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1 INLEDNING

Graviditetstiden ar en tid med forvantningar och framtidsplaner. Att vanta barn &r en
stor handelse och de blivande foraldrarna hoppas pa att graviditeten framskrider bra och
att barnet fods friskt. Den gravida far besoka modraradgivningen for regelbundna hélso-
kontroller. Det ar aven méjligt for gravida kvinnor att genomga fosterscreeningar, for att
salla eventuella avvikelser eller misshildningar hos fostret under graviditetstiden. Un-
ders6kningarna ger en uppskattning om risken att barnet har avvikelser i utvecklingen.
Dessa frivilliga undersokningar erbjuds i dagens lage som en del av den finldndska

maddravarden. Detta examensarbete handlar om kvinnors upplevelser av fosterscreening.

Det sker en standig utveckling inom kvaliteten av fosterscreening. Kvinnan behdver till-
racklig information och handledning. Man kan fundera pa vad fosterscreening innebar
for den gravida kvinnan med tanke pa den psykiska aspekten. Den kan orsaka oro och
det ar mojligt att kvinnan fokuserar mera pa vad som kan vara fel med barnet. Det &r

aven mojligt att avvikelser missas eller att screeningen ge falska positiva svar.

Mitt intresse vécktes att gora en studie om hur gravida kvinnor upplever dessa under-
sokningar, samt hurudan information och hurudant stéd behévs. Vidare hur det inverkar
pa kvinnans valmaende och upplevelser av hélsa under graviditeten, da hon valjer att
delta i screeningen och kan stallas infor viktiga beslut. Fosterscreeningen &r lagstadgad
och skall erbjudas at alla gravida. I mitt kommande yrke som barnmorska, kommer jag
pa satt eller annat att komma i kontakt med fosterscreeningar. Det kan t.ex. vara pa
modraradgivningen dér jag informerar och handleder gravida till dessa screeningar, eller
pa madrapolikliniken eller forlossningssjukhusen dar undersdkningarna gors. Jag kan
aven komma i vardkontakt med de kvinnor som véljer att géra abort p.g.a. avvikelser
eller de som véljer att behalla och foda ett barn med fosterskada. Det blir viktigt att
kunna ge tillrackligt med information och stéd i alla situationer. Min strévan ar att kun-

na framja de gravidas halsa och vélbefinnande, och kunna stoda dem pa basta satt.

Varen 2006 inleddes ett samarbetsprojekt mellan Arcada och davarande Utvecklings-

och forskningscentralen for radgivningsarbetet for modra- och barnavard.



Utvecklings- och forskningscentralen for radgivningsarbetet for médra- och barnavard
grundades ar 2002 och har som uppgift att starka kunskapsutvecklingen, utveckla nya
verksamhetsformer samt samla och férmedla kunskap rérande médra- och barnradgiv-
ningsomradet. ldag ar denna verksamhet inkorporerad med Institutet for halsa och val-
fard, Avdelningen for barn, unga och familjer. Avdelningen har som malgrupp for sin
verksamhet dels aktiva inom radgivningsverksamheten och skolhalsovarden, dels van-
tande familjer och foraldrar till barn och unga, men ocksa larare, studerande och forska-

re inom omradet.

Inom samarbetsprojektet har studerande vid Arcada méjlighet att géra sina examensar-
beten under handledning av specialplanerare, HVM Arja Hastrup fran Institutet for hal-
sa och valfard, Avdelningen for barn, unga och familjer, som en del av dess kunskaps-

utvecklande verksamhet.

Institutet for hdlsa och vélfard, Avdelningen for barn, unga och familjer kan senare pub-
licera studerandes examensarbeten eller delar av dem pa sina webb-sidor. Ifragavarande

examensarbete har skrivits inom detta samarbetsprojekt.



2 BAKGRUND

Litteratur for bakgrunden till detta examensarbete har tagits fran hemsidor av THL —
Terveyden- ja hyvinvoinninlaitos, Statens forfattningsdata — Finlex och Social- och hél-
sovardsministeriet. Litteratur har aven hittats med hjalp av bibliotekens sokkataloger pa
internet, bl.a. Arken — Arcadas bibliotek och Helmet — Bibliotek vid huvudstadsregio-

nen.

For att fa en inblick i &mnet presenteras forst modrahalsovarden som helhet, sedan defi-

nitionen och utvecklingen av screeningen i Finland och vidare hur fosterscreeningen &ar

uppbyggd idag.

2.1 Modrahalsovarden i Finland

Enligt halso- och sjukvardslagen (1326/2010) ar kommunerna i Finland ansvariga for att
erbjuda halsoradgivning och halsokontroller for invanarna. Till dess hor olika radgiv-
ningstjanster. Maodraradgivningen ar en del av hélsovardsverksamheten (Finlex
1326/2010)

Maodraradgivningens uppgift ar att framja den gravida kvinnans, fostrets, det nyfodda
barnets och hela familjens hélsa och valmaende. Ocksa forbereda familjen och stoda till
foraldraskapet och de forandringar barnet for med sig. Syftet med uppféljning av gravi-
diteten ar att upptdcka och forhindra stérningar eller graviditetskomplikationer i ett sa
tidigt skede som mojligt. Radgivningsverksamheten bestar av halsoradgivning, fore-
byggande vard, psykosocialt stod och vid behov remitterande for vidare undersokningar
eller vard. (Aitiysneuvola. 2012. & Hemminki & Gissler. 2007. s.55)

Sedan ar 1944-talet har mddraradgivningen varit lagstadgad som en kommunal
verksamhet for de gravida kvinnorna. Tjansten &r kostnadsfri och frivillig.
Tillgangligheten och tackningen av mdédraradgivningstjansten ar god i Finland. |

dagens lage besoker ca 99,7 % av alla gravida kvinnor modrarddgivningen. For
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specialiserad  sjukvard under graviditetstiden ansvarar maddrapolikliniker och
forlossningsavdelningar. Det &r viktigt att samarbete mellan modraradgivningen och
dessa vardinstanser fungerar planenligt och kontinuerligt for att kunna skapa en god
véardhelhet. (Aitiysneuvola. 2012 & Hemminki & Gissler. 2007. s. 55-57)

Den gravida kvinnan besoker modraradgivnignen i medeltal 17,3 ganger under gravidi-
teten. FOr forstfoderskor rekommenderas 12-13 besok och for omféderskor 8-9 besok.
Till dessa besok raknas aven tre besok hos radgivningens lakare och cirka tre besok pa
modrapoliklinik. Antalet planerade besok kan variera mellan kommuner. Till en borjan
besoker den gravida radgivningen med 4-6 veckors mellanrum. Fran och med gravidi-
tetsvecka 30 ordnas besoken med 2 veckors mellanrum, eftersom det krdvs en noggran-
nare uppfoljning av kvinnan och fostrets valmaende. Besoken gors sedan med en veckas
mellanrum fran graviditetsvecka 36. Kvinnan flyttas 6ver till forlossningssjukhusets an-
svar om graviditeten gar 6ver 41+3 veckor. Ungefar 6 veckor efter forlossningen beso-

ker kvinnan médraradgivningen for eftergranskning. (Vayrynen. 2009. s.182)

Pa besoken foljer man med kvinnans och fostrets valmaende. Till grundundersokningar
av den gravida kvinnan hor bl.a. uppfdljning av vikt, blodtryck, hemoglobinet, urinprov
samt kontroll av blodgrupp och infektionsscreening. Uppfdljning av fostrets tillvéxt
gors genom att mata livmoderbotten. Man lyssnar pa fostrets hjartljud och foljer med
fosterrorelser. (Vayrynen. 2009. s.183-196)

Till halso- och sjukvardslagen (1326/2010) tillsattes ny forordning som styr radgiv-
ningsverksamheten. Enligt denna skall en omfattande halsogranskning géras under gra-
viditetstiden av hela den véantande familjen. Férutom att man undersoker den gravidas
och fostrets halsotillstand, utreder man hela familjens vélbefinnande genom intervjuer
eller vid behov genom andra metoder. Man skall bedéma bada foraldrarnas valmaende
och behov av stod. Denna omfattande halsogranskning har som malsattning att stoda
hela familjens kraftresurser och tidig interaktion mellan barnet och foraldrarna. Upp-
marksamhet fasts pa familjens levnadsvanor, parforhallandet och foraldraskapets an-
svar. (Finlex 338/2011)
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2.2 Screening i Finland

Det nationella screeningprogrammet som idag &ar kraftgallande i Finland &r en del av
folkhalsolagen och bygger sig pa statradets utfardade forordning om screening
(1339/2006). Forordningen ar fattat pa féredragning fran Social- och halsovardsministe-
riet och tradde i kraft fran och med bérjan av ar 2007. (Finlex 1339/2006)

Screeningundersokningar ar en del av folkhalsoarbetet och den forebyggande halsovar-
den. Screening (sallning) definieras som undersékningar eller provtagningar som gors
pa hela eller en sérskild malgrupp av befolkningen. Screeningarnas syfte ar att upptdcka
och utreda sjukdomar eller tidiga stadier av sjukdomar i ett sa tidigt skede som mgjligt.
For att pa sa satt kunna forbattra prognosen med att ge forebyggande eller behovlig
vard. Man syftar till att hitta de symptomfria individer som majligtvis lider av en viss
sjukdom eller som har en jamforbar hogre risk att insjukna. Screening skall forbattra
livskvaliteten och motiveras ocksa som ett ekonomiskt satt att framja halsa. (Finlex
1339/2006 & Social- och halsovardsministeriets publikationer 2007:5 s.13-15)

Screeningens sensitivitet beskrivet kansligheten av hur val testet lyckas upptacka det
tillstand som soks och ge ett positivt resultat. Ifall personen faktiskt har den sokta egen-
skapen &r det positiva screeningresultatet sant. Om personen inte har, &r resultatet falskt
positivt. (Stakes rekommendationer. 1999. s.41)

Med screeningens specificitet menas precisionen hur vél testen identifierar fall av sant
negativa screeningresultat, dvs. da det konstateras att personen inte har det tillstand som
soks. Ar resultatet falskt negativt menar det att personen har egenskapen men att testre-
sultatet inte pavisar detta. Ju hogre sensitivitet desto lagre blir specificitet, dvs. de falska
positiva testresultaten blir fler. Falska negativa och positiva svar kan ha effekter pa de
testade personerna. Detta kan orsaka oro och osakerhet eller ovantade foljder. (Stakes

rekommendationer. 1999. s.41)

Screeningprogrammet tacker hela screeningsprocessen och skall foljas systematiskt bl.a.
med kallelser av individerna, radgivning, handledning, undersékningar och resultatrap-
portering. Vid behov har individerna rétt till fortsatta undersdkningar for diagnostisering

och vard eller andra behdvliga hélsovardstjanster. Att delta i screeningundersokningar
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ar frivilligt och det ar darfor vasentligt att individerna far tillrackligt med information
om screeningars syften och egenskaper, samt kdnnedom om alternativ av vidareunder-
sokningar med deras innehall och risker. (Finlex 1339/2006 & Social- och halsovards-
ministeriets publikationer 2007:5 s.22).

| tredje paragraf i forordningen tas upp vilka screeningar som befolkningen enligt lag
har ratt att fa. Fosterscreening under graviditetstiden blev darmed inkluderad och lag-
stadgad ar 2007. Man gav en Gvergangsperiod pa 3 ar, sa att i borjan av ar 2010 skulle
Finlands offentliga halso- och sjukvard i alla kommuner och samkommuner ordna fri-
villig fosterscreening, med dar tillhérande tjanster at sina invanare i enlighet med stats-
radets lagstiftade forordning om screening. (Finlex 1339/2006)

2.3 Fosterscreening

Forutom Ovrig uppfoljning pa modraradgivningen, har den gravida aven méjlighet att
delta i fosterscreening. Med fosterscreening avses undersokningar vars syfte ar att
upptécka storningar i fosterutvecklingen. Stoérningar kan vara anatomiska avvikelser,
missbildningar eller kromosomavvikelser. Syftet med fosterscreening &r att kunna
framja kvinnans och fostrets hélsa. Fosterscreeningen ar frivillig och skall enhetligt och
kvalitativt erbjudas at alla gravida. Vid behov skall vidareundersokningar, d.v.s.
diagnostiska undersokningar vara mdjliga for att kunna fatta beslut om att fortsétta eller
mojligtvis avbryta graviditeten. Syfte ar ocksa att minska pa sjukligheten bland nyfodda
genom att forbattra vardmojligheterna under graviditeten och efter fodseln. Gravida
behdver fa saklig och korrekt information om screeningens olika alternativ. (Sosiaali- ja

terveysministerion selvityksia 2009:1. s.14)

Undersokningar av fostrets kromosomavvikelser och utvecklingen av fosterscreening
borjade i Finland pa 1970-talet. Forsta serumscreeningen kom i bruk pa 1990-talet. Ut-
vecklingen har gjort att avvikelser hos fostret nu kan konstateras i ett allt tidigare skede
av graviditeten. (Haake & Kivipelto. 2010. s.13)

Det framkom genom studier att det fanns regionala skillnader i hur fosterscreening

erbjuds och hur de vidtas i praktiken. Det saknades enhetliga principer i hur dessa skall
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utféras i kommunerna for att félja férordningen enligt screeningprogrammet. (Social-

och halsovardsministeriets publikationer 2007:5 s.25)

Det tillsattes arbetsgrupper vid social- och halsovardsministeriet och vid THL ( Tervey-
den- ja hyvinvoinninlaitos) som fick till uppgift att planera och stdda ordnandet av kva-
litativ fosterscreening i landets kommuner och sa vidare forenhetliga metoderna for att
folja forordningen. Syftet var att harmonisera genomforandet av fosterscreening och
forbattra kvaliteten och handledningen. THL:s arbetsgrupp utarbetade bl.a. utbildnings-
paket for vardpersonal inom modravarden, broschyrer for personalen om handledning
gallande screening, broschyrer for gravida om screeningen och diagnostiska undersok-
ningar, samt internetsidor om fosterscreening som ar 6ppna for allmanheten. (Sosiaali-
ja terveysministerion selvityksia 2009:1.s.3-9 & Haake & Kivipelto. 2010.5.13)

Enligt den nyaste uppdaterade statsradets forordning om screening, skall kommunerna

ordna fosterscreening for sina invanare enligt foljande:

a) allman ultraljudsunderstkning under tidig graviditet i graviditetsvecka 10+0-13+6

b) utredning av kromosomavvikelser i forsta hand genom kombinerad screening under tidig
graviditet (serumscreening i graviditetsvecka 9+0-11+6 och matning av nackuppklarning i
samband med den allménna ultraljudsundersékningen i graviditetsvecka 11+0-13+6)
eller

alternativt genom serumscreening under andra trimestern i graviditetsvecka 15+0-16+6

c) ultraljudsundersékning for att utreda grava anatomiska avvikelser i graviditetsvecka

18+0- 21+6 eller efter graviditetsvecka 24+0

(Finlex 339/2011. Statsradets férordning om screening)
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2.3.2 Tidig allmé&n ultraljudsundersékning

Den tidiga allmanna ultraljudsundersékningen erbjudas at alla gravida kvinnor. Denna
undersokning &r frivillig och gors under graviditetsveckorna 10+0-13+6 (Finlex
339/2011).

Ultraljudsscreening i andra trimestern bérjade man gora redan pa 1970-talet i Finland.
(Stakes rekommendationer. 1999. s.40) Ultraljudsundersokning goérs pa modrapoliklini-
ker av barnmorskor som fatt skolning (eller lakare). Med hjalp av sensor som férs ovan-
pa buken eller vaginalt ges en bild av fostret i realtid. Féraldrarna har mojlighet att se
fostret pa bild. Man konstaterar antalet levande foster och att graviditeten ar lagen inuti
livmodern. Undersokningen ger information om hur fostret véxer, fosterrorelser och
hjartslag. Beroende pa undersokarens uthildning, erfarenhet och apparatens egenskaper,
kan man finna mojliga avvikelser. Under den tidiga graviditeten kan det vara svart att
fa en palitlig granskning av strukturer hos fostret. Gravare missbildningar kan daremot
upptéckas lattare. (Autti-Ramo et.al.. 2005. s.39-41)

Exakt varaktighet av graviditeten far man genom att mata vissa matt av fostret. Man ser
att barnvatten och moderkaka finns, samt kontrollerar fostrets kropp, huvud, bukvégg
och 6vre- och nedre extremiteter. Huvudsakliga syftet med denna undersokning &r att fa
en uppfattning av fostret for att kunna skota graviditeten sa bra som mojligt. Vill den
gravida delta i kombinerad screening, méats samtidigt nackuppklarningen dvs. nack-
svullnaden pa fostret. Da kombineras ultraljudsundersokningen med screening for kro-
mosomavvikelser, sa kallad kombinerad screening. (Sosiaali- ja terveysministerion sel-
vityksia 2009:1. s.15-19)

2.3.3 Kombinerad screeningundersdkning av kromosomavvikelser

For de gravida som vill delta i screening av kromosomavvikelser hos fostret, utreds det-
ta i forsta hand genom kombinerad screening under tidig graviditet. Detta innebéar att
serumscreening gors under de tidiga graviditetsveckorna 9+0-11+6 och méatning av fost-
rets nackuppklarning i graviditetsveckorna 11+0-13+6, oftast i samband med forsta ult-
raljudsundersdkningen. (Finlex 339/2011)
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Syftet med den kombinerade screeningen ar att identifiera en 6kad risk for kromosom-
avvikelser. Nacksvullnaden hos fostret mats med hjalp av ultraljud. Avvikande nack-
svullnad forknippas med okad risk for missfall och att fostret har en kromosomavvikel-
se. Ju storre nacksvullnad desto storre risk. (Sosiaali- ja terveysministerion selvityksia
2009:1. s.20)

Serumscreening betyder att man tar blodprov av den gravida kvinnan dar man underso-
ker vissa biokemiska markdrer som ar kopplade med graviditeten. Dessa biomarkorer
anvander man for att rékna fostrets risk for kromosomavvikelser. Riskkalkyleringen for
kromosomavvikelser gors pa basen av serumscreenings-resultatet, bedémningen av
nackuppklarning, graviditetsveckorna och den gravida kvinnans alder och vikt. (Sosiaa-
li- ja terveysministerion selvityksid 2009:1. s. 29).

