjukdémsins medal pungadra kvenna. Nidurstddur rannsdknar okkar benda til pess ad frekari
aherslu meetti leggja & petta vandamal i heilbrigdiskerfinu. Vid teljum ad hjukrunarfraedingar
og ljosmaedur i maedra- og ungbarnavernd séu i lykiladstodu til ad koma auga & einkenni
sjukdémsins, veita studning, hafa eftirlit med gangi sjukdémsins og benda & frekari

medferdarirraedi.

6.2.2 Hagnyt gildi fyrir hjukrunarfraedimenntun. Nidurstddur pessarar rannsoknar
benda til pess ad frekari umraedu skorti um atréskunarsjukdéma & medgongu i kennslu i
hjakrunarfreedindmi. Med pvi ad auka pessar umraedur teljum vid ad heilbrigdisstarfsfolk
verdi meira vakandi fyrir vandamalinu pannig ad fleiri konur greinist og fai pa adstod sem
peer purfa. Med pvi ad undirstrika mikilvegi vandamalsins i nami geta hjukrunarfreedingar
framtidarinnar komid med ferskar og nyjar hugmyndir sem geta nyst vel i starfi.

Rannsakendur vonast til pess ad nidurstédur rannsoknarinnar geti einnig nyst 6érum
starfsstéttum i heilbrigdiskerfinu, svo sem ljosmadurfreedinemum, til ad auka skilning a

sjukdémnum.
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6.2.3. Hagnyt gildi fyrir hjukrunar- og ljésmadrastjornendur.
Hjukrunarstjornendur heilsugaeslustddva geetu nytt sér nidurstodur rannséknarinnar vid
stefnumaotun stofnanna med pad i huga ad skima fyrir atréskunum & medgoéngu. bPad er
mikilveegt ad badi hjukrunarfredingar og ljdsmadur seu vakandi fyrir einkennum
sjukdomsins til ad geta veitt videigandi studning og medferd.

par sem litid er til af islenskum heimildum um &traskanir & medgongu teljum vid ad
stjornendur heilsugaeslustodva séu i lykiladstodu til ad hvetja og efla heilbrigdisstarfsmenn til

ad auka viosyni sina og pekkingu & pessu svidi.

6.3 Framtidarrannséknir

Faar islenskar rannsoknir hafa verid gerdar & atroskunarsjukdéomum og vid komumst
ekki yfir neinar rannséknir sem tengjast atroskun barnshafandi kvenna. Vid teljum ad frekari
rannsdkna sé porf, t.d. & pvi hvada ahrif og afleidingar atraskanir hafa & pungadar konur og
barnid sem paer ganga med, sem og rannsoknir um vidhorf kvennanna sjalfra til sjukdémsins.
Vid fundum engar rannséknir sem koma inn a vidhorf heilbrigdisstarfsfolks til sjukdémsins

0g er pad atridi sem vert veeri ad rannsaka.

6.4 Lokaord

Eins og fram hefur komid eru atraskanir alvarlegir sjukdomar og geta haft alvarlegar
afleidingar baedi a mddur og barn og pvi er vert ad fylgjast med og gripa inni ferlid sem fyrst
til ad draga Ur eda koma i veg fyrir alvarlegar afleidingar. Sjuklingarnir geta falid einkenni sin
vel og pvi er mikilveegt fyrir heilbrigdisstarfsfolk sem og adstandendur ad vera med augun
opin fyrir einkennum sjukdomsins. Vid teljum skimun fyrir tréskun hja punguéum konum

vera naudsynlega pvi ahrifin & barnid geta ordid varanleg. Vid teljum ad meiri umreeda um
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vandamalid almennt i samfélaginu sé mikilvaeg, sem og ad porf sé & vidhorfsbreytingu i
samfélaginu i pa att ad draga Ur aherslu & grannan likamsvoxt.

Pegar horft er & nidurstodur rannsoknarinnar kemur sterklega fram ad atroskun er
6leeknandi sjukdémur og getur alltaf tekid sig upp ad nyju og pvi einkennist lif kvennanna af
stddugri barattu vid hann. Allar konurnar attu pad sameiginlegt ad vera med einkenni
atroskunar @ medgongutima, peer sem pjadust af lotugraedgi toku sér hlé fra akvednum
einkennum sjukdoémsins en su sem pjadist af lystarstoli gerdi pad ekki. Andleg vanlidan &
medgdngu var einkennandi fyrir konurnar, pa helst punglyndi og sjaklegar hugsanir. Misjafnt
var hversu mikinn studning konurnar fengu og hvadan hann kom. peer fengu jakveedar
athugasemdir fr4 samfélaginu um grannt holdafar sitt sem ytti undir sjukdémshegdun peirra.
Vid teljum ad konunum hafi fundist paer vera lengra komnar i bataferlinu en peer voru i raun
0g veru.

Svo virdist sem heilbrigdisstarfsfolk skorti frekari pekkingu og reynslu & svidi
atraskana par sem sjukdémurinn kom ekki upp & yfirbordid fyrr en konurnar ségdu sjalfar fra
honum ad fyrra bragdi en pa fengu peer allan pann studning sem peer keardu sig um.
Athyglisvert pétti okkur ad bérn kvennanna voru vel a sig komin vid faedingu og feedingarnar
gengu Yfirleitt hratt og vel fyrir sig sem er andsteett pvi sem vid héfoum lesid okkur til um.

Pegar litid er til pessara patta méa alykta ad porf sé & frekari freedslu og vid vonumst til
ad petta verkefni veki ahuga annarra freedimanna a pvi ad rannsaka stodu islenskra kvenna

gagnvart atroskunum & medgongu.
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Vid undirritadar sampykkjum ad vera pér innan handar vid framkvaemd visindarannséknarinnar:
Reynsla kvenna med atroskun af barneign, sem er eigindleg vidtalsrannsékn. Auk pin, sem ert
abyrgdamadur rannsoknarinnar koma fjérir hjukrunarfraedinemar ad greiningu gagnanna. Sa hluti
rannsoknarinnar er lokaverkefni peirra til B.Sc préfs i hjukrunarfraedi.

Framlag okkar felst i pvi ad finna fjérar konur til patttoku i rannsékninni og koma upplysingum um
n6fn peirra og simanumer til pin sem hringir pa i konurnar og tekur i kjolfarid vid peer vidtal. Skilyrdi
fyrir patttoku eru ad konurnar hafi gengid med og eignast barn & sidustu fimm drunum og verid
greindar med atréskun adur en peaer urdu barnshafandi.

Vid veitum petta leyfi med peim fyrirvara ad tilskilin leyfi faist fra Sidanefnd Landspitala og
rannsoknin hafi verid tilkynnt til persénuverndar.

Virdingarfyllst,

:udlaug borsteinsdottir, {na Rés Jéhannesd<éﬂ|/r,
gedlaeknir gedhjukrunarfraedingur
atroskunarteymi deild 31 —E atroskunarteymi deild 31 —-E
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Fylgiskjal 111

Nr. umsoknar: Moéttekin: Afgreidd:

AN
\ ¥ 4

LANDSPITALI

Umsdkn til sidanefndar
Landspitala

1. HEITI RANNSOKNAR. Heiti 4 islensku eda ensku.

Reynsla kvenna med atréskun af barneign.