Om det forsta radgivningsbesoket infaller for sent eller om det inte &r mdjligt med en
tillforlitlig méatning av nackuppklarningen vid ultraljudsundersokningen, kan det alter-
nativt erbjudas serumscreening i graviditetsveckorna 15+0-16+6, under den andra trim-
estern. Da réknas risken endast pa basen av serumscreenings-resultatet och kvinnans

alder. (Social- och halsovardsministeriets publikationer 2007:5 s.36.)

Den vanligaste formen av kromosomavvikelser &r trisomi 21, dvs. Downs syndrom.
Downs syndrom &r en mental- och fysisk utvecklingsstérning av varierande grad. Till
Downs syndrom kan &ven hoéra missbildningar i hjéartat eller mag- och tarmkanalen.
Risken for Downs syndrom stiger med kvinnans alder. (Ryynanen & Taipale.
2009.5.335)

2.3.4 Ultraljudsundersokning for att upptéacka anatomiska avvikelser hos

fostret

Utredningen av grava anatomiska avvikelser kan goras i graviditetsveckorna 18+0-
21+6 eller efter graviditetsvecka 24+0. Den gravida kan valja den tidpunkt som kénns
bast. Man undersoker systematiskt fostrets strukturer och organ. Man tar matt och un-
dersdker huvudet och hjarnans strukturer. Man kontrollerar ryggraden, bukvédggen och

navelstrangen. Man letar fram magséck, diafragman, njurar, urinblasa och tarmar. Man

15



undersoker att hjartas funktion och att dvre- och nedre extremiteter inte har avvikelser.
Dessutom kontrollerar man barnvattnets méngd och moderkakans placering. (Social-
och hélsovardsministeriets publikationer 2009:1 s.21-24)

Under de tidigare veckorna ar det primdra syftet att upptécka eventuella grava avvikel-
ser och mojliggora diagnostiska undersokningar innan slutet av graviditetsvecka 24. Om
fosterskada eller annan svar sjukdom hos fostret har sékerstéllts innan slutet av gravidi-
tetsvecka 24, kan den gravida kvinnan med tillstdnd av Rattsskyddscentralen for halso-
varden (Valvira) valja att avbryta graviditeten dvs. gora selektiv abort. (Social- och hal-

sovardsministeriets publikationer 2007:5 s.21)

Upptéckter efter graviditetsvecka 24 gor det mojligt att forbattra det fédande barnets
prognos, genom att remittera vidare till sjukhus som har vélutrustad neonatalvard. (So-

cial- och halsovardsministeriets publikationer 2009:1. s.21-22)

2.3.5 Diagnostiska undersékningar

| den kombinerade screeningen for kromosomavvikelser far ca 5 av 100 gravida ett av-
vikande resultat och hamnar i riskgruppen. | dessa betyder det att sannolikheten att fost-
ret har Downs syndrom ar storre 1:250. Att hamna i riskgruppen betyder alltsa inte att
fostret med sakerhet har en kromosomavvikelse och de flesta barn fods friska. (Stakes.
2008.s.4)

Om det framkommer en 6kad risk for kromosomavvikelser hos fostret, finns det darfor
alternativ for den gravida att delta i diagnostiska undersokningar for att noggrannare
klargora situationen. Fostrets kromosomer undersoks med moderkaks- eller fostervat-
tenprov. Klarare diagnostik kan aven goéras om foréaldrarna ar anlagsbérare for nagon

viss genetisk sjukdom. (Social- och halsovardsministeriets publikationer 2009:1. s.15)

Moderkaksprov (kallas ocksa placenta- eller chorionbiopsi) betyder att man med hjalp
av ultraljud letar moderkakans plats och tar en liten méngd av moderkakans celler med
nal genom kvinnans bukvégg. Cellernas kromosomuppséttning undersdks. Denna kro-

mosomuppsattning motsvarar fostrets. Provtagningen kan goras i graviditetsvecka 11-13
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och utgor en missfallsrisk pa ca 1%. Svaret kommer inom 1-4 veckor. (Stakes. 2008.
s.4-5)

Fostrets kromosomuppsattning kan ocksa undersokas genom fostervattenprov (eller sa
kallad amniocentes). Provtagningen gors i graviditetsveckor 15-16 genom att man under
handledning av ultraljud for in en nal genom kvinnans bukvagg till livmodern och suger
ut fostervatten som analyseras. Ur fostervattnet analyseras fostrets celler och man far
material for analys av fostrets kromosomuppséttning. Missfallsrisken vid denna
provtagning ar ca 1%. Svarsresultatet far man inom 2-4 veckor. Resultatet ar palitligt
och man behdver séllan gora tolkningen ihop med andra undersokningar. Daremot kan
moderkaksprovet ibland dven krava fostervattensprov for palitligare resultat. (Stakes.
2008. s.4-5)

Om det uppstar misstankar eller ifall man finner avvikelser i fosterscreeningen gors of-
tast nya ultraljudsundersékningarna av erfarna lakare. Den gravida kan &ven skickas vi-
dare till fosterdiagnostiska enheter, genetisk radgivning eller till andra specialistomra-
den for vidare undersokningar eller vard. (Social- och hélsovardsministeriets publika-
tioner 2009:1. s.32)

2.4 Handledning och stdd

Deltagande i fosterscreening ar frivilligt. For att den gravida skall kunna géra beslut be-
hover hon fa tillracklig information om screeningen. Hon behover fa palitlig kunskap
om screeningens metoder, syften, faser, risker, mojliga diagnostiska undersdkningar och
deras betydelse. Det & mddraradgivningens och mdodrapoliklinikens uppgift att ge den-
na information. Handledningen framhavs speciellt under det forsta besoket pa modra-

radgivnignen. (Social- och halsovardsministeriets publikationer 2009:1. s.16)

For att kunna delta i fosterscreeningen enligt rekommendationerna, &r det bast om den
gravida ar i kontakt med modraradgivningen redan innan graviditetsvecka 8.
Mdodraradgivningen ansvara for att den gravida far remiss och skickas till

fosterscreeningen, sa att undersokningarna kan goras i ratt tidpunkt. (Neuvolat. 2012.)
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Forutom att kunskap ges i form av muntlig och skriftlig information pa
mddraradgivningen, bor den gravida ha majlighet att diskutera fragor. Det bor tas upp
vad positiva och negativa screeningresultat betyder innan kvinnan gor sitt beslut. Ett
normalt eller negativt screeningresultat ger inte bevis pa att barnet fods friskt. Den
gravida har ratt att gora beslutet utan patryck och kan vélja att delta i bara vissa av
screeningundersokningarna eller andra sin asikt under processen. | screeningens alla
processer skall foraldrarna stodas och informeras pa ett satt som motsvarar deras behov.
Det skall finnas mojlighet att fa tillaggsinformation i olika situationer och vid olika
screeningresultat. (Social- och halsovardsministeriets publikationer 2009:1. s.16)

Pa modraradgivningen &r det dven viktigt att forbereda den gravida for den risken att
screeningresultatet eller ultraljudsundersokningarna visar en hojd risk eller pavisar
avvikelser hos fostret. Om det pavisas avvikelser hos fostret och graviditeten véljs att
avbrytas eller fortsattas, behdver foraldrarna psykosocialt stod bade fran
mddraradgivningen och mddrapolikliniken. (Social- och halsovardsministeriets
publikationer 2009:1. s.40)

2.5 Statistik

Ar 2010 foddes 61 371 barn i Finland, enligt senaste officiella statistik (Perinataalitilas-
to - Synnyttajat, synnytykset ja vastasyntyneet 2010. s.2).

Statistik fran missbildningsregistret vid Institutet for hdlsa och valfard pavisar att det
arligen konstaterats betydande missbildning hos i medeltal 3 % av nyfodda barn under
aren 1993-2009, dvs. hos ca 2000 nyfodda arligen. Med missbildning menas har en be-
tydande medfodd strukturell missbildning eller en kromosomavvikelse. Under aren
1993-2009 avbrots i medeltal 240 graviditeter arligen pa grund av missbildningar hos
fostret, dvs. selektiv abort gjordes. Under 2000-talet har antalet selektiva aborter stigit
en aning, vilket forklaras av inférande av fosterscreening i enlighet med férordningar.
Ar 2009 var antalet selektiva aborter ca 350. Cirka 3% av gjorda aborterna under ar
2010 gjordes pa grund av majlig eller diagnostiserad missbildning hos fostret. (Raskau-
denkeskeytykset 2010. 32/2011 s.3 & Epamuodostumat 1993—2009. 08/2012. s.13)
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Prevalensen av neuralrorsdefekter, dvs. missbildningar i hjarnan eller ryggmargen
(NTD= anencefali + spina bifida) hos fodda barn i Finland &r lite lagre &n i andra euro-
peiska lander. Statistik visar att fran borjan av 1980-talet kan man klart ses effekten av
fosterdiagnostik och selektiva aborter pa prevalensen av NTD. Over hilften av upptéack-
ta NTD graviditeter avbrots under aren 1993-2009. (Epimuodostumat 1993—-2009. Ti-
lastoraportti 08/2012. s.17)

Under dren 1993-2009 konstaterades antalet fall av Downs syndrom (trisomi 21) vara ca
150 arligen. Under dessa ar avbrots ungefar hélften av graviditeterna dar man konstate-
rat Downs syndrom hos fostret. Risken for Downs syndrom ¢kar med moderns alder.
Foderskor som fyllt 35 ar har 6kat sedan 1990-talet vilket ocksa har lett till att prevalen-
sen av Downs syndrom Okat. (Epamuodostumat 1993—2009. Tilastoraportti 08/2012. s.
18-20)

| Finland &r forekomsten av kluven l&pp, kédke och gom hos fostret hdgre &n i andra eu-
ropeiska lander. Under aren 1993-2009 konstaterades arligen sammanlagt 152 gravidite-
ter med olika typer av kluven lapp, kdke och gom. Antalen selektiva aborter pa grund av
detta var inte sarskilt stor. Vanligen var aborten associerad pa grund av andra tillaggs
missbildningar eller syndrom hos fostret. (Epamuodostumat 1993—2009. Tilastoraportti
08/2012. s.21)

3 TIDIGARE FORSKNING

Sokningen av tidigare forskning gjordes systematiskt via Arcadas ”nelli pa distans” med
internetdatabaserna Cinahl, Academic Search Elite, Pubmed och Medic. S6kningen
skedde under flera tillfallen inom manaderna mars — maj ar 2011. Sékorden som anvan-

des var: “prenatal screening”, fetal screening”, “prenatal diagnosis”, ”prenatal testing”,

och sikioseulonta”. Dessa kombinerades med sokorden ”maternal” eller ’experience”.

Forskningarna begransades till att finnas tillgangliga i fulltext. Kombinationer av sékor-
den gav manga traffar, sa da begransades sokningarna till &ren 2006 — 2011. Fosterscre-
eningen utvecklas standigt och metoderna forandras, darfor begransades sokningen till
de sex senaste aren for att hitta det mest aktuella inom d&mnet. Nagra valda forskningsar-
tiklar hade publicerats under dessa ar, men det visade sig att forskningen i artikeln kun-

de vara gjord tidigare.
19



Sokningen av tidigare forskning gjordes &ven manuellt via genomlasning av kallfor-
teckningar till 6vriga forskningar inom dmnet. Pa detta sétt hittades tva forskningar som
valdes att inkluderas. En forskning gjord i Sverige hittades genom genomlésning av
kallforteckningen till en icke inkluderad forskning. Forskningen valdes med pa grund av
dess intressanta innehall, fastan den stod utanfor artalsbegransningen. Ocksa en annan
forskning fran ar 2002 valdes med, eftersom den tog fasta pa den fysiska smartan i sam-
band med fosterscreening.

Med sokning pa Arken — Arcadas bibliotekskatalog hittades en finlandsk undersokning
fran ar 1998. Denna inkluderades fastan den stod utanfor artalsbegransningen, eftersom
den ar den enda forskning gjord i Finland om fosterscreening som ar sa omfattande. En
annan nyare finsk undersokning som valdes med, hittades via THL:s officiella internet-

sida om fosterscreening.

Litteratur som inte var skrivna pa engelska, svenska eller finska exkluderas. Genom att
forst lasa artiklarnas rubriker och darefter abstrakten, drogs slutsatsen om forskningen
var relevant for temat. Det framkom att det finns manga gjorda forskningar inom dmnet
och de forskningar som valdes att inkluderas i denna studie belyser temat ut olika syn-
vinklar. Det fanns manga studier ur den medicinska synvinkeln, dar man jamfort olika
screening metoder och deras tillforlitlighet. Sadana forskningar exkluderades. Tyngd-
punkten var att hitta forskningar ur ett vardvetenskapligt perspektiv med den gravida
kvinnans upplevelser som tema. Fosterscreeningen skiljer sig bland olika lander. Forsk-
ningar som handlar om fosterscreening som inte &r tillampbara eller skiljer sig mycket
fran praxisen i vart land valdes bort. Tva forskningar fran ett land dar abort inte ar lag-

ligt valdes att inkluderas for att belysa amnet ocksa fran denna synvinkel.

Foljande tabell forevisar i korthet medvalda tidigare forskningar fér denna studie.
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Tabell 1: Tidigare forskning

Forfattare Titel Artal Kélla/ Databas : sokord
/Land

Santalahti Pdivi | Prenatal screening in Finland — Availability 1998 Stakes — research report 94
and women’s decision-making and expe- Finland | Arken — Arcadas bibliotekskatalog: pre-
rience natal screening

Uitto Sirke Aiitien ja isien kokemuksia sikiéseulonnoista | 2007 Tammerfors universitet
ja saadusta neuvonnasta Finland | Medic: sikidseulonta

Leipéld Jaana Kuinka kertoa sikion poikkeavuuksien seu- 2009 Institutet for halsa och vélférd (THL)

et.al lonnasta — Opas ditiyshuollon tydntekijoille Finland | Manuell sékning

Cederholm, M, | Women’s knowledge, concerns and psycho- 1999 Ultrasound in Obstetrics and Gynecology

Axelsson, O & | logical reactions before undergoing an inva- Sverige | Manuell sokning

Sjodén, P.-O sive procedure for prenatal karyotyping

Sommerseth & | Women’s experiences when ultrasound ex- 2010 Women and Birth

Sundby aminations give unexpected findings in the Norge Cinahl: prenatal diagnosis + maternal
second trimester

Sahin Nevin Congenital anomalies: parents’ anxiety and 2008 Journal of clinical nursing

Hotun & Gun- | women’s concerns before prenatal testing and | Turkiet | Cinahl: prenatal screening + maternal

gor llkay women’s opinions towards the risk factors

Ferber A. et.al. | Maternal pain and anxiety in genetic amni- 2002 Ultrasound in Obstetrics and Gynecology
ocentesis: expectation versus reality USA Manuell sékning

Potter Beth K. Exploring informed choice in the context of 2008 Health Expectations

et.al prenatal testing: findings from a qualitative Canada | Pubmed: prenatal testing + experience
study

McNeill Jenni- | Exploring the perspective of midwives in- 2008 Journal of clinical nursing

fer & Alderdice | volved in offering serum screening for Irland Academic search elite: prenatal diagnosis

Fiona Down’s syndrome in Northern Ireland

Lalor Joan & Fetal anomaly screening: what do women 2006 Journal of Advanced Nursing

Begley Cecily want to know?” Irland Cinahl: fetal screening

Forskningarna kommer att presenteras enligt ursprungsland. Till forst presenteras tre

studier gjorda i Finland fran aren 1999, 2007 och 2009. Sedan redogdrs tva andra forsk-

ningar fran norden. Den ena lite dldre fran Sverige ar 1999 och den andra gjord i Norge
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ar 2010. Darefter valdes studier fran Turkiet, USA och Canada for att fa ett bredare per-
spektiv. Slutligen presenteras tva forskningar fran Irland dar den ena tar fasta pa barn-
morskors erfarenheter och den andra beskriver kvinnans upplevelser. Dessa alla tio
forskningar som valdes att inkluderas presenteras till foljande under var sin titel.

”Prenatal screening in Finland - Availability and women’s decision-

making and experience”

| Pdivi Santalahtis avhandling fran ar 1998, granskar hon fosterscreeningens tillganglig-
het som en del av modrahalsovarden, kvinnors kunskap och egna beslut, deras erfaren-
heter av screeningen och tankar kring selektiv abort. Innan denna studie fanns det inga
publicerade undersdkningar om kvinnornas erfarenheter av fosterscreening i Finland.
Avhandlingen baserar sig pa resultatet av en omfattande studie, STAKES research rep-
ort 94. (Santalahti. 1998. s.2-5)

Till landets obstetriska- och gynekologiska avdelningar samt slumpmassigt utvalda hal-
socentraler sandes frageformular for att granska tillgangligheten av fosterscreening och
kvinnors erfarenheter. | avhandlingen konstateras att det pa den tiden framkom variatio-
ner i hur fosterscreening var tillgangligt i Finland. Screening gjordes allmént i landet
men stora variationer fanns mellan kommuner bl.a. vilken alders kvinnor som erbjods
diagnostiska undersokningar, tidpunkter och antalet ultraljudsundersékningar och se-
rumscreeningens laga tillganglighet. Gravidas deltagande i ultraljudsundersokningar var
hdg. (Santalahti. 1998. s, 39-40)

Gravida kvinnor som besokte modraradgivningen i stader dar serumscreening var till-
ganglig och gravida som erbjéds ultraljudsundersdkning i mitten av graviditeten samp-
lades for undersokningen. Gravida kvinnor hade olika uppfattningar om screeningmeto-
derna och kunskaperna var ytliga. Kvinnorna ndmnde oftare att serumscreeningens syfte
var att upptacka avvikelser medan ultraljudsundersokningen ansags definiera andra
aspekter. Speciellt kvinnor med lagre utbildning 6verskattade serumscreeningens kans-
lighet och trodde att alla fall av avvikelser hos fostret kunde upptéackas. Kunskap gél-
lande diagnostiska undersokningar var lag. Alla visste inte att det finns risker vid mo-

derkaks- och fostervattenprovtagning. (Santalahti. 1998. s.41)
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Beslut géllande deltagande i fosterscreeningen som erbjods, grundade sig inte i alla
kvinnors fall pa eget aktivt beslutsfattande. Ungefar halften av de gravida kvinnorna
ansag att de deltagit i screeningen som en sjalvklar rutinprocess medan en fjardedel me-
nade att de aktivt tagit ett beslut. Serumscreeningen ansag flest kvinnor att erbjods som
ett frivilligt alternativ medan ultraljudsundersékningen ansags mera som en rutinproce-
dur att delta i. (Santalahti. 1998.s.41,55)

Praktiskt taget genomgick alla kvinnor ultraljudsundersdkning och de flesta serumscre-
ening dar det var tillgdngligt. Beslutstagandet var Overlag latt. Forberedandet for ett
funktionshindrat barn eller mojlig selektiv abort namnde kvinnorna i studien séllan. Ne-
gativare installningar mot deltagande i screeningen hade kvinnor som personligen kande
nagon person med medfott handikapp. De valde oftare att inte delta i serumscreening.
Mindre deltagande i serumscreening fanns ocksa bland yngre kvinnor, medlemmar av
religiosa minoritetssamfund och vid oplanerade graviditeter. Orsakerna kunde vara att
selektiv abort inte var ett alternativ. Orsak kunde &ven vara viljan att undvika oro, andra
praktiska orsaker, tankar om testernas opalitlighet, eller daliga erfarenheter upplevda
bland vanner. (Santalahti. 1998. s.2,40-45)

Flest kvinnor hade diskuterat deltagande i screeningen med deras partner och ofta dven
med hélsovardspersonal. Det framkom stor variation i partnernas deltagande i besluts-
fattandet om screening, diagnosiska test och mojlig selektiv abort. Det varierade fran ett
Oomsesidigt beslutsfattande till man som drog sig ur situationen eller kvinnor som inte

alls diskuterade dessa fragor med partnern. (Santalahti. 1998. s.47)

| avhandlingen gjordes ocksa semistrukturerade intervjuer pa gravida kvinnor som fatt
ett positivt resultat av serumscreeningen. Positiva screeningresultat orsakade dverlag
djup angest hos kvinnorna. Kvinnorna var inte alls forberedda for detta. Ungefar hélften
av kvinnorna namnde deras egen 6nskan om att diagnostiska undersokningar skulle go-
ras. Over hilften av kvinnorna namnde faktorer som angest, oro, bradska, stark tilltro
till professionella och att vara gravid for forsta gangen forsvagade deras forutséttningar
for informerat samtycke eller paverkade sammanhanget sa att beslutet inte var helt i en
kvinnans egna hander. (Santalahti. 1998. s. 40-48)

Vantetiden for resultat av den diagnostiska undersokningen kéndes svar och anstrang-

ande och paverkade kvinnornas emotionella valméaende. Vissa till och med holl gravidi-
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teten hemlig, gjorde inga forberedelser for babyn och kunde inte gladjas av graviditeten.
Flest kvinnor i undersokningen hade fatt felaktiga positiva resultat men for vissa levde
oron om att nagot kan vara fel med fostret kvar, fastan diagnostiska resultaten slutligen
pavisats vara normala. (Santalahti. 1998. s. 40-48)

Ungefar halften av kvinnorna i studien hade tanke pa att kunna gora selektiv abort ifall
fostret hade en misshildning. Det framkom att detta var ett valdigt svart val att ta eller
omdjligt att tanka pa. Vissa kande stor osakerhet och ambivalens i hur de slutligen skul-
le vélja. (Santalahti. 1998. s.46)

”Aitien ja isien kokemuksia sikidseulonnoista ja saadusta neuvonnasta”

Studien dr ett pro gradu arbete och datainsamlingen skedde genom temaintervju av tio
mammor och sju pappor som deltagit i fosterscreening. Studiens syfte var att beskriva
deras erfarenheter och den handledning de fatt. (Uitto. 2007 s.1)

Det kom fram att de flesta foraldrar deltog i fosterscreeningen som en rutinprocedur.
Screeningen upplevdes nédvandig och som en del av graviditetsuppféljningen. Egen
aktiv informationssokning och tidigare kunskap inom amnet paverkade beslutet att del-
ta. Storsta orsaken att delta i ultraljudsundersokning var att sékerstélla graviditeten och
fa se fostret. For papporna gjorde ultraljudsundersdkningen graviditeten mera konkret.
(Uitto. 2007 s.1)

Foraldrarna visste om att avvikande resultat kan ses men trodde inte det skulle ske i eget
fall. Under screeningprocessen var det viktigt att fa stod av varandra, anhériga och per-
sonalen. Screeningen upplevdes som positiv om stdmningen och betjaningen var god
och resultaten normala. Ultraljudsundersékningen var 6verlag en fin upplevelse. Foster-
screeningen upplevdes ocksa som en oséker upplevelse och orsak till oro for ett handi-
kappat barn. Ett avvikande resultat kom som en chock for forédldrarna. Diagnostiska vi-
dareundersokningar orsakade radsla. Under vantan pa ett sékert svar hiande det att
mamman tog avstand till barnet. Falska alarm kunde lamna kvar dngslan under resten av
graviditeten. (Uitto. 2007 s.1,25-29)

Handledningen géallande fosterscreening upplevdes bade bra och otillracklig. God hand-

ledning definierades som individuell och tillracklig i alla situationer. En del av mam-
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morna hade inte alls fatt muntlig handledning, andra hade blivit rekommenderade att
delta. Informationen och handledningen borde vara neutral och ges tillrackligt med tid
for diskussion och fragor. Att inte fa tillrackligt med information av halsovardspersona-
len gav kénslan av osdkerhet och oro. Fosterscreeningen kunde ocksa ifragasattas och
var for vissa en etisk svar sak att besluta om. (Uitto. 2007 s.1,34)

”Kuinka kertoa sikion poikkeavuuksien seulonnasta — Opas éaitiyshuollon

tyontekijoille”

Inom THL:s arbetsgrupp utarbetades broschyrer om handledning géllande screening.
Leipéléd et. al har publicerat ”Kuinka kertoa sikion poikkeavuuksien seulonnasta — Opas
aitiyshuollon tydntekijoille”, en broschyrguide som stod for vardpersonal inom mddra-
varden med interaktionen som sker gallande fosterscreening, i forsta hand pa modrarad-
givningar och — polikliniker. Syftet med den &r att stdda formedlandet av enhetlig och
kundorienterad radgivning, och aven stoda personalens kompetens att ta emot kunder-

nas reaktioner. (Leipald et.al. 2009. s.3)

Materialet for broschyren samlades genom gruppintervjuer av. mammor och pappor som
deltagit i fosterscreeningen. Dessutom intervjuades grupp av mammor som inte valt att
delta i screening och grupp av mammor som fatt avvikande resultat i screeningen.
Sammanlagt intervjuades 15 mammor och fyra pappor. Gruppintervjuer gjordes &ven
med hélsovardspersonal: 7 halsovardare fran modraradgivningen, 8 ldkare och 9 barn-

morskor fran modrapoliklinik. (Leipéla et.al. 2009. s.17)

| studien kom det fram att det ar synnerligen viktigt att foraldrarna far tillrackligt med
information om vad fosterscreening innebar. Informationen &r bra att ge bade muntligt
och skriftligt. Pa forsta radgivningsbesoket behover reserveras tillrackligt med tid ocksa
for diskussion. | borjan av graviditeten kan det vara svart att forestalla sig vad deltagan-
de i screeningen egentligen innebdr och darfor behdver man forsakra sig om att infor-
mationen ar konkret sd att ingenting blir osékert. Informationen behdver vara mangsi-
dig, sa att foraldrarna kan forutse kommande alternativ och deras betydelse, och pa sa
sétt vara beredda. (Leipala et.al. 2009. s.19-21)
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Beslutet att inte delta i screeningen skall vara lika godtagbart som beslutet att delta. Of-
tast kraver beslutat att inte delta mera eftertanke. Det ar inte bara informationen fran
radgivningen som paverkar, utan ocksa andra bekantas erfarenheter. En del véljer att
inte delta for att undvika mojlig stressituation ifall nagonting avvikande patraffas. Andra
ser fordelar med screeningen men vill inte utsétta fostret for undersokningar som moj-

ligtvis kan vara riskabla. (Leipéla et.al. 2009. s.24)

Att fa ett avvikande resultat i screeningen kommer som en chock for foraldrarna. For-
aldrarna kan uppleva sorg och desperation. | en sadan situation behover de fa stod,
handledning och forstaelse. Bemdtandet och nérvaron blir vasentlig. Genom 6ppen dia-
log, verklig narvaro och &rlig informationsgivning kan hélsovardspersonal stéda forald-
rarna. Med Oppen dialog avses att lata foraldrarna bli horda, tillata och ge rum for deras
kanslor och &ven hopp. Man far inte férskona och heller inte 6verdriva situationen. Det
behdver komma klart fram med vad man vet och vad man inte med garanti kan forsakra
sig om gallande fostrets avvikelser. Viktiga saker bor upprepas. Halsovardspersonal
skall ha en attityd och ett forhallningssétt som ar professionella. (Leipala et.al. 2009.
s.27)

Verklig narvaro for foraldrarna fullfoljs genom helhetsmassig och icke bradskande kon-
centration pa har och nu — situationen. Situationen kraver éppenhet och kénslighet. Den
gravida 6nskar ménsklig ndrvaro, att inte lamnas ensam i situationen. (Leipala et.al.
2009. s.29-30)

Att vid ultraljudsundersokningar fa se fostret pa bild gor oftast graviditeten mera kon-
kret. En del av fordldrarna hade pa forhand vetskap om att eventuella avvikelser kan
upptackas. Undersokaren skall enkelt, arlig och forstaeligt tala om vad som undersoks,
vad som setts och hittats. | studien kom det fram att en del av foraldrarna upplevde att
de inte fatt tillrackligt med information vid undersokningen. Ifall undersokaren &r
tvungen att konsultera andra, &r det viktigt att inte lamna den gravida ensam, eller at-
minstone inte lata bli att tala om vad som hénder till foljande. (Leipala et.al. 2009. s.32-
35)

Vantetiden att fa resultat fran den kombinerade screeningen kan upplevas stressande.
Det ar viktigt att tala om hur och nér resultatet informeras. Den gravida upplever att det

ar betydelsefullt att fa diskutera resultatet i lugn och ro och senare kunna ha méjlighet
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att ta kontakt och aterkomma med fragor. Oberoende av situationen eller foraldrarnas
val, skall de finnas tillganglighet att fa stéd av multiprofessionella team. (Leipéla et.al.
2009. s.39)

Efter att ha mottagit ett avvikande resultat kan det vara svart att minnas vad som sagts.
Det har betydelser hur situationen presenteras, vad som betonas och dven hélsovards-
personalens ansiktsuttryck och gester. Fastan vidareundersokningar pavisar att risken
inte langre ar sa stor att fostret har avvikelser, kan anda oron stanna kvar hos foraldrar-
na. Oron kan finnas kvar under resten av graviditetstiden eller under foljande gravidite-
ter. (Leipdla et.al. 2009. s.39,47)

"Women’s knowledge, concerns and psychological reactions before un-

dergoing an invasive procedure for prenatal karyotyping”

En forskning fran Sverige av Cederholm, Axelsson och Sjodén, hade som syfte att un-
dersoka pa vilka grunder gravida kvinnor vill delta i diagnostiska fosterundersékningar,
i detta fall moderkaks- eller fostervattenprov. Vidare undersoktes vad kvinnorna har for
kunskap om dessa och hur informeringen upplevs, dven oron om vilka konsekvenser det
finns och vilka psykiska reaktioner det forekommer. (Cederholm, Axelsson & Sjoden.
1999. 5.268)

Resultatet visade att mammans hogre alder och upplevd angest var den huvudsakliga
orsaken for att de ville testas. Medelaldern bland kvinnorna i undersékningen var 36,6
ar. En majoritet av kvinnorna hade ett barn eller hade forlorat ett barn med allvarlig fos-
terskada, eller hade erfarenhet av liknande situation hos nédra anhérig. Kvinnorna visste
mer om vad det fanns foér metoder, vad de kan avslja och hur de utfors, &n om risker
och palitlighet med undersékningarna. Oron fokuserades pa fosterskador, missfall och
vintan pa svarsresultaten. Overlag hade vantan pa svarsresultaten ingen stor psykolo-
gisk inverkan pa kvinnorna men en del reagerade med angest, depression och upplevde
stress. (Cederholm, Axelsson & Sjodén. 1999. s5.268 — 272)
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Ca 75 % av kvinnorna ansag innan de traffat vardpersonal, att de visste vilka avvikelser
undersokningarna kunde diagnostisera. Bara 34 % av kvinnorna visste vad undersok-
ningarna hade for risker och konsekvenser. Storre del av informationen fick de av lakare
och barnmorskor pa radgivningen, vilket ansags vara det viktigaste sattet. | vissa fall
upplevdes informationen &nda inte tillracklig och information fick de ocksa av véanner
och via media. (Cederholm, Axelsson & Sjodén. 1999. s.270)

Nar det galler autonomin for besluttagande hade nastan 90 % av kvinnorna funderat pa
att genomga undersokningarna innan de tog kontakt med véarden. Over hélften av kvin-
norna gjorde beslutet tillsammans med sin partner. Vardarens syfte att ge information
men i vissa fall upplevde dock kvinnorna att vardaren ocksa deltog i beslutsfattandet.
(Cederholm, Axelsson & Sjodén. 1999. s.270)

“Women’s experiences when ultrasound examinations give unexpected

findings in the second trimester”

| denna studie av Sommerseth och Sundby fran Norge var syftet att forklara och forsta
gravida kvinnors tankar, kanslor och dilemman da det i rutin strukturultraljudsunder-
sokning i graviditetsvecka 18 hittas ovantade resultat. Datainsamlingen skedde via se-
mistrukturerade intervjuer av 22 gravida kvinnor som fatt ovantade resultat i ultraljuds-
undersokningen. Intervjuerna gjordes mellan 2 och 12 veckor efter forlossning eller se-
lektiv abort. Intervjuerna banades in och man bad kvinnorna beskriva deras upplevelser
fran graviditetens borjan till ultraljudsundersokningen, samt processen da de var tvung-
na att gora beslut. (Sommerseth & Sundby. 2010. s.111-113)

Kvinnornas erfarenheter beskrivs genom véxlingar mellan olika kanslotillstand: hopp —
accepterande, avstandstagande — fornekelse och skuld — sorg. Alla kvinnor beskrev des-
sa skriften mellan de olika kanslorna som ett kontinuerligt tillstdnd av kaos. Att upp-
tacka avvikelser i ett sent stadium av graviditeten framkallar en kanslomassig kris for
den gravida kvinnan. Kvinnan blir tvungen att gora svara val nar det galler sin egen
framtid och det 6nskade barnet. (Sommerseth & Sundby. 2010. s.111)
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Att fa ett ovantat resultat orsakade flera starka kanslor men holl &nda kvar kanslan av
hopp. Under processen fanns hopp om att resultatet inte var sant och att allting skulle
sluta gott. Kénslorna véxlade mellan hopp och accepterande av situationen. Att dela
kropp med ett foster som plotsligt definierats avvikande, vackte osékerhet och andra
reaktioner som var svara att bekrafta. (Sommerseth & Sundby. 2010. s.113)

Flera gravida beskrev forédndringar i deras attityder. En form av férsvarsmekanism var
att ta avstand fran den egna kroppen och barnet. De forsokte komma ifran kanslorna de
skapat mot barnet for att skydda sig sjalv mot lidande. Att vanta pa fortsatta diagnostis-
ka undersokningar var en tid av kaos. De kande sig ensamma och véxlade mellan av-
standstagande och fornekelse. Graviditeten kunde bli nagot man helst ville glomma och
inte alls diskutera. Framtidsdrommar fanns inte langre. (Sommerseth & Sundby. 2010.
s.113)

Eftersom situationen &r en kris och betanketiden kort, kan man ifragasatta sig pa vilka
grunder kvinnan tar sitt beslut om hur graviditeten skall fortsatta. Kvinnornas kénslor av
skuld och sorg 6verskuggade situationen. Sorgeprocessen bestar av chock och kanslan
av overklighet, som efterfoljs av reaktioner pa livets olika omraden. Kvinna behover
acceptera situationen, inte genom att fortranga kanslorna utan lara sig att handskas med
dem. Det pavisades att det finns en koppling mellan beslutstagande under en krissitua-
tion och efterfoljande sorgereaktioner. Studien pavisade att om kvinnorna var mera
sjalvreflekterande skulle de vara battre forberedda for ovantade resultat. (Sommerseth &
Sundby. 2010. s.114)

”Congenital anomalies: parents’ anxiety and women’s concerns before

prenatal testing and women’s opinions towards the risk factors”