2. TILGANGUR RANNSOKNAR OG LYSING I HNOTSKURN. Utdrattur Gr rannsékninni,

b.m.t. markmid, patttakendur, framkveemd og visindalegur avinningur. Hamark 300 ord

Kona sem pjaist af atroskun er haldin sjukdomi sem hefur ahrif & andlega, salfélagslega og
likamlega heilsu hennar. Medganga reynir talsvert & andlegt og likamlegt astand mddur og gerir i
raun krofur a ad likamlegt dstand hennar sé gott sem oft & tidum er ekki raunin med konu sem greind
hefur verid med atroskun. Faar rannsdknir hafa verid gerdar um reynslu barnshafandi kvenna med
atroskun, af pvi hvernig lidan peirra er a medgongu og t.d. hvernig peim tekst ad takast a vid
breytingar sem verda edlilega a likamanum & medgdngu. bessi rannsdkn er pvi honnud med pad i
huga ad 6dlast pekkingu a pvi hvernig sjukdémurinn hagar sér a medgongu og hvernig lidan
kvennanna er. Einnig er mikilveegt ad vita hvernig reynsla peirra er af samskiptum vid ljésmadur og
annad heilbrigdisstarfélk sem sinnir konum & medgongu.

Eingdngu eru fjogur ar sidan Dag- og géngudeild Atréskunar var opnud vid Landspitalann en
fyrir pann tima var litid skipulag & hvada medferd var i bodi fyrri folk sem pjaist af atréskun og hvert
barnshafandi konur gatu leitad. P6 mikid hafi aunnist med tilkomu deildarinnar, er porf & ad 6dlast

innsyn inn i reynslu kvennanna sem greindar hafa verid med atroskun fyrir medgongu.
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Urvinnsla ar rannsoknin er BSc. verkefni fjdgurra hjukrunarfraedinema vid Haskolann &
Akureyri. Han verdur framkveemd pannig ad starfsfolk Dag — og géngudeildar Atréskunar mun finna
fjorar konur sem vilja taka patt i vidtalsrannsokninni. Einu skilyrdin eru pau ad konan hafi gengid
med og eignast barn a sidastlionum 5 arum en verid greind med atroskunarsjukdom fyrir
medgonguna. Gert er rad fyrir ad hvert vidtal teki fra 30 — 60 mindtum og mun abyrgdamadur
rannsoknarinnar sem jafnframt leidbeinandi vio lokaverkefnid, taka vidtolin samkveemt VVancouver
skolanum i fyrirbeerafreaedi.

Visindalegur avinningur rannsoknarinnar er vakning medal heilbrigdisstarfsfolks & reynslu og

lidan kvenna med atroskun & medgdngu en petta efni hefur litid verid rannsakad hér & landi.

3. ABYRGDARMADUR RANNSOKNAR. Tilnefna skal einn abyrgdarmann ur hopi rannsakenda.
Hann annast samskipti vid sidanefnd og ber faglega abyrgd a framkvemd rannséknarinnar.

Nemendur geta aldrei verid abyrgdarmenn.

Nafn: Sigridur Sia Jonsdottir Kennitala: 020959- 2239  Stada: lektor HHA* /adjinkt Hi
Adalstarf: verkefnastjori geedamala vid sjukrahusid & Akureyri; * Heilbrigdisvisindastofnun

Haskolans a Akureyri

Vinnustadur: Sjakrahdsid a Akureyri  Vinnusimi: 463-0344 GSM: 860 — 0504
Heimilisfang vinnustadar: v/ Eyrarlandsveg, 600 Akureyri Netfang: siaj@simnet.is

4. ADRIR UMSAKJENDUR. Hér komi fram n6fn og vinnustadur allra annarra rannsakenda, en

abyrgdarmanns.

Nafn: Vinnustadur/skoli: Stada:

Dagny Sif Stefansdéttir Héaskolinn & Akureyri hjakrunarfraeedinemi
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Nafn:

Katla Hildardéttir

Nafn:

Lara Kristin Jonsdottir

Nafn:

Sunna Savarsdottir

Vinnustadur/skoli:
Haskolinn & Akureyri
Vinnustadur/skoli:
Haskolinn & Akureyri
Vinnustadur/skoli:

Haskolinn & Akureyri

Stada:
hjukrunarfreedinemi
Stada:
hjukrunarfreedinemi
Stada:

hjukrunarfreedinemi

5. ADRIR SAMSTARFSADILAR (pb.m.t. flarmdgnunar- og styrktaradilar). Eru adrar stofnanir og

fyrirtaeki (innlend eda erlend) sem koma ad rannsékninni?

Stofnun/fyrirteeki: (& ekki vid) Heimilisfang:

Stofnun/fyrirteeki: Heimilisfang:

6. VERKASKIPTING RANNSAKENDA. Hvert er hlutverk hvers rannsakanda i einstokum
verkpattum? Ef rannsakendur njota styrkja eda annarrar fjarmoégnunar vegna rannsoknarinnar

burfa einnig ad koma fram upplysingar um tengsl fjarmdgnunaradila vid rannsakendur.

Abyrgdamadur tekur vidtélin og skrair pau. Nemendurnir greina vidtolin sameiginlega undir leidségn

abyrgdamanns sem jafnframt er leidbeinandi vid B.Sc. lokaverkefnid.

7. PATTTAKENDUR. Lysid adferd vid val & patttakendum, inntéku- og utilokunarskilyrdum. Hver

er aetlud steerd pydis og Urtaks?
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Aztlad er ad taka vidtol vid fjorar konur sem hafa verid greindar med atroskunarsjikdom og hafa
eignast barn a sidastlionum fimm arum. Skilyrdi fyrir patttoku er ad peer hafi verid greindar med
atroskunarsjukdéom fyrir medgongu. Gedlaknir og gedhjukrunarfreedingur & Dag — og gongudeild
atroskunar (atréskunarteymi ) & Landspitalanum taka ad sér ad finna konur sem vilja taka patt i

rannsokninni. (sja fylgiskjol: ,,bréf til atroskunarteymis* og ,,bréf GP og INR*)

8. UPPLYST SAMPYKKI. Ef afla parf upplysts sampykkis pétttakenda pa tilgreinid hvernig ad pvi
verdi stadid, p.m.t. hver muni leita til peirra eftir sliku sampykki. Afrit af upplysinga og

sampykkisblodum skulu fylgja umsékninni.

Konurnar fa afhent kynningarbréf og upplyst sampykki (fylgiskjal: kynningarbréf SSJ og upplyst
sampykki SSJ) pegar peer verda bednar um patttoku. Ef peer sampykkja patttoku skrifad paer undir
upplyst sampykki. bad er sidan ljésritad og peim afhent afrit. Pegar kona hefur sampykkt patttoku
gefur han leyfi til ad rannsakandinn fai nafn hennar og simantmer og leyfi til ad hringja i hana til ad

akveda viotalio.

9. AVINNINGUR/AHATTA. Lysid avinningi og ahaettu af patttoku i rannsokninni.

Litil &heetta er folgin i patttoku en mdguleiki er samt & ad viotolin geti valdid andlegu umréti.
patttakendum verdur bodid ad leita til starfsfolks atroskunarteymis til i framhaldi af vidtalinu ef porf
skapast. Engar bakgrunnsupplysingar koma fram og pvi engin haetta & pvi ad haegt sé ad rekja
upplysingarnar til einstakra patttakenda. Avinningur vid patttoku i rannsokninni er vakning &
vandamalinu & medgongu med pa von ad leidarljosi ad vid sem sinnum konum a medgoéngu getum

betur stutt vid konur & medgdngu sem eru med atroskun.

10. SIDFERDPILEG ALITAMAL. Hér skal greina fra helstu alitamalum af sidferdilegum toga sem

rannsoknina varoa.
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Engin sidferdileg vandamal eru sjaanleg vid pessa rannsokn. Konunum verdur gerd grein fyrir pvi i

kynningarbréfi og i upphafi vidtals ad peer purfi ekki ad svara nema pvi sem peer vilja.

11. VISINDALEGT GILDI. Gerid stuttlega grein fyrir peim visindalega avinningi sem rannsoknin

hefur i for med sér.