En forskning fran Turkiet av Sahin och Gungor om den gravidas och partnerns oro och
angest gallande fosterscreening visade att det som oroar mest, ar den mojliga upptéackten
av avvikelser hos fostret eller att undersdékningarna skulle ge falska negativa svar, dvs.
att avvikelserna missades. (Sahin & Gungor. 2008. s.831-834)
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Angesten visade sig vara starkare hos dem som gick igenom diagnostiska fosterunder-
sokningar dvs. moderkaks- eller fostervattenprov, och hos dem dar det under tidigare
kontroller uppkommit en misstanke for avvikelser. Att inte fa tillrackligt med informa-
tion om undersokningsprocessen och att vara med om undersokningarna for forsta
gangen, hojde ocksa angestnivan. Kvinnorna hade storre oro dver att undersoékningarna
skulle skada barnet an att de skulle orsaka smérta hos dem sjalva. (Sahin & Gungor.
2008. 5.831-834)

Att forsta kvinnornas oro och ha kannedom om vad de har for kunskap om riskfaktorer
ar vasentligt. Angesten kan minimeras genom att vardaren ger tillrackligt med informa-
tion och stdder kvinnan under varje steg i processen. (Sahin & Gungor. 2008. s.831-
834)

Bada foraldrarna delar pa oron 6ver hur graviditeten framskrider och barnets valmaen-
de. Det har daremot visat sig att partnern inte kanner lika kraftig angest som mamman.
Det kan bero pa skillnaden i att det ar kvinnan som bar pa barnet och det ar hon som

genomgar procedurerna och fruktar for eventuell smarta. (Sahin & Gungor. 2008. s.833)

“Maternal pain and anxiety in genetic amniocentesis: expectation versus

reality”

Studie av Ferber et.al fran USA handlar om kvinnans upplevelser av smérta och angest
fore och efter fostervattenprov under graviditetens andra trimester. | studien deltog 183
stycken mammor. VAS- smadrtskalan anvéandes. Orsaker till att kvinnorna deltog var
kvinnans hogre alder, positiva resultat i tidigare fosterscreening eller misstanke om av-

vikelser pa basen av tidigare ultraljud. (Ferber et.al. 2002. s.13-14)

De flesta gravida kvinnor upplever fostervattenprovtagningen stressig och smartsam.
Upplevelsen av smarta innan undersdékningen var signifikant hogre (VAS 3,7 £ 2,5)
jamfort med direkt efter (VAS 2.1 £+ 2.0). Ca 27 % av kvinnorna upplevde mindre smar-
ta &n vad de forvantade sig och ca 23 % upplevde mer smarta &n de hade forvantat sig.
(Ferber et.al. 2002. s.14)
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Likhet fanns i upplevelsen av dngest. Angestnivan var klart hogre fére provtagningen an
efter (VAS 4.6 + 2.8 jamfort med 2.8 + 2.4. ) Upplevelsen av smarta och angest hos
kvinnan, gick i korrelation till varandra bade fore och efter fostervattenprovet. Studien
visade att néar den egentliga upplevelsen av smarta var mindre dn den férvéantade, sjonk
ocksa angesten. (Ferber et.al. 2002. s.14-15)

Erfarenhet av fostervattenprov i tidigare graviditeter var den enda orsaken till minskad
upplevelse av smarta och angest innan undersékningen. Tekniska svarigheter under
provtagningen var den vésentliga orsaken till att dessa sedan upplevde mer smérta och
angest efterat. (Ferber et.al. 2002. s.13-15)

Informationen om fostervattenprovet fick kvinnorna av obstetriker, skriftlig eller elek-
tronisk media, vanner, familj eller genetiska radgivare. Provtagningen upplevdes mind-
re smértsam om kvinnan fick information om provtagningen av lakare eller av en famil-
jemedlem, och mer smartsam da skriftlig eller elektronisk media stod for informationen.
Hogre utbildade kvinnor ansag att provtagningen var mindre smartsam och aldre kvin-

nor upplevde 6verlag mindre angest. (Ferber et.al. 2002. s.13-15)

Det som minskar upplevelsen av smarta och angest, ar att kvinnan far diskutera om un-
dersokningen fore provet tas. Det ar darfor viktigt att de finns nagon som kvinnan far

tala med, och vid behov fa uttrycka sin oro at. (Ferber et.al. 2002. s.16)

”Exploring informed choice in the context of prenatal testing: findings

from a qualitative study”

En kanadensisk forskning av Potter et al. hade som syfte att ta reda pa om och hur ett
sampel kvinnor gjorde informerat samtycke for fosterscreening av avvikelser. Intervju-
erna gjordes pa 38 stycken kvinnor som hade erbjudits fosterscreening eller diagnostis-
ka test under atminstone en graviditet. Med informerat samtycke menas ett medvetet
val, som baserar sig pa att gora beslut utgaende fran relevant kunskap och som éverens-
stammer med beslutstagarens varderingar. Det framkom vissa teman som inverkade och
dessa var varderingar, kunskap och interaktioner med halsovardspersonal. (Potter et al.
2008. 5.355-356)
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Vérderingarna handlade om kvinnornas moraliska asikter, livsvarderingar och tankar
om abortering. Vissa kvinnor associerade direkt beslutet om screening med potentiellt
beslut om att abortera fostret. Om abortering inte var ett alternativ, hade screeningen
ingen betydelse. Ifall abortering var accepterat for kvinnan, kunde valet att delta i scree-
ning vara lattare. Screening i ett tidigt skede var viktigt, ifall kvinnan inte kunde tanka
sig att abortera under sena graviditetsveckor. Abortering kunde ocksa ses som ett mora-
liskt ratt beslut, om kvinnan ansag att ett barn med missbildningar inte kunde ha en god
livskvalitet. Odets roll hade att géra med tron pd att alla hiandelser och situationer sker
av en anledning. Religiosa trosvarden hade ocksa sin inverkan pa kvinnans beslut. Re-
ligionen kan inverka pa kvinnans asikter om abort och darmed hennes syfte med att del-
ta i fosterscreening. (Potter et al. 2008. 5.358 - 359)

Kunskapen handlade om hur kvinnorna uppfattade konsekvenser av testning. Den kun-
skap kvinnorna hade om fosterscreening handlade om tekniska detaljer, exempelvis
falska positiva resultat och missfallsrisk. Informationen kunde prioriteras och tolkas pa
olika satt och kopplades med personliga erfarenheter. Kvinnan anvander bade egna och
andras erfarenheter for att tolka den information som ges om fosterscreening. Exempel-
vis var en kvinna orolig for undersokningarnas missfallsrisk eftersom hon personligen
hade rakat ut for flera missfall under tidigare graviditeter. Andra erfarenheter som kom
fram och som kan inverka pa beslutet var kdnnedom och kontakten med funktionshind-
rade barn, eller bekanta som fatt falska positiva resultat och upplevt det som en stress-
fylld situation. (Potter et al. 2008. 5.359)

De flesta kvinnor gjorde beslutet enligt informerat samtycke. De visste att de hade ratt
att valja om fostret skulle undersokas eller inte. Hos flera kvinnor inverkade personliga
erfarenheter av tidigare graviditeter och diskussioner med familj och vanner pa beslutet.
Kvinnorna forsokte forestalla sig konsekvenserna av mdjliga utfall. Kvinnorna reflekte-
rade dver sina egen och familjens kapacitet och satt att hantera situationer, for att veta
om de kunde klara av den information som tillhandahalls. For vissa ar hela familjens
asikter betydande, eftersom resultatet kan inverka pa alla. Beslutet som togs, stod i sam-
klang med kvinnans varderingar. Radgivningen av vardare eller lakare hade varit neutral
och 6ppen. (Potter et al. 2008. 5.360-361)
32



Vissa kvinnor ansag daremot att det inte fanns en valmojlighet. | vissa fall hade interak-
tionen med halsovardspersonal lett till upplevelsen att fosterundersokning skulle goras
at alla, att undersokningarna helt enkelt hérde till rutinprocedur. De kande sig pressade
och styrda att delta. Kvinnorna hade nog aktivt tagit ett beslut, men det var inkonse-
kvent med deras varderingar eller s upplevdes egna vérderingar som ambivalenta. (Pot-
ter et al. 2008. 5.361)

Screening som en del av modravarden gav olika men viktiga budskap till kvinnorna.
Eftersom screening erbjuds, ansag vissa kvinnor att det borde anvandas. Andra tyckte
att valmojligheten blev en borda och att de inte ville gora ett beslut. Varje kvinna borde
fa tillrackligt med information om screeningen och darmed sjélv kunna ta beslutet. Per-
sonal inom mddravarden skall framja aktivt beslutsfattande och speciellt fa kvinnan att
utga fran sina individuella behov. (Potter et al. 2008. s.361)

”Exploring the perspective of midwives involved in offering serum screen-

ing for Down’s syndrome in Northern Ireland”

McNeill och Alderdice gjorde studie vars syfte var att utforska barnmorskornas per-
spektiv med att erbjuda fosterscreening, i detta fall serum screening av Downs syndrom,
at gravida pa Irland. Ocksa att fa insikt i deras attityder och erfarenheter. Forskningen
var en kvalitativ intervju med 15 barnmorskor i norra Irland, som var involverade i fos-
terscreening inom modravarden. (McNeill & Alderdice. 2008. 5.2888)

Nagra barnmorskor kande dilemma med att erbjuda serumscreening for mammorna ef-
tersom de ansdg att testet inte var nodvandigt eller anvandbart. | vissa fall berodde det
pa personliga asikter. Barnmorskor som hade personliga erfarenheter av Downs syn-
drom upplevde hogre niva av konflikt och svarighet med interaktionen. Det som paver-
kar screeningen i Irland &r att vid positiva resultat tillater lagen inte kvinnan att genom-
ga abort om inte kvinnans psykiska eller fysiska halsa hotas. Flera kvinnor reser till

Stor-Britannien for att genomga abort. Majoriteten av de intervjuade barnmorskorna tog
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darfor inte upp abort i diskussionen med kvinnan. (McNeill & Alderdice. 2008. s.2888,
2892)

Ett universellt screening program for att upptacka Downs syndrom hos foster, kan ifra-
gaséttas i lander dar abort ar olagligt eller kulturellt icke accepterat. Professionella inom
hélsovarden i dessa lander upplever konflikt i deras roll, vilket vidare inverkar pa kom-
munikationen med de gravida kvinnorna. (McNeill & Alderdice. 2008. s.2888)

Barnmorskorna skall undervisa, informera och stéda de gravida kvinnorna nér det hand-
lar om fosterscreening. | denna studie kom det daremot fram att barnmorskorna hade
svarigheter med att forklara undersokningarna a mammorna och kande att de inte var
kapabla att forse vasentlig information inom ramarna for besokstiden. Det upplevdes
ocksa svart att beratta om riskerna och vilka konsekvenser testen har. De flesta kvinnor
har ingen forkunskap fastan de hade fatt skriftligt material innan forsta besoket. Overlag
var erfarenheterna negativa och frustrerande. (McNeill & Alderdice. 2008. s.2888)

For barnmorskorna var det problematiskt da kvinnorna vande sig till barnmorskan och
bad om hjalp med att fatta beslutet. Om det fanns flera alternativ for kvinnan att vélja
mellan kunde hon 6nska att barnmorskan kom med asikter. Det finns ocksa en oro hos
barnmorskan att hon orsakar mera angest for den gravida kvinnan. Kvinnan kunde upp-
leva chock om resultatet var positivt och anger for att ha tagit testet. Flera barnmorskor i
forskningen upplevde att kvinnorna som deltagit i screeningen, men inte ville utféra
diagnostiska vidareundersokningar, var mer angestfyllda under den resterande gravidi-
tetstiden. (McNeill & Alderdice. 2008. 5.2892)

”Fetal anomaly screening: what do women want to know?”
Forskningen av Lalor och Begley gjord pa Irland handlar om hur gravida kvinnor upp-

levde ultraljudsundersokning, vad de ville veta och hur de var forberedda for onormala
resultat hos fostret. (Lalor & Begley. 2006. s.12)
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De framkom att for intensiv och ingaenden information om foster missbildningar och
vad som kan ga fel, bara kunde orsaka eller 6ka onddig oro och angest hos kvinnorna
innan undersokningen gjordes. De flesta barn fods friska och graviditeten i sig vardas
inte som en sjukdom. En passlig méngd information balanserade kvinnans forvantningar
av ett friskt barn och forberedelsen till ett mojligt avvikande resultat. (Lalor & Begley.
2006. s. 11,16)

Alla gravida kvinnor i undersokningen forvantade sig att allting skulle vara bra med
fostret och ansag att de inte horde till riskgrupp. Orsaken var att graviditeterna hade for-
I6pt normalt utan varningstecken och att kvinnorna kénde typiska symptom av gravidi-
teten. Ocksa att de inte hade nagra erfarenheter av avvikelser i tidigare graviditeter. Nar
det sedan visade sig att fostren hade avvikelser, kom det som en chock for mammorna.
(Lalor & Begley. 2006. s. 14-15)

Forskningen tog fram hur kvinnorna upplevde att de var forberedda med tanke pa den
givna informationen gallande undersékningen. Ultraljudsundersdkning upplevs som en
rutin undersokning och som inte kan hota upplevelsen av hélsa och fostrets valmaende.
Undersodkningen i sig ar ofarlig for fostret (i jamforelser med missfallsrisken vid moder-

kaks- eller fostervattensprov). (Lalor & Begley. 2006. s. 15)

For lite information om att undersdkningen ocksa visar méjliga avvikelser hos fostret,
hade effekt pa hur forberedda kvinnorna var. Foréaldrarna vantar med gladje och span-
ning att fa se bild av fostret och kanske fa veta konet. Daliga nyheter upplevdes darfor
valdigt traumatiskt och svara att forsta. Forskningen visade att kvinnorna var daligt for-
beredda. Daremot var de tacksamma att missbildningar som gick att behandla, upptéack-
tes innan fodseln. Att fa veta om avvikelser under tidiga graviditetsveckor ansags vara
lattare an i ett senare skede. Mamman kanner oro under en langre tid men far samtidigt

mera tid att acceptera situationen. (Lalor & Begley. 2006. s. 15)
Ingen av kvinnorna i undersokningen uppgav anger for att ha deltagit i ultraljudsunder-

sokning. De ville hellre veta &n vara ovetande om fostrets tillstand. (Lalor & Begley.
2006. s. 17)
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3.1 Sammanfattning av tidigare forskning

Forskningar som valts att tas med i detta examensarbete tar fasta pa upplevelser och er-
farenheter av fosterscreening. Tidigare forskning tar fasta pa beslutsprocessens och be-
hovet att diskutera med halsovardspersonal men aven betydelsen att diskutera med part-
nern. Deltagande paverkas av kvinnans tidigare kunskap och eget aktivt informations-
sOkande. Fosterscreening visar sig i flera fall upplevas som rutinprocedur. Ultraljudsun-
dersokningen ses som ofarlig och upplevs oftast som positiv eftersom kvinnan far en
annan kontakt och verklighet till barnet.

| stora drag har gravida kvinnor kunskap om fosterscreening och dess syfte. Oro finns
for att nagonting avvikande skall upptéckas. Denna kénsla kan paverka kvinnan pa olika
omraden. Avvikelser inverkar radikalt pa kvinnans livssituation och framkallar obehag-
liga psykiska kanslor. Erfaren fosterscreening kan paverka kvinnans upplevelser i fol-
jande graviditeter. | lander dar selektiv abort &r olaglig kan man ifragasatta fosterscree-
ningens syfte. Bade halsovardspersonal och de gravida kvinnorna kan uppleva konflik-
ter och det kan finnas svarigheter i interaktionen. Informationen och handledningen &t

den gravida kvinnan ar en paverkande faktor for upplevelser av fosterscreening.

4 PROBLEMPRECISERING, SYFTE OCH FRAGE-
STALLNINGAR

Under detta kapitel framgar examensarbetes problemprecisering, syftet och fragestall-

ningarna.

4.1 Problemprecisering och syfte

De tidigare forskningarna tar upp amnet ur olika synvinklar och kommer med uppfatt-
ningar om kvinnors erfarenheter av fosterscreening. Vi kan konstatera att fosterscree-
ning kan vara en komplicerad process som den gravida kvinnan genomgar och som pa-
verkar henne béade fysiskt och psykiskt. Sammanfattningen av den tidigare forskningen

tyder pa att fosterscreeningen innehaller olika upplevelser, asikter och kanslor. Det finns
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forhallanden man borde forbattra. Man har funnit svarigheter i att mota den gravida
kvinnans behov och det finns flera faktorer man bor tas i beaktande i varden. Man bor ta
reda pa mera om kvinnornas upplevelser och behov for att vidare kunna reda ut hur man
skall handskas med dessa och hur man finner mojligheter till forbéttring. Utgaende fran
mitt intresse vill jag darfér med denna studie samla gravida kvinnors upplevelser av fos-

terscreeningen.

Syftet med detta examensarbete 4r att ta reda pa och kartlagga vad kvinnor har for upp-
levelser och erfarenheter av fosterscreening under graviditeten. Syftet &r ocksa fa en
djupare forstaelse hur den gravida kvinnan upplever att undersokningarna paverkar hen-
nes hélsa. Avsikten med denna studie &r att 6ka kunskap och forstaelse for vad det ar
som den gravida kvinnan genomgar och pa sa satt kunna ge det ratta stodet och informa-

tion hon behover i dessa situationer.

Studiens resultat kommer att innebéra nytta for modravarden eftersom vardpersonal far
mera kunskap och redskap for hur de kan informera, stdda och handleda gravida géllan-
de fosterscreening bl.a. pa modraradgivningar eller modrapolikliniker. Resultatet hjalper
ocksa dessa vardinstanser att utvecklas och forbattra samarbete for att erbjuda de gravi-

da bésta mojliga handledning.