Visindalegur &vinningur rannsoknarinnar er vakning medal heilbrigdisstarfsmanna & vandamali sem
atroskunarsjuklingar glima vid a medgongu en petta efni hefur litid verid rannsakad hér & landi.
Visindalegur avinningur verdur einnig ad gefa heilbrigdisstarfsfolki innsyn inn i hvernig reynsla pad
er fyrir konu med atréskun ad ganga med barn, feeda pad og hafa & brjésti. Einnig er pad von
rannsakenda ad vekja umradu um hvort innleida etti i medgdnguverndar spurningar og
likamsskodun sem snla ad pvi ad greina hvort um atréskunarsjukdom geeti verid ad reeda svo hagt sé

ad gripa inni ndgu snemma til ad fyrirbyggja alvarlegar afleidingar fyrir médur og barn.

12. FRAEDIGRUNNUR RANNSOKNAR. Lysa skal freedilegri pekkingu & rannsoknarsvidinu og

6drum bakgrunni rannséknarinnar (hamark 3 bladsidur). Taka skal sérstaklega fram hvada reynsla er

af viokomandi adferdum og/eda medferd i fyrri rannséknum.

Atrdskunarsjikdomar eru alvarlegt heilbrigdisvandamal sem einkennist af sjiklegum athtfnum tengt pyngd og
likamsvexti og afbrigdilegri matarhegdun, badi svelti, uppkdstum og lotuati (Nicholls og Grindrod, 2008). Um
1% kvenna i proudu Iéndunum eru talin greinast med atroskunarsjukdom einhvern timann & lifsleidinni
(Newton og Chizawsky, 2006)

Medganga og modurhlutverk krefst mikils magns af likamlegum og andlegum styrk. A medan &
medgdngu stendur feer barnid alla syna naringu beint fra méourinn. begar birgdir konunnar af kolvetnum,
préteinum, fitu, vitaminum, steinefnum og 6drum neeringarefnum eru litlar fara pessar litlu birgdir allar til
barnsins til ad stydja vid voxt og proska pess. Ef madirin neytir ekki nagilega hollrar faeedu eda neerist edlilega
getur hun ordid alvarlega vannzrd og getur slikt astand leitt til punglyndis, preytu og annarra alvarlegra

heilsukvilla(,,What if T Become Pregnant..., 2005).
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Edlileg pungun getur haft i for med sér mikil &tok fyrir paer konur sem glima vid atréskun og tengjast
pessi atok oftar en ekki pyngdaraukningu. Edlilegt er ad konur pyngist um 11-18 kg & medgéngu en
atroskunarsjuklingum getur pott pad mjog 6gnvekjandi og gera allt sem paer mégulega geta til ad koma i veg
fyrir pyngdaraukninguna pratt fyrir ad peer viti ad pyngdaraukning & medgongu er 6umflyjanleg og mikilvaeg.
pad ad upplifa pessar stjérnlausu breytingar & likamanum par sem paer hafa enga stjorn & getur valdio
atroskunarsjuklingum miklu tilfinningalegu uppndmi & medgongunni (Mitchell og Bulik, 2006). bar konur
sem eru nalaegt pvi ad na bata eda hafa nylega ndd bata i atréskunarsjikdémi og verda barnshafandi eru einnig
i heettu &4 ad fa bakslag og einkenni sjukdomsins taki sig upp ad nyju & medgdngunni. Konur sem pjast af
bulimiu geta att i erfidleikum & medgdngu tengt taumlausu ati, uppkdstum og misnotkun haegda og
bvagraesilyfja (Mitchell og Bulik, 2006).

Alvarleg morgundgledi og uppkdst (hyperemesis gravidarum), er algengari medal atroskunarsjiklinga
en annarra kvenna a medgdngu og getur ordid enn alvarlegri. Allt ad 10% bulimiu kvenna eru taldar pjast af
bessum kvilla. petta &stand gerir pad ad verkum ad konur sem pjast af bulimiu geta betur falid sjukdéminn &
medgongu. beer konur sem pjast af pessari alvarlegu égledi og miklu uppkdstum pyngjast éedlilega litid a
medgongunni og feeda almennt minni born heldur en heilbrigdar konur (Franko og Spurrell, 2000) Onnur ahrif
sem atroskunarsjukdémar geta haft & mddurina eru t.d Iélegt naringarastand, prek og préttleysi, vokvaskortur,
hjartslattaroregla, medgdngusykursyki og punglyndi baedi & medgdngu og eins eftir feedingu (,, What if I
Become Pregnant*, 2005).

Anrif & fostur eru einnig pekkt. Sem deemi ma nefna ad born atréskunarkvenna eru oftar en ekki med
laga fedingarpyngd, faedast fyrir timann, tekin med keisaraskurdi eda 6nnur inngrip parf i faedingunni
(Mitchell og Bulik, 2006). Vannaring modur &4 medgongu getur valdid pvi ad skortur verdi a flutningi
naudsynlegra naringarefna i bl6di fra médur til barns. Einnig aukast likurnar & smitandi sjukdomum &
medgdngu pvi 6naemiskerfid er veikt. Noktun haegdarlosandi og pvagrasilyfja kvenna & medgdngu asamt
6fullnaegjandi neeringarinntekt er talid geta valdid vanskdpun hjé& barninu (Petersen, Wisborg, Hjort og Secher,
2004). bungun virdist hins vegar geta hvatt til hlés & sumum atréskunarsjukdémum en einnig virdist hin geta
hvatt til pess ad konur fai balemiu og & petta sérstaklega vid peaer konur sem eiga vid efnahagslega erfidleika ad
strida (Bulik 0.fl., 2007). baer konur sem eru i sjukdémshléi medan & medgodngu stendur gengur betur i

feedingu, bornin faedast pyngri og fa fleiri stig & apgar (Newton og Chizawsky, 2006).
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Onog pekking og reynsla sem og faar rannsoknir & svidi atréskunar & medgéngu gerir
heilbrigdisstarfsfolki erfidara fyrir ad gera sér grein fyrir pvi hversu algengt vandamalid er. bad er pvi
mikilveegt ad f& g6da sogu hja 6friskum konum til ad reyna ad komast ad pvi hvort saga sé um atroskun. Allar
visbendingar um atréskun eru mikilveegar og ber ad taka alvarlega svo hagt sé ad gripa inni og koma i veg
fyrir alvarlegar afleidingar baedi fyrir médur og barn (Little og Lowkes, 2000). Einnig hefur verid lagt til ad
konur sem pjést af atroskun eda eiga ségu um sjukdéminn fai nanara eftirlit & medgongu heldur en adrar konur
til ad tryggja edlilegt naringarastand og edlilegan proska fostursins (Micali, Treasure og Simonoff, 2007).

Eftir feedingu barnsins er ekki sidur mikilveegt ad fylgjast vel med konunni og stydja hana. Sumar
konur sem upplifdu ,,frelsun‘ fra atréskunarsjukdomnum a4 medgdéngunni geta att von 4 hradri endurupptoku
einkenna eftir faedingu, par sem peim finnst par ekki lengur geta réttlett pad ad vidhalda heilbrigdri naeringu
og hollu liferni pvi barnid er farid ur leginu. pad ad flyta sér of mikid til ad na fyrri likamspyngd getur haft
alvarleg ahrif a edlilegt ferli konunnar eftir faedingu og haft neikveaed ahrif & brjdstagjofina. Badi skortur &
svefni og faedingarpunglyndi geta ytt undir endurupptdku atréskunar, einnig geta punglyndi og atréskun aukio
likurnar & faedingarpunglyndi hja konum med virkan atréskunarsjukdém og einnig hja konum sem eiga sogu
um sjukdéminn (Mitchell og Bulik, 2006).

par sem litid sem ekkert hefur birst af rannsoknum & Islandi um lidan kvenna & medgéngu, hvernig
faeding og brjostagjof hefur gengid, teljum vid mjog mikilveegt ad rannsaka petta nanar og vonumst vid til ad
pbessi rannsdkn getir ordid upphafid af pvi ad aukin pekking faist & hvernig heilbrigdisstarfsfolk geti sem best

stutt vid konur med atroskun i gegnum barneignarferlio.