4.2 Fragestallningar

Studiens mal &r att fa svar pa forskningsfragorna. Fragestallningarna handlar om att fa

en forstaelse gallande temat fosterscreening.
Forskningsfragorna ar:

1. Hur upplever den gravida kvinnan fosterscreening?

2. Hur paverkar fosterscreening den gravida kvinnans halsa?

3. Hurudan information och stdd behdver kvinnan i dessa situationer?
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5 TEORETISK REFERENSRAM

Eftersom studien underséker hur fosterscreeningen upplevs och paverkar den gravidas
hélsa, har en teori om ménniskans hélsa valts som referensram. Katie Erikssons teori om
att hdlsan dr ”sundhet, frisket och véilbefinnande” kommer att std som teoretisk referens-

ram.

Erikssons teori om halsa utgar fran antaganden om hélsans substans och hon har sam-
manfattat dessa i olika premisser. I denna studie valdes antagande att halsans substans
och tillstand &r integrerat av ’sundhet, friskhet och vilbefinnande”. Hit hor personens
kapacitet och inre stod. For upplevelsen av halsa &r det inte nédvandigt med franvaro av
sjukdom (fysisk eller psykisk). Franvaro av sjukdom betecknar det objektiva mattet och
ar darfor inte tillracklig. En person som kanner valmaende kan trots det ha ohélsa och
tvartom. Individen kan uppleva ohélsa eller hélsa oberoende vad samhéllet bedémer.
(Eriksson. 2000. s.29)

Halsa som tillstand, innefattar vissa kanslor och egenskaper. Sundhet ar en egenskap
som har tva betydelser. Sundhet kan ses som den psykiska hélsan. Sundhet som ett psy-
kiskt tillstand har att géra med att individen &r klok och ofdrvillad (synonymer: vettig,
sansad och klartankt). Att vara sund kan ocksa betyda att vara halsosam genom hand-
lingar, ocksa ha insikt i konsekvenser av handlingarna och pa sa satt anpassa handling-

arna till situationen. (Eriksson. 2000. s.36)

Friskhet ar ett kdnnetecken som framst innefattar den fysiska hélsan. Friskhet ar att vara
’kry, hurtig, friasch, duktig eller rask”. Sundhet och friskhet dr funktionella egenskaper
som individen sjalv, men ocksa andra kan uppskatta. Dessa egenskaper ses ur ett objek-
tivt omfang. (Eriksson. 2000. s.36)

Déremot uttrycks kénslan av ”vilbefinnande” hos individen sjilv. Personen kan “finna
sig val” eller inte. Ohélsa uppstar da personen inte “finner sig vil”, dvs. illabefinnande.
Vilbefinnande &r bestaende av kanslor som vélbehag och valmaende Kanslan ar subjek-
tiv och bygger sig pa varseblivning av individens egna inre upplevelser, det egna till-
standet. Kanslan kan uttryckas men inte alltid observeras av andra. Upplevelsen av halsa
baserat pa valbefinnande, blir i detta fall individuellt. (Eriksson. 2000. s.37)
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Hélsan blir en helhet av friskhet, sundhet och vélbefinnandet. Sambandet mellan dessa
egenskaper forekommer i individens kapacitet i manga olika kombinationer, grader och
dimensioner. Olika halsotillstand patraffas. Hélsan kan ses ut patienten, vardarens eller
samhallets dimension. Halsa som begrepp kan saledes fa olika variationer. (Eriksson.
2000. s.38-44)

Resultatet av analysen kommer att sammankopplas med den teoretiska referensramen. |
studien soks svar pa hur gravida kvinnor upplever fosterscreening och vidare hur upple-
velsen av halsa paverkas. Upplevelserna jamfors med upplevelsen av halsa, och vidare
sOks likheter 1 integreringen av ”sundhet, friskhet och vélbefinnande”. Hur framkommer
dessa aspekter av hdlsans substans i de gravidas upplevelser och vad har de for foljder?
For att uppna hilsa som “’sundhet, frisket och vélbefinnande” blir syftet att ta reda pa

vad kvinnorna behdver for stod och hur praxisen gallande fosterscreening kan utvecklas.

6 METODIK

Forskningsprocessen for detta examensarbete startade med en idé och identifiering av
temaomradet. Efter skaffande av kunskap genom litteraturgenomgang och informations-
sokning, preciserades problemavgransningen och vidare bestamdes studiens undersok-
ningsupplaggning. Val av datainsamlingsmetod gjordes och dérefter genomférandet av
insamlingen med efterféljande analys och resultatredovisning. Ordningen av dessa steg i
forskningsprocessen éverlappar till en del varandra, eftersom ny kunskap erhalls under

processen och vissa revideringar genomfors.

For att fa en djupare forstaelse valdes en kvalitativ design for studien. En kvalitativt in-
riktad forskning anvander sig av verbala analyser (Patel & Davidson. 1994. s.12). Kvali-
tativ design mojliggor flexibilitet och 6ppenhet. Denna metod valdes eftersom syftet ar
att fa fram subjektiva tankar, asikter och upplevelser. Focus ligger pa erfarenhet av ett
mindre antal informanter, for att kunna ga djupare och intensivare in pa detaljer. (Jacob-
sen. 2007. s.48)

En kvalitativ metod ger méjlighet for informanterna att med 6ppenhet beratta om sina
unika upplevelser. Kvinnornas beskrivningar av fenomenet skall ge en forstaelse av si-

tuationen. Informationen som samlas in, forsoker man styra sa lite som mojligt. Infor-
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manterna har individuell kdnnedom om &mnet vilket gor det insamlade data nyanserat.
(Jacobsen. 2007. s.48-51)

Det som kannetecknar en kvalitativ forskning &r att den ofta &r av hdg intern validitet,
eftersom man gar djupt in pa amnet man undersoker och far fram informanternas upp-
fattning och upplevelser. Den externa validiteten ar daremot oftast lag. Undersokning-
ens resultatet ar sallan representativt da undersokningen baserar sig pa ett fatal respon-
denter och nar man vill ga in pa djupet, alltsa anvanda en intensiv design. (Jacobsen.
2007. s.51)

Till nésta presenteras vilken datainsamlingsmetod som anvands och med vilken metod

det insamlade data har analyseras.

6.1 Datainsamlingsmetod

Datainsamlingen sker med enkét bestdende av Gppna fragor, som laggs ut pa diskus-
sionsforum pa internet. Enkéaten bestar av sex stycken dppna fragor utan fardiga svarsal-
ternativ. Vid 6ppna fragor skall svarsutrymmet lamnas fritt och saledes fa en lag grad av
strukturering sa informanterna har mojlighet att uttrycka svaren med egna ord. Infor-

manterna bes svara fritt men sa utforligt som majligt. (Patel & Davidson. 1994. s.61)

For att kontrollera de 6ppna fragornas formulering och hur de uppfattas, far en person
som motsvarar en av informanterna for studien (gravid kvinna med erfarenhet av foster-
screening) ge feedback och forslag pa andringar. Denna person i fraga blir inte en av
informanterna i det slutliga arbetet, utan ger endast synpunkter om hur de 6ppna fragor-

na kan utformas.

Genom att anvéanda internet vid datainsamlingen ar det méjligt att na informanter pa ett
bredare omrade, bade geografiskt och kulturellt. Daremot fas endast svar fran dem som
har dator i anvandning med internet tillgangligt, och besoker dessa diskussionsforum
dar undersokningen laggs ut. Detta leder till att alla inte kan delta och vérdefull data
kan franvara. (Heikkila, Hupli & Leino-Kilpi. 2008. s.102-105)

Enkatundersdkning via internet fungerar flexibelt och ar dessutom miljovanligt. Att del-
ta i undersokning pa natet ar latt, gar snabbt och ar ett bekvamt alternativ. Enkéaten med

de 6ppna fradgorna bor kunna vara latt att na och tillampad att passa informanterna. For
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informanterna ar det mojligt att delta i undersékningen och svara pa fragorna oberoende
tid och rum, vilket gor undersokningen latt tillganglig. Tillgangligheten pa natet kan fa
informanterna att delta aktivare. (Heikkild, Hupli & Leino-Kilpi. 2008. s5.102-105)

Enkéten distribueras att na informanterna via diskussionsforum pa internet. Den 6ppna
enkéaten placeras under en passande kategori pa varje diskussionsforum, som ér riktat till
gravida vantande eller nyblivna foraldrar. De 6ppna fragorna skrivs in som ett diskus-
sionsinlagg med ett bifogat foljebrev, dar det framgar mera information om undersok-
ningen. Genom att placera undersékningen pa ett diskussionsforum inriktat for gravida,
far man en begransning av den population man vill undersoka. Daremot kan man inte
sékerstélla att populationen i verkligheten uppfyller kriterierna eftersom aven andra har
mojlighet att besoka forumen. Populationens verkliga storlek gar inte att mata och un-
dersokaren har svart att kontrollera testférhallanden. (Heikkila, Hupli & Leino-Kilpi.
2008. 5.102-105)

Diskussionsforumen som anvandas ar mammapappa.com, kaksplus.fi, suomi24.fi och
vauva.fi. Valet av att anvanda flera diskussionsforum, baserar sig pa att na informanter-

na mangsidigare och fa en storre svarsprocent. Planerat antal informanter &r 10.

Tillstand av uppratthallarna for diskussionsforumen kommer att begéras for att fa utfora
undersokningen. Det &r viktigt att tala om studiens syfte och hur informanternas svar
kommer att anvandas. | foljebrevet ndmns att datainsamlingen tar i beaktande etiska
aspekter. Deltagande i studien &r frivilligt och informanterna halls anonyma sa de inte
kommer att kannas igen i det slutliga arbetet. Informanterna far sanda svaren per e-post
till undersokaren eller om mera passande direkt pa forumet. Vid oklarheter finns det
mojlighet att stalla fragor till undersokaren. Informanterna har ocksa rétt att nar som
helst avbryta deltagande i undersokningen. Det insamlade ramaterialet kommer bara

undersokaren och studiens handledare att ha tillgang till.

De informanter som deltagit i undersokningen kommes ges mdéjlighet att lasa det slutli-
ga arbetet da det publiceras pa Yrkeshogskolors webbibliotek Theseus. Lanken till det

fardiga arbetet laggs ut pa forumen efterat.
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6.2 Dataanalysmetod

Enligt kvalitativ metod kommer det insamlade data att struktureras forst under analysen.
Data sparas som den ursprunglig text respondenterna skrivit i Microsoft Office Word-
dokument format och skrivs sedan ut i pappersformat for att battre kunna analyseras.
Det insamlade materialet granskas 6ppet och man forsoker skapa en helhet.

6.2.1 Induktiv innehallsanalys

Analysen gors enligt induktiv innehallsanalys. Skriven radata ordnas sa att den blir i
mer klar och komprimerad form, men utan att den forlorar sitt innehall. Med hjalp av
innehallsanalys kan text analyseras objektivt och systematiskt. Resultatet av denna stu-
die utgar alltsa fran undersokarens innehallsanalytiska tolkning av materialet. Analysen
gors induktivt, dvs. att man inte utgar fran en fardig teori utan syftar till teoribildning
(Eriksson. 1992. 5.96). Analysen baserar sig pa att tolka och dra slutsatser, dar man gar
fran empiriskt data till en mera begreppsmassigt syn pa fenomenet som undersoks. (Tu-
omi & Sarajarvi. 2009. 5.103-112)

Forst lases det insamlade materialet igenom. Efter upprepad genomlasningen bérjar man
soka fram olika teman som kommer fram i texten. Meningsbérande citat valjs ut. For att
hitta likheter i olika citat i texten, kan man strecka under med olika farger enligt tema.
(Tuomi & Sarajarvi. 2009. s.109)

Citaten komprimeras och citat med samma tema bildar vidare olika underkategorier som
skapar en overblick dver olika fenomen som anses viktiga. Att kategorisera innebar allt-
sa att dela in citaten i grupper enligt olika teman. Kategorierna fylls med ursprungliga
citat som man valjer ut ur texterna. Dessa far fungera som illustration till kategorierna.
Utgaenden fran de olika kategorierna far man fram likheter i data, och vad som skiljer
dem at. Med kategorierna far man data férenklat. (Jacobsen. 2007. s.139-143)

Kategorierna far namn som beskriver vad de innehaller. Underkategorier som bestar av
liknande innehall kombineras och bildar dverkategorier. Vidare kan &dven 6verkategori-
erna, dar det forekommer likheter, bilda en storre kategori. (Tuomi & Sarajérvi. 20009.
s.101)
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Analysprocessen i detta arbete pabdrjades med att allt insamlat material, kvinnornas tex-
ter, lastes igenom flera ganger for att fa en helhetsbild. Déarefter streckades meningsfulla
citat som hade betydelse for studien under. Alla citat lastes pa nytt flera ganger igenom
och man forsokte finna likheter bland dessa. Citat géllande ett visst tema streckades dar-
efter under med olika fargs pennor for att skapa kategorier. FOr att forsékra sig om att
analysprocessen gick korrekt till och att ingenting missades, atergick undersokaren flera
ganger till det ursprungliga materialet. Som hjalp vid processen ritade undersékaren upp
tankekartor for att fa en klarare bild 6ver hur de olika kategorierna kunde skapas och

kombineras.

7 MATERIAL

Materialet for detta arbete har mottagits genom datainsamlingen via diskussionsforum
pa internet, dar kvinnor fick svara pa en enkat med 6 stycken Gppna fragor om deras er-
farenheter av fosterscreening. | foljebrevet informerades i punkter om vad fosterscree-
ning ar, for att béttre forsakra att deltagarna forstar undersokningens syfte och uppfattar

de 6ppna fragorna.

Diskussionsforumen som anvandes var suomi.24.fi, mammapappa.com och vauva.fi.
Forst sandes begéaran om tillatelse till diskussionsforumens uppratthallare. Efter att god-
kannande mottagits, lades foljebreven med tillhdrande 6ppna fragor ut pa forumen. Till
uppratthallarna for kaksplus.fi forumet skickades begaran i tvd omgangar om anvénd-
ning av deras forum, men undersokaren fick aldrig nagot svar. Darfor valdes detta fo-

rum att inte tas med for datainsamling.

Pa suomi24.fi forumet dppnades trdd under tva kategorier: “Odotus” som #r menat for
gravida och under ”Aitien jutut” som ir menat for mammor. Féljebrevet och den éppna
enkaten lades in pa finska. P& finlandssvenska diskussionsforumet mammapappa.com
lades undersokningen pa svenska in under diskussionskategorin Gravid”. Pa det tredje
diskussionsforumet vauva.fi 6ppnades diskussionstrad under kategorin Odotus” med
graviditetstiden som tema. P& vauva.fi hemsidan fanns det dven mojlighet att publicera
annons om undersokningen pd hemsidans “Haluatko osallistua tutkimukseen?” (Vill du

delta i undersdkning?). Undersdkaren tog kontakt och fick undersokningen publicerad
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pa denna sida. Pa vauva.fi hemsidan och forumet publicerades féljebrevet och enkéaten
pa finska.

Undersékningarna pa forumen var aktiva i 6 veckors tid. Paminnelse om att flera svar
behdvs skrevs in da 2 veckor hade gatt. Ny paminnelse sattes in igen efter 2 veckor till.
Slutligen informerades undersokningen som avslutad da sammanlagt 6 veckor hade gatt.
Alla svar mottogs via e-post och var sammanlagt 7 stycken till antalet; 4 stycken skrivna
pa finska och 3 stycken pa svenska. Ett av dessa svar kom in efter att understkningen
meddelades som avslutad men denna valdes att tas med eftersom analysen av de andra

svaren inte da annu paborijats.

Det meddelades aven i foljebrevet pa forumen att undersokaren kommer att folja med
ovriga diskussioner kring amnet som framkommer pa forumet men slutligen valdes att
inte anvanda sig att dessa, eftersom de insamlade svaren upplevdes att ge tillrackligt
med material for denna studie. Fastan planerat antal svar fran borjan var 10, ar de 7 svar
som lamnats in till sin karaktar innehallsrika och dugliga for analys. Meddelande om att

undersékningen avslutats har lagts in pa forumen.

Det insamlade materialet skrevs ut i Microsoft Office Word-format, vilket blev sam-
manlagt ca 20 sidor text (times new roman, fontstorlek 12.). Av informanterna hade
fyra stycken valt att skriva svaren som en fri I6pande text, utan skilda stycken for varje
fraga. De tre andra informanterna hade delat in den fria Iopande texten enligt frage-
nummer. Informanterna har namngetts med bokstaver A till G, som gav struktur att skil-

ja at de olika informanternas svar under analysprocessen.

Breven for begérande av tillstand av diskussionsforumens uppratthallare och foljebrevet
med tillhdrande éppna fragor till informanterna finns bifogade i slutet att detta arbete.
(Bilagor 1-4)

8 ETISKA ASPEKTER

Detta examensarbete foljer direktiven enlig god vetenskaplig praxis i studier vid Arca-
da. Direktiven baserar sig pa forskningsetiska principer utfardad av Forskningsetiska
delegationen i Finland ar 2002. Enligt god vetenskaplig praxis vid genomférandet av

arbete har undersokaren foljt kriterierna att arligt, omsorgsfull, och noggrant utféra un-
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ders6kningen, dokumenteringen och resultatredovisningen, samt att anvanda sig av etis-
ka hallbara metoder och folja kriterierna for arbetets olika skeden. Andra forskares arbe-
ten tas i hansyn och kéllor hénvisas korrekt. (Arcada. s.1)

Eftersom det & manniskors upplevelser som undersoks i denna studie, ar det synnerli-
gen viktigt att ta val i beaktande de etiska aspekterna. FOr att géra denna undersdkning
maste de etiska kraven kontrolleras sa att de inte star i strid med forskningsméssiga

principer. (Jacobsen. 2010. s.21)

Till de etiska principerna hor tre delomraden: informanternas sjalvbestimmanderétt, in-
tegritet och dataskydd, samt undvikande av skador. Med sjalvbestdmmanderatt menas
att deltagandet skall vara frivillig och basera sig pa informerat samtycke. Den undersok-
te far inte kénna sig tvungen eller pressad att delta. Tillracklig information skall ges och
syftet skall framféras. (Forskningsetiska delegationen 2009. s.5.)