Heimildaskra:

Bulik, C. M., Holle, A. V., Hamer, R., Berg, C. K., Torgersen, L., Magnus, P. o.fl. (2007). Patterns of
remission, continuation and incidence of broadly defined eating disorders during early pregnancy in the
Norwegian mother and child cohort study (MoBa). Psychological medicine, 37, 1109-1118.

Franko, D.L. og Spurell, E.B. (2000). Detection and management of eating disorder during pregnancy.
The American College of Obstetricians and Gynecologists, 942-946.

Little, L og Lowkes, E (2000). Critical issues in the care of pregnant women with eating disorders and

the impact on their children. Journal of Midwifery and Women’s Health, 45(4), 301-307.
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Micali, N., Treasure, J. og Simonoff, E (2007). Eating disorders symptoms in pregnancy: A
longitudional study of women with reasent and past eating disorder and obesity. Journal of Psychosomatic
Research, 63, 297 -303.

Mitchell, A. M. og Bulik, C. M. (2006). Eating Disorders and Women‘s Health: An Update. Journal of
Midwifery & Women ‘s Health, 51(3), 193-201.

Newton. S., Chizawsky. L, (2006). Treating vulnerable population: The case of eating disorders during
pregnancy. Journal of Psychosomatic Obstetrics & Gymecology, 27(1)5-7.

Nicholls,D. Og Grindrod, C (2008). Behavioural eating disorders. Peadiatric and child health 19(2),
60 -66.

Petersen,C., Wisborg, K., Hjort, J. og Jargen, N. (2004). Eating disorder that was diagnosed before
pregnancy and pregnancy outcome. American Journal of Obstetrics and Gynecology, 190, 206-210.

What if | Become Pregnant while Struggling with an Eating Disorder? (2005). National Eating

Disorders Association. Sott 28. september 2010 af www.NationalEatingDisorders.org.

13. RANNSOKNARTIMABIL. Tilgreinid hvenar axtlad er ad rannsokn hefjist og hvenar henni

ljuki. EKKi er heimilt ad hefja rannsdkn fyrr en 6l tilskilin leyfi hafa fengist.

Veanst er ad leyfi liggi fyrir i byrjun jantar 2011 og gagnaséfnun geti fari fram seinna i peim manudi.

Urvinnslu gagna mun ljika i lok april naestkomandi og fyrsta kynning i mai 2011

14. RANNSOKNARADFERDIR. Hver er adferdafradi rannsoknarinnar? Hvadan er
upplysinga aflad (t.d. ar sjukraskram, lifsynaséfnum, fra patttakendum)? Koma parf fram
nakvaem lysing a pvi sem etlast er til af patttakendum. Lysid adferdum sem verda notadar vio
gagnasofnun (t.d. hvada maelikvardar eru notud) areidanleika peirra og réttmaeti.
Vidtalsrammar og melikvardar purfa ad fylgja umsokn.

Fyrirbeerafraedin i Vancouver- sk6lanum er eigindleg rannsoknaradferd og er tilgangur hennar ad
auka skilning & mannlegum fyrirbaerum med pad ad markmidi ad baeta pjonustu eins og t.d.
heilbrigdispjonustu. Vancouver- skolinn byggir a peim skilningi ad hver einstaklingur sjai heiminn
med sinum augum og su syn motist af fyrri reynslu hans og tulkun. Pessi syn hefur ahrif & pad
hvernig einstaklingurinn upplifir heiminn og einnig a pad hvernig hann lifir lifi sinu. Rannsakandi
parf ad eiga i samraedum vid einstaklinga sem hafa upplifad akvedna reynslu til ad skilja og fa

heildsteeda mynd af pvi sem a ad rannsaka (Sigridur Halldorsdottir, 2003). Reynsla kvenna med
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atroskun af pvi ad ganga i gegnum medgongu, feeding og brjéstagjof er deemi um akvedna reynslu
sem pessar konur hafa.

Pessi rannsdknaradferd vard fyrir valinu pvi atroskun & medgongu er litid pekkt vandamal hér & landi
og faar rannsdknir til. Tekid verdur eitt vidtal vid hverja konu sem hefur pjadst af atroskunarsjukdomi
4 medgongu og er etlunin ad fa upplifun peirra og reynslu af sjakdémnum. Nidurstddur
rannsoknarinnar geetu vakio heilbrigidskerfid til umhugsunar um ad parna sé alvarlegt vandamal til
stadar sem pyrfti ad taka fostum tokum og huga ad & medgongu kvenna sem eru virkir eda ovirkir
atroskunarsjuklingar. batttakendur eru bednir um ad segja opinskatt fra reynslu sinni af sjakdémnum
medan & medgdngu stod og eftir feedinguna (sja fylgiskjal: spurningarammi SSJ).

Heimild

Sigridur Halldorsdattir (2003). Vancouver skolinn i fyrirbeaerafreedi. | Sigridur Halldorsdottir og
Kristjan Kristjansson, Handbok i adferdafraedi og rannsoknum i heilbrigdisvisindum (bls. 249-265).

Akureyri: Haskdlinn a Akureyri.

15. RANNSOKNARGOGN. Tilgreinid hvada gdgnum er fyrirhugad ad safna vegna
rannsoknarinnar. Leggja skal fram (breytulista) par sem fram koma allar upplysingar sem
radgert er ad safna. Hverjir hafa adgang ad rannsoknargégnum? Hvernig er tranadur vid
patttakendur tryggdur? Hver hefur umréadarétt yfir gggnunum ad rannsokn lokinni? i
rannsoknargogn er heimilt ad skra a rannséknarnimer upplysingar um feedingarmanud,
feedingarar og kyn hvers sjiklings. Oheimilt er ad skra upplysingar um néfn sjiklinga,
kennitélu, heimilisfang, simanumer, fax-namer, télvupostfang eda adrar sambarilegar
upplysingar um sjuklinga. Leyfilegt er ad skra og vardveita timabundid sérstaka skra,
greiningarlykil, sem tengir saman upplysingar um kennit6lur einstaklinga og
rannsoknarnumer & medan verid er ad undirbua rannsoknargdgn. Slika skré/greiningarlykil

skal vardveita adskilda fra 6drum rannsoknargégnum og eyda vid lok rannsoknar.
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Aflad verdur upplysinga med vidtolum vid patttakendur eftir faedingu og peer bednar ad segja fra
upplifun peirra af medgdngunni, hvernig faedingin hafi gengid og einnig hvernig lidan peirra var vid
umdénnun ungabarnsins og brjéstagjéfina (sja spurningarammi SSJ). Einu persénuupplysingarnar sem
konurnar verda bednar um eru aldur i vidtali, aldur vid greiningu sjukdomsins, hjuskaparstéou og
fjoldi barna og aldur peirra. Einnig verda peer bednar um upplysingar um feedingarpyngd og aldur
barnsins og APGAR stig vid fedingu. N6fnum kvennanna verdur breytt og metid verdur i hvert sinn
hvort hagraeda purfi 6drum personuupplysingum til ad tryggja enn frekar trinad vid patttakendur an
bess ad pad geti spillt sogu konunnar. Farid verdur med 6ll gdgn sem trunadarmal.