Skador skall undvikas genom att informanterna mots med respekt och arbetet skrivs
med hansyn for att undvika psykiska, ekonomiska och sociala oldgenheter. Informanter-
na valjer att reglera vad de svarar i undersokningen och kan undvika teman som kanns

skadliga eller for privata. (Forskningsetiska delegationen 2009. s.8-9.)

FOr att beakta ratten till anonymitet, integritet och dataskydd skall det insamlade data
forvaras omsorgsfullt och sekretessbelagt. Privatlivet av informanterna bor skyddas, ef-
tersom det som undersoks kan vara ett kansligt omrade i ett privat sammanhang. En-
skilda personer skall inte kunna identifieras av utomstaende i det slutliga arbetet. Atgar-
der vidtas for att data och personuppgifter anonymiseras. Materialet anvands endast i
syfte for detta examensarbete och forstors da undersokningen slutfors. (Forskningsetiska
delegationen 2009. s.9-12.)

Resultaten i undersdkningen skall aterges och presenteras pa ett korrekt och rattvist satt
i sitt sammanhang med saklig argumentering och utan forfalskningar. (Jacobsen. 2010.
s.27)

| denna studie tas de etiska aspekterna i beaktande genom att forsékra sig om att diskus-

sionsforumens uppratthallare ger tillstdnd for undersdkningen innan diskussionstradar
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Oppnas. Informanterna har kdnnedom om studiens tema, syfte och hur svaren kommer
att forvaras och anvandas. Informanterna far undersokarens och handledande lararens
kontaktuppgifter. All ramaterial kommer att behandlas varsamt utan rackhall fér andra
utomstaende och darefter forstoras efter avslutad undersékning. | foljebrevet namns fri-
villigheten att delta, forsdakrande av anonymitet och ratten att avbryta deltagande. Det
namns aven att undersokaren foljer med den allméanna diskussionen pa forumet kring
amnet. | resultatdelen namns inte fran vilket forum vilka svar kommer under vilket da-
tum, inte heller personens namn, signatur eller e-post adress for att sakerstalla integrite-
ten och dataskyddet. Det ges dven mdjlighet for informanterna att begéra tillaggsinfor-

mation om undersokningen.

Pa diskussionsforumen meddelas om nar undersokningen avslutats. Abstraktet till det

fardiga arbetet kommer att sattas ut pa forumen som tack till informanterna.

9 RESULTAT AV DEN INDUKTIVA INNEHALLSANALYSEN

Har presenteras resultatet av innehallsanalysen. Resultatet bygger sig pa undersokarens
egen tolkning av materialet. Materialet for analysen bestod av sju kvinnors fritt formule-
rade upplevelser av fosterscreening. Meningsfulla citat plockades ut ur kvinnornas tex-
ter. Citaten jamfordes med varandra och liknande citat bildade vidare olika gemensam-
ma underkategorier. Underkategorierna blev tillsammans 20 stycken. Underkategorier
dar man fann likheter bildade vidare 8 6verkategorier. Overkategorierna valdes att dela-
des in i tva olika huvudkategorier. Figur dar det framgar hur innehallsanalysen har ge-

nomforts, finns som bilaga (Bilaga 5).

Resultatet presenteras genom att forst beskriva den ena huvudkategorin med de tre
Overkategorierna som skilda rubriker. Dérefter presenteras den andra huvudkategorin
med dess tillhérande fem Gverkategorier pa samma satt. Resultaten illustreras med citat

fran det ursprungliga materialet. Finsksprakiga citat ar fritt Gversatta av undersokaren.

| detta kapitel besvaras studiens forsta och tredje fragestéllning utifran analysen. Studi-
ens andra fragestallning besvaras i foljande kapitel dar man undersoker resultatet i for-

hallandet till den teoretiska referensramen.
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9.1 Positiva upplevelser av fosterscreening

Fosterscreeningen, speciellt ultraljudsundersdkningarna, upplevde kvinnorna som nagot
positivt om allting visade sig vara bra med fostret. Om inga avvikelser eller misstankar
med fostrets hdlsa kunde konstateras, var erfarenheterna géllande fosterscreeningen i
allménhet oftast bara positiva. Hos tre av kvinnorna som valt att delta i denna studie
hade det i fosterscreening inte kommit fram avvikelser eller misstankar for avvikelser
hos fostret. Dessa tre kvinnor hade mest bara positiva upplevelser av fosterscreenings-

processen.

9.1.1 Kvinnornas positiva k&nslor gallande fosterscreening

Under detta kapitel beskrivs vilka positiva kanslor kvinnorna har upplevt géllande fos-

terscreeningen.

e Att ha fattat beslut och att vara forberedd

En del av kvinnornas upplevda positiva kanslor bestod av att kénna sig forberedd och ha
fattat ett beslut. En kvinna namnde att hon sag undersékningarna som en del av gravidi-

tetens rutinundersdkningar och darfor var erfarenheterna av dessa positiva.

“Kokemukset olivat positiivisia koska ajattelin ne olevan raskauden rutiinitutkimuksia”
(Upplevelserna var positiva eftersom jag tankte att de var graviditetens rutinundersok-

ningar.)

FOr vissa var det sjalvklart att delta i undersokningarna. Det kom fram att besluten oftast
togs tillsammans med partnern och att man tidigare hade prata om att delta. En kvinna
hade klart for sig att hon skulle delta i vidareundersdkningar ifall ndgonting avvikande
kom fram. En annan namnde att de pa forhand var 6verens och hade bestamt sig for se-

lektiv abort ifall nagot onormalt framkom.

“Bdda jag och min man var ndmligen éverens om att vi ldater gora abort ifall proven

visar nagot onormalt.”
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Processen upplevdes lattare om man hade gjort ett klart beslut och kande sig forberedd.
Det framkom ocksa en tanke om att acceptera situationen som den visar sig vara, och att

sedan med ny information bestdmma sig for vad man gor.

“Ajattelin ettd jos jotain ongelmia tulee niin sitten asia on vain niin ja uuden tiedon va-
lossa pohditaan sitten mitd tehddicin” (Jag tankte att ifall nagra problem kommer upp sa

ar bara saken sa och med ny information funderar vi sedan vad vi gor.)

e Att kdnna iver, gladije eller lycka

Nagra av kvinnorna beskrev att de kande iver infor ultraljudsundersokningen, speciellt
den forsta. Att se barnet gav ett lyckorus.

”...det var bara en sdn ddr helt euforiskt kdnsla av att se beibin.”

En kvinna berattade att hon bara kande gladje av att fa se barnet och att hon blev berord
och fick gladjetarar. Efterat var hon bara lycklig och glad 6var att allting var bra med

fostret och att graviditeten kunde fortsatta.

" Tutkimuksen aikana tunsin vain iloa ndhdd sikio, liikutin kyyneliin” (Under undersok-

ningen kande jag bara gladije att se fostret, jag berordes till tarar.)

“Jilkeenpdin oli pelkdstddn onnellinen ja iloinen olo, ettd kaikki oli hyvin ja ettd ras-
kaus voi jatkua ’(Efterat hade jag bara en lycklig och glad kansla att allting var bra och

att graviditeten kan fortsétta)

Det upplevdes ocksa valdigt positivt och harligt att fa dela upplevelsen med barnets

pappa.

e Ultraljudsundersdkningen gjorde graviditeten konkret

| studien kom det fram att ultraljudsundersokningen oftast upplevdes som nagonting
positivt. Kvinnorna beskrev att ultraljudsundersékningen gjorde graviditeten mera kon-
kret. Undersdkningarna gav trygghet och verklighet till graviditetstiden. Kvinnan for-

stod da att dar faktiskt fanns ett vaxande barn i magen.
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"Raskaus muuttui entistd todellisemmaksi ensimmdisen ud:n jilkeen.” (Graviditeten

blev mera verklig efter forsta ultraljudet.)

”Noin pdivd tutkimuksen jdlkeen vasta tajusi, ettd kylld sielld oikeasti on joku.” (Unge-

far en dag efter undersokningen forstod man forst att visst finns dar pa riktigt nagon.)

Det upplevdes harligt att fa se barnet pa bild. Kvinnan fick kontakt med barnet da hon
sjalv kunde se den rora sig pa skarmen.

"Oli ihanaa ndhdd lapseni, sen sijaan ettd vain tunsin hanet.” (Det var harligt att se

mitt barn istallet for att jag bara kénde det.)

“lhanaa myés saada kosketuspintaa lapseen kun hdnet ndikee itse ruudussa heiluvan”

(Hérligt att ocksa fa kontakt till barnet nar man sjalv ser den rora sig pa skarmen.)

e Fosterscreeningen uppskattas

Det framkom att fosterscreening éverlag upplevdes som en bra metod och det var vik-
tigt for de gravida kvinnorna att fa veta hur fostret utvecklas. Man var tacksam Gver att
dagens teknologi gor det mojligt att screena for avvikelser. Den gravida kvinnan vill

veta fostrets halsa och mdjliga problem.

"Minusta on tdrkedd saada tietdd sikion terveydestd ja mahdollisista ongelmista. Halu-
an tietdiii jos lapsella ei olisi kaikki hyvin..” (Jag tycker det ar viktigt att fa veta om fost-

rets halsa och mojliga problem. Jag vill veta ifall barnet inte har allting bra.)

2

" .pidin tutkimuksia ylipddtddan hyvand kdytintond.” (...tyckte dverlag att undersok-

ningarna var en bra praxis.)

9.1.2 Tillracklig information

| detta kapitel framstélls kvinnors positiva erfarenheter gallande den information de fatt

om fosterscreening.
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e F& méangsidig information

Nagra av kvinnorna upplevde att de fick tillrackligt med information om fosterscree-
ningen. Informationen gavs bade muntligt och skriftligt.

En kvinna tyckte att man informerar tillrackligt om screeningen pa radgivningen, inter-
netsidor och i tidningar. Forhandsinformationen hon fatt var lamplig och hon tycker att
man inte skall skramma upp den vantande mamman. Det &r bra att tala om att undersok-

ningarna finns och vad de innebér, men att man inte gar in pa detaljer.

" Tutkimuksista saa ennalta sopivan mdcirdn tietoa eikd pelotella.” (Man far en passlig

mangd information om undersokningarna i forvag och skrammer inte upp)

En annan kvinna namnde att barnmorskan beskrev bra vad hon undersékte och sag pa
fostret under ultraljudsundersékningen. Den gravida kvinnan upplevde da att hon kunde
folja med undersokningens gang och fick tillrackligt med information om fostrets hélso-
tillstand.

”Kuvailtiin koko ajan hyvin mité ultrassa nakyy.” (Beskrevs hela tiden bra vad som ses

i ultrat.)

e Sjalv hamta information

Det kom fram att kvinnorna ansag att de var relativt latt att sjalv leta reda pa mera fakta
om fosterscreeningen. Flera hade kunskap om fosterscreeningen pa forhand. Att sjalv
hamta mera information pa internet verkade vara véldigt vanligt bland de gravida
kvinnorna. En kvinna tyckte att man inte pa radgivningen behdver lagga mera tid pa att
informera om fosterscreeningen, utan att den gravida latt sjalv hittar mera information

om hon behdver. En annan ansag att det ar latt att fraga om man vill veta mera.

" .tiesin kylld sikiéseulonnoista etukditeen sekd nykyditien tapaan lueskelen myos paljon
netisti aiheeseen liittyvéd..” (.. jag visste nog pa forhand om fosterscreening och som

nutidens mammor s& laser jag ocksd mycket pa natet gallande amnet.)
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“tietoa seulonnoista loytdd jokainen itsekin... joten siihen ei vilttamdttd tarvitsekaan
neuvolassa enemmdn aikaa kdyttdd..” (information om screening hittar var och en

sjalv.. sa man behdver inte nddvandigtvis anvanda mera tid till det pa radgivningen..)

9.1.3 God handledning och méjlighet till stod

Eftersom fosterscreening &r frivillig och bor basera sig pa informerat samtycke, ar det
synnerligen viktigt att foraldrarna far god handledning. Halsovardspersonalen bér dven
stdda foraldrarna i olika situationer.

e Vidgledning

En gravid kvinna hade positiva erfarenheter av halsovardspersonalen. Hon tyckte att alla
lakare, barnmorskor och hélsovardare som gjorde ultraljudsundersokningen var trevliga
och sakliga. Hon tyckte dven att diskussionen géllande fosterscreening var valdigt 6p-
pen.

“Keskustelu oli hyvin avointa koko ajan.” (Diskussionen var valdigt éppen hela tiden.)

En annan namnde att hon upplevde att hon inte pressades till att delta i screeningen fran

nagot hall, utan att de var foraldrarnas eget val att delta eller inte.

“Seulontoihin ei koe saaneeni painostusta miltddn taholta” (Jag upplevde att jag inte

pressades till screeningen fran nagon part.)

e Fatillrackligt stod

| studien kom det fram att kvinnorna var speciellt ndjda med det stod de fick pa specia-
liserade enheter for fosterdiagnostik. Kvinnorna hade remitterats vidare dit, ifall nagon-
ting avvikande missténktes hos fostret. P& fosterdiagnostiska enheter hade man mera tid

och resurser att forklara och stoda familjen.

"Fosterdiagnostiken far bra betyg som stodande och hade all tid i varlden att forkla-

ra.”
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Ett annat satt att fa stod var ocksa via diskussionsforum pa natet dar man kunde jamfora
erfarenheter och diskutera med personer i samma situation. Stod fick man aven fran

andra officiella sidor gallande fosterscreening pa natet.

”...tukea keskustelupalstoista ja virallisemmista léihteistd.” (..stod fran diskussionsspal-

ter och mera officiella kallor.)

9.2 Negativa upplevelser av fosterscreening

Storre del av det insamlade materialet bestod av kvinnornas beréttelser om deras negati-

va upplevelser kring amnet fosterscreening.

9.2.1 Kanslor infor och vid undersdkningstillfallen

Under detta kapitel beskrivs kvinnornas negativa kanslor som uppstatt fore och under

undersokningstillfallen.

e Uppleva nervositet och oro

Flera kvinnor var nervésa infor undersékningarna. Det géllde speciellt det forsta ultra-
ljudet. En kvinna tyckte det var nervost att vanta pa brevet med resultat fran den kombi-

nerade screeningen.

”Jdnnitin jo valmiiksi tutkimusta todella paljon.” (Jag var redan valdigt nervos for un-

dersokningen.)

Flera kvinnor upplevde oro infor screeningen. Tva kvinnor beskrev att de funderat och
oroat sig mycket dver att nagot kan vara fel med barnet. En kvinna lag vaken nagra nat-
ter fore och oroade sig fér vad som kunde komma fram i undersékningarna. Hon berat-
tade ocksa att hon vid ett tillfalle undvikit att titta s noga pa ultraljudsskarmen, for att

inte fasta sig for mycket vid barnet ifall det skulle ha nagot fel.

”...nu ldag jag bara vaken och funderade pa att tink om ndagot dr fel.”
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"Sekin pdivd tuntui painajaiselta, ainoa ajatus oli ettd jokin olisi pielessd” (Den dagen

kéndes ocksa som en mardrém, enda tanken var att nagonting var fel.)

For en kvinna som hade oroat sig i forvag stannade dnda oron kvar, fastan inget avvi-
kande kunde pavisas. Hon kéande ingen lattnad efterat. En annan kvinna hade klart for
sig att hon deltar i fosterscreeningen men hade inte forvéntat sig att det kunde upplevas
sa stressande.

”..mutta en olettanut ettd se olisikin ndin stressaavaa.” (..men jag hade inte antagit att

det skulle vara sahér stressande.)

e Pappan ldmnad utanfor

Det upplevdes negativt om inte barnets far kunde vara med pa ultraljudsundersokning-
en. Ifall pappan var med, var det viktigt att han inte lamnades utanfér. Tva kvinnor tyck-
te att undersdkaren borde tilltala pappan och se till att betrakta som vantande foraldrar

istallet for att bara ha véxelverkan till den gravida kvinnan.
“Barnets far blev utanfor.”

”Myaés tilanteen vuorovaikutus kohdistui usein minuun odottajana sen sijaan etta meille
oltaisiin keskusteltu odottavina vanhempina.” (Ocksa véxelverkan i situationen var of-
tast till mig som vantande, istéllet for att man hade diskuterat till oss som vantande for-

aldrar.)

e Uppleva smirta

Tva kvinnor beskrev placentabiopsi dvs. moderkaksprov, som en sméartsam upplevelse.
Provtagningen orsakade fysisk smarta. En kvinna tyckte provtagningen var en valdigt
obehaglig upplevelse och gjorde valdigt ont. Den andra tyckte det gjorde ont men héll

sig lugn.

”..provet gjorde mycket ont, det kdndes som jag forestiller mig fa en strumpsticka

inkord 1angt in i magen utan bed6vning. Det var alltsa en ytterst obehaglig upplevelse.”
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9.2.2 Kanslor efter avvikande resultat eller vid misstanke

Att fa ett avvikande resultat i screeningen orsakar starka emotionella reaktioner hos den
gravida kvinnan. Misstanke att nagonting kan vara fel framkallar oro. Att fa reda pa att
barnet har en avvikelse dandrar pa graviditetens gang och utsétter kvinnan for plagsamma
beslut. I detta kapitel beskrivs kvinnornas upplevda kanslor som uppstar i sddana situa-

tioner.

e Hamna i chock

Att fa reda pa att fostret har en avvikelse eller risk for avvikelse utsatter kvinnan for
chock. En kvinna beréattade att hon och pappan var i chock efter att de fatt veta att fost-
ret hade onormal nacksvullnad. Hon beskriver att de inte forstod att fraga mera eftersom
de var sa chockade.

“Ndagot annat fragade vi ju ndstan inte for vi var ju chockade 6ver nacksvullnaden.”