Hjukrunarfreedinemarnir munu fa eitt eintak af hverju vidtali Utprentud til greininga.

16. URVINNSLA GAGNA. Gerid grein fyrir adferdum sem notadar verda vid Grvinnslu gagna (t.d.

tolfreedilegum).

Viotolin verda ordrétt skrifud inn & tdlvu. Sidan verda pau borin saman, fundinn verdur raudi

pradurinn i vidtélunum og pau greind nanar nidur i meginpemu og undirpemu.

17. NIDURSTOBDUR RANNSOKNAR. Gerid grein fyrir fyrirhugadri nytingu og/eda

birtingu/kynningu & nidurstdédum rannsoknarinnar.

Rannsdknin og nidurstddur hennar verda kynntar i B.Sc. ritgerd rannsakenda i malstofu Haskélans a
Akureyri i mai 2011. Stefnt er ad pvi ad nidurstddur rannsdknarinnar verdi birtar i fagtimaritum og a

fagradstefnum.

18. VARDVEISLA OG EYDPING GAGNA. Hvar verda rannsoknargdgnin vardveitt?
Rannsdknargdgn og greiningarlykil & rafreenu formi skal geyma a laestu svaedi sem einungis
rannsoknaradilar hafa adgang ad. S6mu gogn a pappirsformi skal geyma i leestri hirslu i vorslu
abyrgdarmanns. Hvenar og hvernig verdur peim eytt? Rannséknagdgnum sem safnad er eingdngu

vegna einstakra visindarannsokna & ad eyda innan fimm ara nema ad sérstakt leyfi komi til.
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Abyrgdamadur rannsoknarinnar mun einn hafa adgang ad upptokum ur vidtélunum, ritar pau upp
bordtélvu & vinnustad sinum sem er laest med adgangsordi og lykilordi og enginn hefur adgang ad
nema hann. Upptokum verdur eytt eftir ad vidtalid hefur verid skrad i télvu. Utprentun & vidtélunum i
heild sinni verda geymd i leestum skap a skrifsstofu abyrgdamanns. Hjakrunarfreedinemarnir fa eitt
eintak af hverju vidtali til greiningar og verda pau einni last inni i skap milli pess sem unnid er med
bau og tryggt ad adeins einn nemandinn hafi adganga ad peim skap. Abyrgdamadur mun hafa
umradarétt yfir gognunum ad rannsokn lokinni og geyma eitt eintak af hverju vidtali a Utprentudu
formi i laeestum skap & skrifsstofu. Pegar B.Sc. ritgerdin er fullgerd og unnid hefur verid ar 6llum

gégnum og pau kynnt, verdur peim eytt.

19. SAMNYTING/ SAMKEYRSLA GAGNA. Tilgreinid hvort fyrirhugad sé ad samkeyra
upplysingar rannsoknarinnar vid adrar skrar eda samnyta upplysingar og/eda syni vid adrar
rannsoknir. Ef svo er greinid pa fra heiti viokomandi rannsoknar og dbyrgdarmanni.

A ekki via: X
20. FLUTNINGUR GAGNA UR LANDI. Er fyrirhugad ad flytja gégn rannsoknarinnar (t.d. lifsyni
eda personuupplysingar) ar landi? Hver er tilgangurinn? Til hvada stofnunar og 4 hvada formi eru
gognin flutt. Hver & viokomandi stofnun er abyrgur fyrir gognunum.

A ekki via: X

21. EFTIRLIT OG TRYGGINGAR. Hver annast eftirlit med heilsu og lidan patttakenda og
hvernig verdur pvi hattad? Med hvada hatti og hja hvada adila eru patttakendur tryggdir gagnvart

hugsanlegum skada? Stadfesting a tryggingu og tryggingaskilmalar ef vid a.

A ekki vid X
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22. GREIDSLUR VEGNA PATTTOKU. Tilgreinid hvort greitt verdi fyrir patttoku i

rannsokninni og pa jafnframt hvers edlis og hversu haar paer greidslur verdi.

patttakendur fa ekki greitt fyrir patttokuna. Aekkivid

23. ADRAR UMSOKNIR EDA LEYFI. I flestum tilvikum gildir ad ef um afturvirka rannsokn er
ad reeda parf leyfi Persénuverndar en tilkynning neegir ef rannsoknin er framvirk. (sja nanar a
personuvernd.is). Leyfi vegna adgangs ad sjukraskram; fra yfirleekni ef um sjuklinga einnar deildar er
ad reeda en ad 6dum kosti parf leyfi framkvaemdastjora leekninga. Ef yfirleeknir er hluti af
rannsoknarhdpnum er edlilegt ad fengid sé leyfi framkvaemdastjora leekninga fyrir adgang ad
sjukraskram. Onnur hugsanleg leyfi eru t.d. leyfi stjornar lifsynasafns sem parf vegna notkunar
lifsyna, leyfi annarra skraarhaldara (s.s. krabbameinsskrar) og leyfi videigandi yfirmanna fyrir
framkveemd rannsoknar. Afrit af videignandi leyfum skulu fylgja umsokn. Hafi heimild

leyfisveitenda ekki enn fengist, skal skra dagsetningu umsoknar til viokomandi adila.

JA X NEI___ Persénuvernd, dags. _nr: S5035/2010 Dags.9. 12. 2010
JA___ NEI___Lifsynasafn, hvada: Dags.........
JA__ NEI___ Geislavarnir rikisins: Dags.........
JA___ NEI___ Adrir, hvada: Dags.........
JA___ NEI__ Framkvaemdastjori leekninga: Dags.........
JA__ NEI__Yfirleknir/-ar : Dags.........

JA NEI___ Adrir yfirmenn hver(jir): Dags.........




Haskolinn & Akureyri Upplifun kvenna af atroskun & medgongu 89

24. FYLGISKJOL MED UMSOKN. Starfsferilsskra/ritaskra abyrgdarmanns, svo og kynningar- og

sampykkisbl6d vegna péatttoku i rannsékninni skulu avallt fylgja umsékn til sidanefndar.

Stutt starfsferilsskra abyrgdarmanns

Kynningarblad/-sampykkisbl6d

Spurningalistar, fjoldi

Afrit af leyfum

Onnur fylgiskjol (hver?) _ Bréf til byrgdamann atroskunarteymis Dag — og

_X_
_X_
_X_
_X_

gbngudeildar atroskunar & Landsspitala

25. ATHUGASEMDIR UMSAKJENDA. Hér er heegt ad koma & framfaeri athugasemdum eda

skyringum sem ekki komust fyrir annars stadar i umsokninni.

Allar fyrirhugadar vidbeetur og/eda breytingar & rannséknaraaetlun eda samstarfsadilum sem

sidanefnd hefur heimilad eru haddar sampykki sidanefndar og einnig leyfisskyldar af hennar

halfu. Tilkynna skal sidanefnd um nyja starfsmenn og hlutverk peirra i verkefninu.

Senda skal umsékn og fylgiskjol & rafreenu formi med télvupdsti a netfangio:

sidanefnd@landspitali.is
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Fylgiskjal 1V

AN,
w»
L4 @ PﬁF"ITﬂ\LI
Reykjavik, 14. desember 2010
KS/js
Sigritur Sia Jonsdottir, lektor
Sjdkrahids Akure yrar
v/ Eyrarlandsveg

Vardar erindi 63/2010 “Reynsla kvenna med dtroskun af barneign.”
fng&:ta Sia

Umsdkn pinni 6l sidane fondar hefur verid gefidd nimerid 63/2010. Vid firum
vinsamlegast fram 4 ad pad mimer verdi notad § samskiptum vegna pessarar
umsdknar. Umsdknin var tekin fyrir 4 fundi sianefndar pann 16. desember 2010.
Hiin var sampykkt med fyrirvara um lausn 4 eftirfarandi athugasemdum og skilyroum:
1. §umsdkn (1id nr. 10) segir “Engin sidferdileg vandamal eru sjdanleg vid bessa
rannsdkn.” Sidanefnd er ekki alveg sammala umszkjendum en telur pd ad
umfjilunum pau dlitamdl sem vidkoma rannsokninni 2 fullnzgjandi § 6dum
liflum umsdknarinnar.
2. SiBanefnd telur rétt ad gera breytingar 4 kynningarbréfi og upplystu sampykki
fyrir sjiklinga. 5jd athugasemdir { medfylgjandi skjilum.