Tva kvinnor som fatt veta att fostret hade avvikelse tyckte att hela varlden foll samman.

Den ena kvinnan satt bara och grat och kunde inte forsta situationen.
” .maailma romahti tuolla kéynnillléi” (..varlden foll pa det besoket.)

"Allt bara rasade kindes det som. Jag bérjade gradta. Satt i vintrummet och bara grdt.”

e Psykiskt illabefinnande

Kvinnorna som fatt avvikande resultat madde psykiskt daligt. En kvinna beskrev att
hela processen fran forsta ultraljudsundersokningen var valdigt tung och att hon madde
psykiskt valdigt daligt. Vetskapen om att barnet hade nagot fel hade kraftig inverkan pa

kvinnornas psykiska valmaende.

“Hela processen fran forsta ultrat var supertung och jag mddde psykiskt daligt”
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e Kainna oro och radsla

Att fa ett positivt screeningresultat och att inte med sakerhet veta ifall barnet har en av-
vikelse eller inte, gjorde kvinnorna oroade och radda. En kvinna upplevde att hela gra-
viditetstiden omgavs av rédsla.

“Koko raskausaika meni vain peldtessd.” (Hela graviditetstiden gick bara till att vara
radd.)

En annan kvinna som genomgatt diagnostisk undersokning med fostervattenprov var
oroligt for missfallsrisken och grubblade mycket 6ver detta. Hon sov daligt och hade
extrem angest. Hon tyckte dven att hon oroade sig mera 6ver andra saker och var valdigt
kénslig under den tiden.

”..sov daligt, hade extrem dngest over att fostervatten skulle borja ldicka ut pga punkte-

ringen och darmed framkalla missfall. ”

Det fanns &ven funderingar kring sannolikheter for eventuella avvikelser och vad dessa
riskkalkyleringar egentligen innebér. En kvinna oroade sig for hur en selektiv abort

skulle ga till, ifall fostret konstaterades ha en allvarlig avvikelse.

9.2.3 Bristfallig information och handledning

Under detta kapitel aterges kvinnors negativa erfarenheter kring den information och

handledning de fatt gallande fosterscreening.

e For lite information

Flera av studiens kvinnor ansag att de inte hade fatt tillrackligt med information om fos-
terscreeningen. En kvinna tyckte att den information som gavs pa radgivningen var
bristfallig och hon blev och fundera Gver saker. Hon hade bland annat ocksa 6nskat fa
mera information om hur en abort gar till, ifall det kom fram att fostret hade en allvarlig

avvikelse.
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”Informationen jag fick pa min egen radgivning var bristfallig och gjorde att jag grubb-

lade mycket, speciellt pa hur en abort gar till”

En kvinna var missnojd med den information hon fatt pa modrapolikliniken dar placen-
tabiopsin togs. Hon tyckte att hon inte fick tillrackligt med information om resultaten
och hon ansag att modrapoliklinikens l6ften aldrig holl.

“Kattavaa tietoa en tuloksista saanut ja lupaukset eivdt kertaakaan ditipolin suhteen
pitdneet. ” (Omfattande information om resultaten fick jag inte och 16ften av modrapoli-
kliniken holl inte en gang.)

En kvinna ansdg att screeningprocessen kandes oklar och hon tyckte de behovs forbatt-
ring i att informera foraldrarna hur screeningen gar till, vilka skeden de finns och i syn-

nerhet hur och nér resultaten meddelas.

e Otillracklig handledning

Det framgick att kvinnorna i flera situationer fick dalig handledning. En kvinna berétta-
de asikter om handledningen géllande fostervattenprov. Hon hade reagerat pa bristen av
vagledning i fragan om de skulle vélja att gora fostervattenprov eller inte. Hon tyckte att
ldkaren mera borde ha tagit stallning till detta. Det hade kommit en misstanke om att
fostret kunde ha en avvikelse. Foraldrarna valde slutligen att lata fostervattenprov tas.
Kvinnan tyckte att hon inte fick tillrdckligt med information om hur hon skulle bete sig
efterat och hur ett missfall kunde bérja. Det ledde till att hon var orolig for att hon skulle

fa missfall efter att provet togs.

"Det jag reagerade pd var den totala bristen pd vdgledning i fraga om vi skulle gora

fostervattenprov eller inte. ”

En annan kvinna som varit med om moderkaksprov hade inte heller fatt tillracklig hand-

ledning. Hon sade att provet togs utan desto narmare forklaringar.

"Istukkabiopsia otettiin ilman sen suurempia selityksid.” (Placentabiopsi togs utan des-

to storre forklaringar.)
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9.2.4 Oitillrackligt stéd och olampligt bemétande

| flera fall fick inte de gravida kvinnorna det stod de behévde och halsovardspersona-
lens bemotande hade forbattringsbehov.

e Brist pa stod

| studien framkom det att kvinnorna behéver mera stdd i situationer dar screeningresul-
tatet dr positivt och risken for att fostret har avvikelse &r storre. | synnerhet i fall dar det
erbjuds diagnostiska undersokningar och i de fallen dar det slutligen kommer fram att
fostret har en avvikelse.

En kvinna beskrev att hon hade behdvt mera stod i valet om att géra fostervattenprov
eller inte. Hon hade ocksa vilja kunna aterkomma och diskutera saken gallande detta.

"Vi hade behdvt mera stéd i samband med fragan om vi skall utfora fostervattenprov,
mera info om fvp samt mojlighet att bara ringa och prata om upplevelserna kring det-

ta.”

Att fa ett positivt screeningresultat kommer som en chock for fordldrarna. En kvinna

tyckte att man definitivt maste skapa mera stodnatverk gallande fosterscreeningen.

”..tukiverkkoja sikiéseulontojen suhteen olisi ehdottomasti lisdttiva, silld seulan hdlyt-
tdessd eldmdltd tuntuu putoavan pohja kokonaan.” (..stédnatverk gallande fosterscree-
ning borde absolut dkas, for att da screeningen alarmerar kénns det som att grunden pa
livet faller helt.)

De kvinnor i studien som gjort selektiv abort pa grund av att fostret hade avvikelse,
tyckte att stodet de fick var otillrackligt. En kvinna hade fragat efter psykolog men ing-
en fanns att erbjuda. En annan upplevde att det inte gavs rum for sorg utan att handelsen

skulle glémmas.

"Tuki jddnyt todella vihiin. ” (Stodet blev mycket knapert..)
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e Personalens forhallningssatt

Flera av kvinnorna som deltog i studien hade negativa upplevelser om personalens for-
hallningssatt och bemdtandet under fosterscreeningsprocessen. Personalens tidsbrist
gjorde att man inte hade tid att forklara ordentligt eller diskutera situationen med foréld-
rarna. En kvinna beskriver att de togs placentabiopsi och darefter skyndades de ut fran

mottagningen.

“Kiireisen aikataulun vuoksi ditipolilla ei juuri juteltu eikd asioita selvitelty. Istukkabi-
opsia otettiin ja patistettiin sen jilkeen ovesta ulos.” (P& grund av den bradskande tid-
tabellen pa modrapolikliniken diskuterade man nastan inte och saker klargjordes inte.
Placentabiopsi tog och déarefter skyndades man ut fran dorren.)

Kvinnor upplevde ocksa att personalens attityd kunde vara kall och att man forholl sig
negativt till fragor som foréldrarna kunde stalla. Efter ultraljudsundersékningen blev en
kvinna och sakna en viss typs av uppmuntran av barnmorskan om att allting var bra med
barnet. Hon upplevde undersokningen som valdigt viktig och betydelsefull. Efterat var
hennes kanslor motstridiga. Hon hade velat att barnmorskan mera kunde forséakra om att

allting ar som det skall med fostret och att det inte finns nagonting att oroa sig for.

.. jdin kaipaamaan tietynlaista rohkaisua, koska pidin tutkimusta todella merkittivind
itselleni ja sen jalkeen tuntemukseni olivat todella ristiriitaisia.” (..jag blev och sakna
en viss typs av uppmuntran, eftersom jag ansag att undersokningen var betydelsefull for

mig och darefter var mina kanslor valdigt motstridiga.)

Hon tyckte att undersokaren borde fundera hur han eller hon forhaller sig till den gravi-
da som &r nervos och oroar sig 6ver resultatet. Kvinnan var sjalv ocksa éverraskad hur
kanslig hon var. | sadana nervosa situationer faster den gravida kvinnan uppméarksamhet
pa sma uttryck och gester. Efterat kan kvinnan bli och fundera pa nagot ordval eller na-

gon betoning som understkaren anvant sig av.

" .tutkimuksen tekijdn olisi kuitenkin hyvd miettid miten suhtautua ditiin, joka selvisti
hermoilee tulosta ja jannittaa.” (..det vore bra om undersokaren anda tankte pa hur

forhalla sig till mamman som tydligt oroar sig for resultatet och ar nervés.)
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Det framkom att det ar betydelsefullt pa vilket satt personalen aterger avvikande resultat
for foraldrarna. Bemdtande bor pa ske pa ett lampligt satt och man bor anpassa sig till
den géllande situationen.

“Den instrumentella attityden med att torrt rabbla risker och inte vigleda i det specifi-

ka fallet gor att man kdnner sig jdtteliten och orolig”

9.2.5 Inverkan pa foljande graviditet

Att ha negativa erfarenheter fran fosterscreeningen hade en negativ inverkan pa kvin-
nans upplevelser i foljande graviditeter. Detta i synnerhet om det i tidigare graviditet
hade konstaterats en avvikelse eller ocksa ifall kvinnan fatt positivt screeningresultat

och varit tvungen att oroa sig éver mojliga risken for att fostret hade nagon avvikelse.

e Forlorad gladje

Vid ny graviditet hade kvinnor kvar tankar om att nadgonting dven nu kunde vara avvi-
kande med fostret. For en kvinna var ultraljudsundersokningen inget ndje. Hon kande

ingen gladje utan vantade pa att slippa darifran och att fa veta att allting var bra.
"Viintade att slippa ddirifran och hora att allt dr ok.”

En annan kvinna var oroad éver om hon alls skulle kunna njuta av en ny graviditet eller
om kanslor av desperation och skrack skulle dyka upp igen. En av kvinnorna i studien
kunde inte alls kanna gladje dver att hon var gravid pa nytt, utan hade fortfarande hade

sina daliga erfarenheter som paminde henne.

"Nyt iloa raskaudesta ei kyennyt tuntemaan lainkaan.” (Nu kunde man inte alls kdnna

gladje for graviditeten.)
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e Oro for avvikelser

Kvinnor som varit med om att fostret haft avvikelser, kdnde oro under féljande gravidi-
tet. Tva kvinnor funderade mycket pa hur de skulle orka ifall nagonting avvikande kom
fram &ven i den nya graviditeten och hurudana kénslor da skulle uppsta. En kvinna kan-

de sig inte alls lugn, fastan hon visste att riskerna att det upprepar sig var sma.

“Mdnga tankar om att tink om ndgot dr fel, orkar jag da?”

)

"Mietityttid millaiset tuntemukset ovat tdilld kertaa jos testiin plussat vield saan.’

(Undrar hurudana kanslorna ar denna gang om jag annu far positivt resultat.)

10 RESULTAT | FORHALLANDET TILL DEN TEORETISKA RE-
FERENSRAMEN

Under detta kapitel jamfors resultatet av den induktiva innehallsanalysen med den teore-
tiska referensramen. Jamforelsen till den teoretiska referensramen grundar sig pa under-

sOkarens egen tolkning.

Till studiens referensram valdes Katie Erikssons teori om ménniskans hélsa. Enligt Ka-
tie Eriksson ar halsan &r ett tillstand samordnat av sundhet, friskhet och vélbefinnande.
En av fragestéllningarna i examensarbete var: Hur paverkar fosterscreening den gravida

kvinnans halsa? Under detta kapitel besvaras denna fragestallning.

Sundhet beskriver hélsan utgaende fran den funktionella psykiska aspekten. Att vara
sund kan innebéra att vara klok och oférvillad, men ocksa att agera genom att ha insikt i
konsekvenser och pa sa sétt anpassa sitt handlande mot det halsosamma. (Eriksson.
2000. s.36)

Fran denna studie kan man koppla innehallsanalysens éverkategori “Att ha fattat beslut

och vara forberedd” till en stridvan av sundhet hos den gravida kvinnan. Det upplevdes

som positivt att ha gjort ett beslut och pa sa satt kan handlingen anses hélsosam i den
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fasen. Kvinnans beslut att delta betyder ocksa att ha insikt i konsekvenserna av vad
screeningen kan innebéra. | de flesta fall ville kvinnan veta mojliga avvikelser eller pro-
blem fostret kan ha och dédrmed vérdesatts screeningen. Sundhet kan dven vara att ha
diskuterat med partnern och att vara 6verens om besluten. Sundhet ar likasa att vara for-
beredd och att acceptera situationen. For att uppna sundhet behovs tillracklig informa-
tion och ett sunt agerande &r dven att kvinnan vid behov séker mera information fran
olika hall.

Det som hotar kvinnans upplevelse av sundhet ar att inte fa tillracklig information och
handledning i fosterscreeningprocessen och det blir darmed svarare for kvinnan att ta
beslut och fa forstaelse for pafoljderna av hennes beslut. Sundheten som en del av den
gravida kvinnans halsa &r alltsa beroende av den information, fakta och handledning

kvinnan far.

Valbefinnandet omfattar personens subjektiva kéanslor av vélbehag och valmaende,
som utgar fran de egna inre upplevelserna (Eriksson. 2000. s.37). | denna studien far
valbefinnandet den 6vergripande rollen i kvinnans upplevelse av halsa. Kvinnan upple-
ver valbehag géllande fosterscreeningen om allting ar bra med fostret och inga avvikel-
ser kan pavisas. Screeningen kan ge trygghet och verklighet till graviditeten. Den gravi-

da kan kanna iver, gladje och lycka.

| resultatets Overkategorier “Kdnslor infor och vid undersokningstillfillen” samt
“Kdnslor efter avvikande resultat eller vid misstanke” kunde man finna negativ inver-
kan pa valbefinnandet. Kvinnan upplevde kéanslor som nervositet, oro, radsla, chock och
angest. Kvinnan kunde uppleva psykiskt illabefinnande och att vérlden foll samman da
avvikelser upptacktes. Detta illabefinnande hade inverkan pa kvinnans andra delomra-
den i livet. Speciellt en kvinna ndmnde att hon var orolig och kanslig aven for andra sa-

ker under den tidsperioden.
Bristfallig informationen och handledningen har betydelse for kvinnans inre upplevelse

av vélbefinnande. Otillrackligt stod och olampligt bemdtande forsvarar kvinnans till-

stand. Dessutom inverkar kvinnans upplevelser valmaende i foljande graviditeter, da
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man kunde konstatera att oron i flera fall kvarstar och till och med gladjen kan ga forlo-

rad.

Friskheten utmarks av den fysiska hdlsan och innebér att vara frisk och kry (Eriksson.
2000. s.36). | resultatets dverkategori “Kdnslor infor och vid undersokningstillfallen”
framstod hur kvinnans friskhet paverkas. | nagra fall gjorde oron att kvinnans sémn blev
lidande. En kvinna beskrev att hon sovit daligt flera natter. Detta paverkar upplevelsen
av att vara frisk och kry. Smarta vid placentabiopsi var dven en fysisk faktor som paver-
kade halsan. Darutdver fanns de farre fysiska upplevelser som kvinnorna valt att beskri-
va. Man kan &nda konstatera att upplevelser av sundhet och valbefinnandet har en direkt
verkan till kvinnans friskhet och paverkar den fysiska halsan pa olika omraden.

Med att ha jamfort resultatet i forhallandet till den teoretiska referensramen, kan fram-
hallas att fosterscreeningen paverkar den gravida kvinnans upplevelse av hélsa bade po-
sitivt och negativt. Halsa som “’sundhet, friskhet och vélbefinnande” paverkas i synner-
het av den givna informationen om fosterscreening, handledningens kvalitet, kvinnans
instéllning och givetvis av sjilva fosterscreeningens resultat med kvinnans reaktioner

och kanslor kring detta.

11 DISKUSSION

Syftet med detta examensarbete var att kartlagga vilka upplevelser de gravida kvinnorna
har géllande fosterscreening under graviditeten. Jag ville aven undersdka hur foster-
screeningen paverkar kvinnans halsa och hurudan information och stod kvinnan beho-

VEr.

| studien kom det fram att kvinnorna hade bade positiva och negativa upplevelser kring
fosterscreening. Upplevelserna var éverlag positiva om allting var véal med fostret. |
tidigare forskning av Uitto upplevdes ocksa screeningen som positiv om stamningen var

god, betjaningen bra och resultaten normala (Uitto. 2007. s.25-29).

Positiva kanslor som steg fram i min studie var att ha fattat ett beslut och att vara forbe-

redd. Detta gjorde oftast processen lattare. Undersdkningarna kunde upplevas som en

62



del av graviditetens rutinundersokningar. Liknande erfarenheter kom fram i tidigare
forskning av Santalahti fran ar 1998, dar halften av studiens kvinnor hade ansett att de
deltagit i screeningen som en sjalvklar rutinprocess (Santalahti. 1998. s.41,55). Likasa i
den nyare finska studien av Uitto, dar de flesta foréldrar besvarat att de deltog i foster-
screeningen av rutin (Uitto. 2007. s.1). Jag tycker man borde Kklart informera foréldrarna
om att fosterscreeningen ar frivillig att delta i och férebereda dem for vad screeningen
innebar och vad paféljderna kan vara. Aven vad positiva screeningresultat innebér och
vilka diagnostiska undersékningar som finns tillgangliga i sadana fall. Jag tror det inte
ar uppenbart for alla att fosterscreeningen ar nagonting valbart.