Vil viljum bidja pig vinsamlega ad senda svar vid ofangreindum lidum dsamt
fylgigtignum til sidanefndar svo hagt & ad taka umsdknina til umfjollunar og
endanlegrar sampykktar.

Athygli skal vakin 4 pvi ad ekki er heimilt ad hefja visindarannsokn 4 heilbrigdissvidi

fyrr en leyfi sidanefndar liggur fyrir. Svar dskast innan priggja ménafa, annars telst
pessi umsokn fallin dr gildi.

Virdingarfyllst fyrir hind sidanefndar Landspitala,

Jinina Sigurarddttir, forstidumeadiur.

Sifaneind Landspitala Formadur: Kristjin Steinsson
visinds-, menntz op gEdasvidi v araformadur: Jin Snedal
C13 Possvogi Forsttdumsdar: Kaina Sigundarddir

108 Reykjavik Toivupdstar: sidanefd @land spitaliis
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Fylgiskjal V

Haskolinn
3 Akureyri

Akureyri, 30. desember. 2010

Til Jonina Sigurdardottur,
Forstédumanns s danefndar,
Sidanefnd _andspitalz,

Visinda — mennta og gadasvidi
C13 Fossvogi

108 Revkjavik

Efnl: Gign vegna athugasemda vid erindis 63 / 2010 ,Reynsiu kvenna med atrdskun af barnelgn”
Agata laning,

Lndirritud na<<a svar ag daendingar “ra Sidanefnd eftic fund hennar 16. desemaer sidastlidinn. [
svarinu kemur fram-ad umsoknn s¢ sompykki med fyrirvors um ausn d athugasermndum vid lid 10,7
umszokninni 53 fri og ef akvadnar brayrtingar verdi gerdar a kynningarb~efnu og uaplysca

sambykkinu,

Medlylgjand passu brefi eru i vidhenzi vintdk al endurbaella upplysiu sampykki og kynaingarbrali.
Tl haegdarauka hef ég merk med gulri yrirstrikun bar enduraa@tus sem hata verid gerdar sambkvamt
abendingum sidznelndarinnar

Fnnig hefur ettrfarandi hreyting verif gerd 2 umséakninn’ sjalfr, sem i heild tylzic sem vidhengi:

Lidur 10 er nii svona: Helsta sidferdilega vandamali® sem blGast ma viB er a8 vidtalid geti valdid
andlegu umréti hja patttakendum. i1id 9. hér ad framan ma sja hvernig dactlad er ad bregdast vid
pbvi. Konunum verdur gerd grein fyrir pvi i kynningarbrefi og i upphafi vidtals ad par purfi ekki ad
svara nema pwi sem paer vilja.

Med vinsemd cf van um ad mediig andi upplysingar séu fulinzgjandi til &5 afgreida umsdkn mina
endanlegs.

Virdingar fyllst,

Sign.

SIgriur Sia Jénsdéttir, cktor
Sjukrahis Akurcyrar
v /fyrarlandsveg
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Fylgiskjal VI

AN
wr
L4 @ PﬁF"ITﬂ.\LI
Reykjavik, 3. janiar 2011
KS/js
Sigritur Sia Jonsdottir, lektor
Sjdkrahids Akure yrar
v/ Eyrarlandsveg

Vardar erindi 63/2010 “Reynsla kvenna med dtroskun af barneign.”
fng&:ta Sia

Vi hosfum méttekid svar pitt dagsett 30. desember 2010 dsamt fylgighgnum og
svarar petta athugasemdum nefndarinnar med fullnegjandi haetti.

Endanlegt sampykki siiane fndar Landspitala fyrir ofangreinda rannsdkn er hér med
VEilL.

Sifanefnd LSH bendir rannsakendum 4 af birta siSanefndarmimer rannséknarinnar

par sem vitnad er { leyfi nefndarinnar { birtum greinum um rannséknina. Jafnframt

fer Sidanefnd LSH fram 4 ad f4 send afrit af birtum greinum um rannséknina

Gangi pér vel vid rannsdknarstorfin,

Virdingarfyilst fyrir hiind sidanefnder Landspitala,

Janina Sigurdarddttir, forstt@umadur.

Sifaneind Landspitala Formadur: Kristjin Steinsson
visinds-, menntz op gEdasvidi v araformadur: Jin Snedal
C13 Possvogi Forsttdumsdar: Kaina Sigundarddir

108 Reykjavik Toivupdstar: sidanefd @land spitaliis
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Fylgiskjal VII

Tilkynning um vinnslu
personuupplysinga

Frum a8 reda nyja tilkynningu &fa
brevtingu 4 elori tilkynningu?

Eldra tilkynninganimer s€ um breytta
Ulkynningu ad rasoa:

Kennitala pess sem fyllir mkynningur'\;'a
ut

Natn pess sem tyllir tilkynninguna at:
Nafn forsvarsmanns (s s. forstjora) ef

abyrgAaradili er

fyrirtarkifstofnun:

Natn:

Heimilisfang:

Péstnimer:

Stadur

Simandamer tengilids :

Titill verkelnis
(s5. nafn a skra cda hoti rannsoknar)

Tilgangur vinnslunnar?

Hvada upplysingar verdur unnié med?

Hvert varda patttakendalistar
sattr?

Hvert verda upplysingarar sottar?
Varda upplysingarnar sottar i
sjukraskra?

2 Heimild(l7) tl vinnslu
purstnuupplysinga, sbi. 8. gr. laga um

Tilkynning mottekin:
Numur S5035

@ Ny tilkkynning
_' Tilkynning um breytingu

0209592239

Sigridur Sia onsddttir

Sigridur Sia Jonsdotts

Alfahygga 22

600

Akureyri

860 -0504

Reynsla kvenna med atrdskun af barneign

Ranns6knin er unnin til ad afla pekkingar um reynsiu af medgéngu,
fzdingu og trjostagjsf medala kvenna sem hafa verié greindzsr med
atroskun fyrir madgongu. Visindalegur avinningur rannsoknarinnar
er vakning madal heilbrigdisstarfsfolks & lidar og reyrslu kvenna
med atiskun 8 medgongu en Iiid hefur verid rannsakad her 3 land
a pessu sviol.

Tekin verda vidol vid fidrar konur par sem paer verda bednar ad
sen)a fri

reynsiu sinni 8 medgongu, upplifun af f2dingu og reynsiu af
briostacjof. Fitt

vidta verdur leki vid hverja peirra. Einnig varda konurnar bednar um
ad segja

hvad paer eru gamiar, aldur vid greininu sjukddmsins, fiidi barmma
sem daer hafa

gengid med og faett sam og hjuskaparstodu i dag. baer verda einnig
bednar ad

seg)e tra taedingarpyngd og lengd bamsins sem og APGAR stigi vid
femdingu

Starfsfolk Dag - og géngudeildar atrdskunar & Landspitala mun finna
fyrir akkur fiérar konur sem allar eiga had sameigin egt afl kafa alid
barn 4 sidust fimm drum og verid greindar me) dlréskunarsjukdam
fyrir medgongu.

Vit vio patiakendur
Nei
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personuvernd og medferd
personuupplysinga:

Verdur unnid med vidkvaemar

persénuupplysingar, sbr 8. tl. 2. gr.
laganna?

Vidbaétarskilyrdi um vinnslu vibkvazmra
personuupplysinga, sbr. 9. gr. laganna:

Frekari skyringar & peim heimildum
sem merkt er vid hér ad ofan (t.d.
lagaakvaedi eda ef byggt er 8 sampykki
hins skrada skal hér greint fra efni
sampykkisyfirlysingar)

Ef aflad er persénuupplysinga fra
odrum en hinum skrada, hvernig er pa

uppfylit vidvorunarskylda gagnvart
hinum skrada, sbr. 21. gr. laganna

Ef aflad er persénuupplysinga fra
hinum skrada sjalfum, hvemig er pa
uppfylit freedsluskyida, sbr. 20. gr.
laganna

Verdur persénuupplysingum safnad
med notkun eftiitsmyndavéla eda
annars konar voktunarbinadar?

Verda upplysingarnar afhentar 68rum.
Hverjum?

Verda upplysingamar fluttar Gr landi?

Verda upplysingarnar birtar & Netinu /
Vefnum?

Hvaba oryggisradstafanir verda
vidhafdar?

< sampykki hins skrada sbr. 1. tl.
naudsyn vegna samnings sbr. 2. tl.
naudsyn til ad fullnaegja lagaskyldu sbr. 3 ti,
naudsyn til ad vernda hagsmuni hins skrada sbr. 4. tl.
naudsyn vegna almannahagsmuna sbr. 5. tl.
naudsyn vid beitingu opinbers valds sbr. 6. t.
_ naudsyn til ad gaeta logmaetra hagsmuna sbr. 7. tl.

Ja

X upplyst og skriflegt sampykki hins skrada sbr. 1.1,
sérstok lagaheimild sbr. 2. tl.
skylda skv. samningi adila vinnumarkadar sbr. 3. tl.
naudsyn til ad vernda hagsmuni hins skrada sbr. 4 ti.

"~ naudsyn vegna reglubundinnar starfsemi sbr. 5. tl.
hinn skradi gerir upplysingar opinberar sbr.6. tl.
vegna domsmals eda annara laganaudsynja sbr, 7. tl.
naudsyn vegna lzeknismedferdar/stjérnsysiu sbr.8. tl.
naudsyn vegna télfraedi-/visindarannsoknar sbr. 9. tl.
logmaet voktun skv. 2.mgr.

Starfsfolk Dag - og gbngudeildar atroskunar mun afhenda konum
kynningabref
rannsoknarinnar sem og upplyst sampykki og fa undirskrift peirra

sem
stadfstingu 4 vilja til patttoku,

A kynningarbréfi koma fram upplysingar um abyrgdamann, tilgang
rannsoknarinnar

og hvernig verdur unnid med gognin. ba kemur fram ad patttakenda
er frjdlst ad

neita ad svara einstaka spurningum og heetta patidku i rannsokninni
hvenzer sem

er.

Nei

Nei
Nei

Nei

Abdgangsord
Dulkédun

> Afmaun persénuaudkenna
Annad

Ef annad. pa hvad?
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Nafn og/eda stoduheiti pess sem ber
abyrgd a framangreindum
oryggisradstéfunum

Verdur upplysingunum/audkennunum
eytt og pa hvenaer?

Verdur 66rum adila (vinnsluadila) med
skriflegum samningi falin vinnsia
upplysinganna?

Kennitala vinnsiuadila
Nafn vinnsluadila
Heimilisfang vinnsluadila
Postnamer:

Stadur:

Hverjar eru skyldur vinnsluadila
samkvaamt pessum samningi?

Adrar athugasemdir tilkynnanda:
Sent til

Sigridur Sia Jonsdottir, ljésmadir og lektor. abyrgdamadur
rannsoknarinnar

Ja, eftir ad vidtol hafa verid ritud i tolvu verdur hljodupptokum eytt.
Skradum vidtdlunum sjalfum verdur eytt begar endanlegri Grvinnsiu
ur peim

likur, eda ad fimm arum lidnum i pad sidasta.

Ja

1910825169
Katla Hildardottir
Tjamarlundi 16h
600

Akureyri

Eg sem abyrgdamadur rannsdknarinnar tek 6l fidgur vidslin, rita
pau upp a

vinnutélvu mina, sem er bordtdlva, adgangslaest a skrifstofu minni,
Nemarnir

fiérir laesa gognin inni | druggum skap milli pess sem er unni® med
pau. bvi

Utprentada eintak sem peir fa af hverju viotali verour eytt begar
greiningarvinnu likur.
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Fylgiskjal VII1

Sipmidur Sin Jonsdoic
Altabrepi 22
I A ket

Fersompvernid

Faalmiri 0 IFRkokai
ek WD b BTk S
sy cele e el B

ety eraomenl :

Repkjarvilk 27, descrober 20100

Tilba o SACTRAOCLS ALY -

Hesr toedt sindlestisn a0 Persdnovernd belur moniekin filkyoningu i yfar nafi wm vinnslo persanuppisinga
1ilkynmingin er nr. 35035,/ 2010 op Gl afrit henmar hjdlag

Allar vlkyrmingar sem berast Persiouw cined Lirias nj:'|1rxTa [ 2 heirnasio suolfonarin an

Tekidh skal fram aft med martdie ng birmngu dlloenninga hefur copin afsrada vend tekdn af hilfo
Demdoverndat dl efids it

Wirdingrartyllst,

A
ltua ,/ G e,
Alma Trovgpradarar

I feasfingur

H]Q_i.: "|'_|'|'11|'\_.T'1|I1|H vk SRR gin vinnsla 11-;_:1'.-j|:|1||.||,|111_'-|:.':-_<|11Hi|,.
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Fylgiskjal 1X

Hiskdlinn
d Akurayr

Akureyri, 4. janiar, 2011

il

Gufllaugar barsteinsddttur,
Gedlaknir og

fnu Rosar Iohznnasdattur,
Gedhjukmnunarfraedings
Atrdskunartayml, delld 31-E
Hvitabandinu, Skdlavdrdustig 37
101 Reykjawik

Efni: Belfnl um af finna konur [ vifitalsrannsaknina: Reynslu kvenna med atrioshun af barneign.

K=ru Guilaug o ina Rés,

M liggur leyfi sifanefndar Landspltalans fyrir vardandi rannsoknina: Reynslu kvenna med
atrockun af bameign. Eins og sést [ meffylgland] |jdsrit af bréfi sidanefndar fékk rannsdknin
siffanefndarndmeriS: &3 / 2010

Mii er bl ekkert af vanbinadi 28 byrja rannsdkning og blE &g ykiur pvl a8 finna fyrir okkor figrar
konur sem ery tilbunar a8 taka patt § vidlalsrannsckninni, Pegar kana hefur sarmpykict pdttodku [
rannsakninni, pd bid ég yikkur ad hafa samband vid mig i sima; 860 -0504 edia karna tilvupdsti £ min
i netfangld siai@simnetiz Ez hef svo samband vid konuna og meeli mér mdt vid hana,

Medfylgiandi pessu bréfi sendi g B eintBk af kynningarbréfinu og sama fidlda af upplystz
sam fykkinu. Eitt sintak al hverju er stlad til kynningar fyrir yklour of annad starfsfolk teyrnisins,
fiogur fyrir pazr konur sem sambykkja rannsdkning auk aukaeintaka.

Virflingariylst,
s -
- I
Sigridur Sia Jansdattir,

ljchs mifir g hjdkrunarfreedingur, M3
Lekbar wilf heilbrigdisvisi ndastofrun
Héskélans 3 Akureyri

A3 GrkE wid |jasmadrandm Haskdla (slands
Metfang: siai@simnet.is

Simi: 8600504
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Fylgiskjal X

HA &
—— vy

Haskolinn LANDSPITALI

a Akureyri

Kynningarbréf um visindarannséknina

Reynsla kvenna med atroskun af barneign.

Agzeti vidtakandi

Fyrirhugad er ad framkvaema ofangreinda rannsékn en hun er lokaverkefni fjogurra
hjakrunarfraedinema til B.Sc profs vid Haskélann & Akureyri. Med pessu bréfi viljum vid fa ad kynna
rannsoknina fyrir pér.

Abyrgdarmadur rannséknarinnar er:
Sigridur Sia Jénsdattir, ljosmaodir

Lektor vid heilbrigdisvisindastofnun
Haskdlans & Akureyri

Adjunkt vid ljdsmaedranam Haskdla islands
Netfang: siaj@simnet.is

Alfabyggd 22, 600 Akureyri

Simi: 860-0504

Adrir rannsakendur:
Dagny Sif Stefansdaéttir, Katla Hildardottir, Lara Kristin Jonsdéttir og Sunna Saevarsdottir. baer eru 4.
ars hjukrunarfraedinemar.

Markmid rannséknarinnar er ad afla upplysinga um reynslu af barneign / barneignum medal kvenna
sem greindar hafa verid med atroskun. Veenta rannsakendur ad med henni megi auka pekkingu
ljésmaedra og annarra heilbrigdisstarfsmanna sem sinna konum a medgongu.

Starfsfélk Dag — og gongudeildar atréskunar hefur tekid ad sér ad finna konur til ad taka patt i
rannsokninni og pér er bodin patttaka af pvi ad pu hefur eignast barn a sidust fimm arum og varst
greind med atroskun adur en ad pu varst barnshafandi.

patttaka i rannsdkninni felst i pvi ad leyfa dbyrgdamanni rannséknarinnar ad taka vid pig vidtal og
spyrja pig nokkurra spurninga um reynslu pina af barneign. Fyllsta triunadar er geett og nafn pitt
kemur hvergi fram i rannséknargégnunum, en vidtalid er tekid upp. Vidtalid mun fara fram a stad par
sem haegt er ad reeda saman an truflunar. Eftir ad vidtalid hefur verid vélritad upp, er upptdkunni
eytt en hjukrunarfreedinemarnir munu fa eintak af vélritada vidtalinu. Ollum gégnum verdur eytt
eftir ad rannsékninni likur.

Oll vidtol ar rannsokninni verda sidan borin saman samkvaemt akvedinni eigindlegri
rannsoknaradferd sem nefnist ,,Vancouver skélinn i fyrirbaerafraedi. Su adferd er notud til ad
leitast vid ad auka skilning & mannlegum fyrirbaerum, m.a. i peim tilgangi ad beeta pjénustu,
t.d. heilbrigdispjonustuna. Vidtélin eru borin saman og fundid Ut hvort reynsla
einstaklinganna sé sameiginleg i einhverjum atridum og pad sem er sameiginlegt er sidan
flokkud nidur i meginpemu sem sidan er flokkad nénar i undirpemu. bannig er markmidid ad
fa heildsteeda mynd og skilja betur reynslu kvenna med atroskun af barneigin.
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patttaka pin i rannsdkninni er okkur mikils virdi og vonumst vid til ad pu sért til i ad taka patt i henni.
Hins vegar er pér heimilt ad neita patttoku, haetta patttoku hvenaer sem er eda svara ekki einstaka
spurningum an pess ad gefa upp dstaedu eda skyringu & nokkurn hatt.

Rannsdéknin hefur fengid sampykki sidanefndar Landspitala og verid tilkynnt til persénuverndar.
Stefnt er ad pvi ad birta nidurstédur ar rannsdékninni i vidurkenndu fagtimariti og a
visindaradstefnum.

Ef einhverjar spurningar vakna svara starfsfélk atréskunarteymisins spurningum pinum en pér er
einnig frjalst ad hafa sambandi vid mig en ég er dbyrgdamadur rannséknarinnar.

Virdingarfyllst,

Sigridur Sia Jonsdottir
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Fylgiskjal XI

Haskolinn
a Akureyri

Upplyst sampykki fyrir patttoku i visindarannsokninni
Reynsla kvenna med atréskun af barneign

Eg undirritud hef lesid kynningarbréf um rannsoknina af reynslu kvenna sem greindar hafa
verid med atroskun af barneign.

Eg geri mér grein fyrir ad patttaka i rannsokninni felst i pvi ad leyfa Sigridi Siu Jonsdéttur, ad
eiga vid mig vidtal sem verdur hljodritad. Vidtalid verdur & milli 30 — 60 minGtna langt. HUn
mun sidan rita vidtalid upp i tdlvu og fjorir hjukrunarfreedinemar sem vinna med henni munu
vinna Ur vidtalinu. Rannsoknin er lokaverkefni peirra vid Haskolann & Akureyri og ekki er
greitt fyrir patttoku i rannsokninni. Markmidid er ad patttaka i vidtalinu sé mér an allra
Opeaeginda, en par sem spurningarnar fjalla um lidan mina og reynslu & medgdngu geeti pad
ordid til pess ad erfidar tilfinningar rifjist upp. Ef mér eda Sigridi Siu finnst ad ég purfi nanari
studning eftir vidtalid ma ég leita til inu Rosar J6hannesdottur, hjukrunarfraedings i
atroskunarteyminu & Hvitabandinu. Sa studningur verdur mér ad kostnadarlausu.

Eg geri mér grein fyrir ad ég ma draga sampykki mitt til baka hvenar sem er og get neitad ad
svara einstokum spurningum i vidtalinu.

Med undirskrift minni og simanumeri sampykki ég ad Sigridur Sia megi hringja i mig og ég
er til i ad velja med henni stad og stund fyrir vidtalid sem hentar okkur badum.

Eg fe til eignar eintak af kynningarbréfinu og ljosrit af pessu upplysta sampykki en
abyrgdamadur rannsoknarinnar geymir frumritid i laestri hirslu & skrifstofu sinni. pvi verdur
eytt eftir ad rannsokninni likur.

Mér hefur verid kynnt edli og umfang pessarar visindarannséknar og ég er sampykk péatttoku.

Reykjavik, dagsetning

Nafn

Simanumer

Undirskrift pess sem leggur sampykkid fyrir: -
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Fylgiskjal XII

1)
2)
3)
4)
5)
6)

7)

8)

Haskolinn
a Akureyri

Spurningarammi fyrir rannséknina:

Reynsla kvenna med atréskun af barneign.

Hvernig var reynsla pin & medgdngunni af atréskuninni / bulemiunni?
Hvernig var lidan pin / heilsa pin & medgdngunni?

Reeddir pua vid einhverjum um veikindi pinum? Hvern?
Fékkstu einhvern studning? Fra hverjum?

Hver var upplifun pin af faedingunni? Hvernig gekk hun?
Barnid vio fedingu... pyngd, og lengd, APGAR stig.
Akvadstu ad hafa barnid & brjosti? Ef nei — af hverju ekki?
ef ja:

i)TOk barnid brjost strax vid faedinguna?

ii) Hvernig gekk brjostagjofin eftir ad heim var komid?
iili)Hvad var barnid lengi & brjésti?

Hvernig var heilsa pin fyrstur manudina eftir faadinguna?

Bakgrunnsspurningar: Aldur nG, Aldur vid sjukdéomsgreiningu, fyrri medgongur,

hjuskaparstada i dag.