De flesta kvinnor i min studie hade diskuterat screeningen med partnern och beslutet att
delta i screeningen togs ofta tillsammans. Ocksa i Santalahtis studie visade det sig att de
flesta kvinnor hade diskuterat deltagandet i screeningen med partnern. (Santalahti. 1998.
s.47) En kvinna i min studie namnde att de var éverens om att géra abort ifall nagonting
avvikande kom fram. | studien av Potter et al. kom fram att valet att delta i screening
var lattare om abortering var accepterat for kvinnan. Kvinnorna i den studien hade dven
forsokt forestalla sig konsekvenserna av mdjliga utfall. (Potter et.al. 2008. s. 358-361)
En kvinna i min studie hade klart fér sig att hon skulle delta i diagnostiska undersok-
ningar ifall nagonting avvikande misstanktes. Jag anser att det &r halsosamt for den gra-
vida kvinnan att forbereda sig for mojliga resultat och vara arligt med sig sjalv och sina

varderingar, men samtidigt acceptera att asikter kan forandras under forloppets gang.

| Lalor och Begley's studie vantade foraldrarna med gladje och iver att fa se fostret.
(Lalor & Begley. 2006.s.15) Att kanna iver, gladje och lycka var positiva kanslor som
kvinnorna i min studie namnde. Att fa se barnet under ultraljudsundersokningen gav
gladje och gjorde kvinnan berord. | tidigare forskning bekraftades ocksa att ultraljuds-
undersokningen gjorde att graviditeten kdndes konkret och var en positiv upplevelse om
allting var vél med fostret. | min studie kom det fram att upplevelsen var harlig att fa
dela med barnets pappa. | Uittos studie framkom att ultraljudsundersdkningen gor gra-
viditeten konkret, i synnerhet for pappan. (Uitto. 2007. s.1) Denna upplevelse starker

kanslobanden till barnet.

Under min praktik pa modrapoliklinik foljde jag under cirka en veckas tid med ultra-

ljudsundersdkningar som gjordes av barnmorska. Jag foljde med tidig allmén ultraljuds-
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undersokning och strukturell ultraljudsundersdkning. Jag observerade kvinnors reaktio-
ner och uppmarksammade eventuella uttalanden. Mina erfarenheter fran faltet i jamfo-
relse med resultatet i min studie fann jag 0verensstammande. Vissa kvinnor var nervgsa
och oroliga infor ultraljudsundersokningen. Man hade véntat att fa se fostret och att fa
veta att allting ar bra. Att se barnet pa skarmen fick kvinnan och partnern att le. Det som
de flesta kvinnor visste pa forhand var matningen av fostrets nacksvullnad. Fragor som
kvinnorna stéllde handlade oftast om risker for avvikelser. Om allting var bra med fost-
ret reagerade kvinnan med lattnad.

Fosterscreening uppskattas och kvinnorna vill veta om fostrets tillstand. Samma resultat
kom i studien fran Irland, dar kvinnorna namnde att de hellre ville veta &n vara ovetan-
de. (Lalor & Begley.2006. s.15-17)

En minoritet av kvinnorna som deltog i min studie hade positiva upplevelser av den in-
formation, handledning och stod de fatt. Informationen var tillracklig om den gavs bade
muntligt och skriftligt. Information fick kvinnorna fran radgivningen, internetsidor och
tidningar. Studien fran Irland géallande kvinnors erfarenheter tog fram att for ingaende
och intensiv information om missbildningar bara kan orsaka onddig oro hos kvinnan
(Lalor & Begley. 2006.s.11,16). Liknande resultat kom fram i min undersokning da en
kvinna beskrev att informationen var lamplig och att man inte skall skramma upp
mamman och ga in pa detaljer. Kvinnorna ansag ocksa att det ar relativt latt att hamta
mera information sjalv, speciellt pa internet och genom att fraga. Stod kunde kvinnorna
fa pa diskussionsforum pa internet och andra officiella hemsidor. Stodet pa den foster-

diagnostiska enheten var man mera néjd med.

Dessvarre hade kvinnorna i min studie mera negativa upplevelser av fosterscreeningen.
| de flesta fall handlade det uppenbart om att nagonting avvikande upptacktes och kvin-

norna stod infor en ovantad situation.

Negativa upplevelser av fosterscreeningen handlade om obehagliga kanslor som upp-
stod infor och vid undersokningstillfallen, samt da avvikelser eller misstankar for avvi-
kelser hittas. Flera kvinnor beskrev att de var nervisa och oroliga infér undersékningar-
na. Samma namndes i studien av Sahin och Gungor, dar oron handlade mest on att mo j-
liga avvikelser hos fostret skall komma fram. | den studien hade kvinnorna ocksa oro

over att fa falska negativa svar, dvs. att avvikelser missas. | min studie namnde kvin-
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norna inte alls denna oro for falska negativa resultat. (Sahin & Gungor. 2008. s.831-
834.)

Aven i likhet med Leipalas undersokning upplevdes vantetiden att fa resultat fran den
kombinerade screeningen stressande. (Leipald.2009. s.39) Vantetiden for slutliga resul-
taten kunde kannas svar och paverkade kvinnornas psykiska valmaende (Santalahti.
1998. 5.40-48). | Uittos studie framkom att under vantan pa svar, kan kvinnan borja ta
avstand till barnet. | min undersokning kom fram likartat resultat dar kvinnan undvek
att titta pa ultraljudsskarmen for att inte fasta sig for mycket vid barnet ifall det hade
nagot fel. Da avvikelser pavisats hos kvinnorna i Sommerseth och Sundbys studie, kun-
de en form av forsvarsmekanism utvecklas hos kvinnan genom att hon borjar ta avstand

fran den egna kroppen och barnet (Sommerseth och Sundby. 2010. s. 113)

I min studie kom &ven fram att kvinnan upplevde det negativt om inte barnets pappa
kunde vara med pa ultraljudsundersokningen eller om han lamnades utanfér. Underso-
karen borde tilltala pappan och se till att betrakta som véntande foréldrar istallet for att
bara ha véaxelverkan till den gravida kvinnan. Liknande upplevelser fann jag inte i mitt

val av tidigare forskning.

Placentabiopsi upplevde kvinnorna som smartsamt i min studie. | studien av Ferber et.al
hade man undersokt upplevelsen av smérta och angest vid fostervattenprov. | den studi-
en kom fram att provtagningen var mindre smértsam om kvinnan fick information innan
provet tas av ldkare eller familjemedlem, an om informationen endast getts skriftligt.
(Ferber. et.al 2002. s.13,15). Har framtrader handledningen och stddets vésentliga bety-
delse. Man bor reservera tillrackligt med tid for diskussion innan provet tas och vid be-
hov kan kvinnan ha en stodperson med sig sa hon kanner sig lugnare. Detta skulle kun-

na minska pa kvinnans upplevelse av smarta vid provtagningar.

Da kvinnan far reda pa att fostret har en avvikelse upplever hon starka emotionella reak-
tioner. | likhet med tidigare forskningar (Santalahti.1998, Lalor & Begley 2006, Uitto.
2007 och Cederholm, Axelsson & Sjodén. 1999) orsakar positiva screeningresultat och
senare vetskap om att fostret har avvikelse chock, oro, stress, radsla och psykiskt illabe-
finnande hos kvinnorna. Diagnostiska undersokningar 6kar pa oron och kvinnan kan

borja oroa sig for missfallsrisken eller eventuell selektiv abort.
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| min studie kunde sa kallade falska alarm och konstaterade avvikelser lamna kvar angs-
lan under resten av graviditeten. Samma resultat kom fram i de tidigare finska forsk-
ningarna. Gallande fosterscreeningens inverkan pa kvinnans foljande graviditeter fann
jag samstammighet med tidigare forskningar. Oron om att nagonting kan vara fel med
fostret kan stanna kvar och inverka pa foljande graviditeter. Kvinnorna kunde kanna
forlorad gladje och pamindes om obehagliga tidigare upplevelser. Det ar darfor viktigt
att kvinnorna borde fa tala om sina upplevelser pa radgivningen, och darmed kunna

minska pa oron och fokusera sig pa nuvarande situation.

Negativa upplevelser av fosterscreeningen handlade i stor del om bristfallig information
och handledning, samt otillrackligt stdd och olampligt bemétande. Det fanns brister i
informationen kvinnan fick pa radgivningen och médrapolikliniker. Det kunde galla hur
hela screeningprocessen och resultat redovisningen gar till, eller hur selektiv abort vid
behov utférs. Handledningen berérande diagnostiska undersokningar och missfallsris-
ken var bristfallig. Genom att forse familjen och aven partnern med tillracklig informa-
tion och handledning kunde man minimera de 6vriga negativa upplevelserna kring fos-
terscreening. Kvinnorna upplevde brist pa stod och tyngdpunkten lag pa behovet att fa
diskutera och aterkomma i olika fragor. | synnerhet da avvikande resultat kommer fram
borde mera stodnatverk erbjudas at hela den vantande familjen. Stodet borde erbjudas
av multiprofessionella team och utga fran familjens individuella behov. Det kunde vara

mote med psykolog, sjukhusprast eller genetisk radgivare osv.

FOor mig kom som ett mera dverraskande resultat hurudana negativa upplevelser kvin-
norna hade av halsovardspersonalens forhallningssétt. | vissa fall hade bemétande varit
kallt med brist pa empati och till och med oprofessionellt. Personalens tidbrist ar ett be-
kant fenomen inom varden. | sddana svara situationer behéver man dnda se till att famil-

jen far det stod de behdver och i svéra situationer inte lamna kvinnan ensam.

Tidigare forskning tar fasta pa hur betydelsefullt det ar med information och handled-
ning. Undersokningen av Leipélé et.al for utarbetande av broschyren ”Kuinka kertoa
sikion poikkeavuuksien seulonnasta” har gett likande resultat. Bemodtandet och nérvaron
blir mycket viktig och halsovardspersonalen bor kunna méta den gravida kvinnans be-
hov eftersom fosterscreening paverkar den gravida kvinnans hélsa. | broschyren tar man

bra fasta pa hur handledingen géllande screening borde ske och kommer med konkreta
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exempel. Broschyren borde anvandas mera av halsovardspersonal. Under mina praktik-
falt pd modraradgivning och médrapoliklinik har jag inte kommit i kontakt med att den-
na broschyr anvandes.

Enligt Social- och hélsovardsministeriets publikationer (Social- och halsovardsministe-
riets publikationer 2009:1. s.16) ar det modraradgivningens och modrapoliklinikens
uppgift att forse information och handledning gallande fosterscreening at den gravida
kvinnan. Under det forsta radgivningsbesoket far den gravida kvinnan och den véntan-
de familjen massor med information géllande graviditeten och uppfoljningen. Foster-
screeningen &r bara en liten del av den information som den gravida kvinnan skall ta in.
Eftersom fosterscreening gors i vissa bestdmda graviditetsveckor, behdver kvinnan i
god tid fa bekanta sig och sedan bestamma sig att delta eller inte. Besokstiden pa rad-
givningen &r begransad och man hinner kanske inte ga igenom allt eller lamnar mera tid
for vissa saker. Eftersom den gravida borde ha mdéjlighet att diskutera egna funderingar
kring fosterscreeningen och stélla fragor ar de synnerligen viktigt att pa forhand forsoka
reservera tid for detta. Det kunde dven vara mgjligt att be kvinna pa forhand bekanta sig
med fosterscreeningen, exempelvis skicka skriftligt material hem innan forsta besoket.
En annan l6sning i framtiden kunde vara att skapa en skild mottagning, utdver foster-
diagnosiska enheter, for fosterscreeningens syfte dar man kunde halla fokus pa allting

som har att géra med informationsgivning och handledning gallande fosterscreeningen.

12 KRITISK GRANSKNING

Valet av temat for detta examensarbete utgick fran mitt intresse och nyfikenhet géllande
fosterscreening. Fosterscreening var for mig relativt obekant fran tidigare. Fosterscree-
ning ar ett tdmligen aktuellt amne, eftersom det skett uppdateringar gallande férord-

ningar.

Under denna process har jag lart mig mycket; om sjalva &mnet och om forskningspro-
cessen. Skrivarbete har varit en larorik och lang process. Att arbeta under en ldngre
tidsperiod har gjort det mojligt for mig att atergd och reflektera Gver mina val. Jag har
enligt basta formaga foljt de etiska aspekterna och direktiven enligt god vetenskaplig

praxis.
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Flera databaser anvandes for sokning av tidigare forskning. S6kningen gjordes aven
manuellt och i flera omgangar. Sokorden uppstod genom att jag prévade mig fram. Jag
upplever mina val av sokord som lampliga. Eftersom det fanns mycket ur ett medicinskt
perspektiv kunde jag begransa sokningen att ta fasta pa upplevelser genom att kombine-
ra sokord for screening med “maternal” och “experience”. Begrénsningen av fulltext
artiklar har kunnat gora att intressanta forskningar missats. Av praktiska skél har jag
valt bort forskningar pa sprak jag inte beharskar. Jag anser att mitt val av tidigare
forskningar ar mangsidig och tar upp forhallanden i olika lander. Jag &r néjd med mitt
fynd av tre tidigare forskningar fran Finland och jag tycker de belyser mitt tema val. Ef-
tersom skrivprocessen av detta examensarbete varit lang, finns det mojlighet att nyare
intressanta forskningar kommit upp efter att jag valt mina tidigare forskningar. Den ny-
aste inkluderade forskningen ar fran ar 2010.

Utgaende fran bakgrunden och tidigare forskning bearbetades problemprecisering, stu-
diens syfte och fragestallningar. Jag valde en kvalitativ metod eftersom mitt syfte var att
ta reda pa kvinnors upplevelser. Den kvalitativa metoden passade bra fér studien efter-
som den skapar en djupare forstaelse for enskilda upplevelser. Den interna validiteten i
studien ar hogre eftersom jag valt att ga in pa djupet. Min studie utgick fran ett lagt antal

informanter och darfor blev externa validiteten lag.

Datainsamlingen gjordes med enkat bestaende av éppna fragor. Enkéten placerades ut
pa diskussionsforum riktade till gravida kvinnor pa internet. Att anvanda internet som
hjalp vid datainsamling &r latt bade for undersokaren och for informanterna. Informan-
terna kan nas pa ett brett omrade, de kan behandigt delta i studien hemifran. Detta gor
ocksa att anonymiteten behalls béattre, vilket kan gora att informanterna arligare vagar
berédtta om sina upplevelser. Daremot finns det brister i att anvdnda denna metod. Man
kan inte forsakra sig om att kvinnorna som deltagit verkligen uppfyller de kriterier jag
velat ha for denna studie. Det var svart att kontrollera vem som svarat pa fragorna och
delat med sig av sina upplevelser. Studien paverkas av att svaren fas av informanter som
besoker dessa diskussionsforum och som finner intresse att svara pa fragorna. Eftersom
en storre del av mitt insamlade material bestod av negativa upplevelser av fosterscree-
ning kan man fundera om det varit fragan om att dessa kvinnor kant ett behov av att fa
dela mig sig av sina daliga erfarenheter. Dessa kvinnor kanske aktivare besoker diskus-

sionsforumen for att de soker bekraftelse pa sina upplevelser och har nagot att beratta
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om. Kvinnor med positiva erfarenheter finner eventuellt inte intresse for att delta i stu-

dien. Detta kan gora att samplet blev sneddrivet.

Jag anvande mig bade av svenska och finska diskussionsforum vilket 6kade majligheten
att fa in flera svar. Detta gjorde daremot analysprocessen besvarligare eftersom jag var
tvungen att 6versatta citaten fran finska till mitt svenska modersmal. Jag valde att under
sjalva analysprocessens borjan inte Oversétta citaten for att undvika tolkningsfel. Dér-
emot kravdes 6versattning for att slutligen kunna skapa kategorierna.

Planerat antal informanter var fran borjan 10 medan slutliga antalet blev 7. Efterat
markte jag att jag kanske skulle ha behdvt informera i mitt foljebrev hur lange man hade
mojlighet att delta i studien. Materialet samlades in under 6 veckors tid, och med 2
veckors mellanrum paminde jag pa diskussionsforumet om att flera svar behdvdes. De
flesta svar kom in i under de sista veckorna studien var aktiv. Jag anser att svarsantalet
var tillrackligt. Kvinnornas svar var ganska langa beréttelser och dugliga for att analyse-
ras. Mina Oppna fragor ar jag ganska ndjd med och tycker att de uppfattades ratt. Efter-
som jag valt att i foljebrevet beskriva vilka undersokningar hor till fosterscreeningen
hade kvinnorna fatt ratt uppfattning om syftet. Kvinnorna hade beréattat fritt, utforligt
och realistiskt om sina erfarenheter. Det kunde ha varit intressant att fraga bakgrunds-

fakta om kvinnorna, exempelvis kvinnans alder.

Jag meddelade i foljebrevet att jag skulle félja med dvrig diskussion om fosterscreening
pa forumen. Detta valde jag slutligen inte att gora detta eftersom jag ansag att det mate-
rial jag fatt in kandes tillrackligt. Nu efterat tror jag att jag sakert med den metoden
skulle ha fatt intressant och anvandbart material. Under mina 6ppnade diskussionstradar

skrev ingen kommentarer, utan alla svar kom in via e-post.

Den induktiva innehdllsanalysen lampade sig val som analysmetod. Resultatet blev
ganska omfattande och jag fann flera kategorier. Innehéllsanalysen utgar fran min egen
tolkning och en annan undersokare hade kunnat fa andra kategorier i resultatet. Fastan
studien gett anvandbara resultat markte jag att begreppet fosterscreening ar véldigt om-
fattande begrepp och screeningen bestar av flera undersokningar under graviditetstiden.
Studien tog darfor fasta pa en stérre helhet och resultatet gav en bredare bild. Om jag
hade avgransat syftet och vidare forskningsfragorna att endast gélla en viss screening-

undersokning, kunde jag ha fatt djupare forstaelse i just det forhallandet. Jag tycket dnda
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att jag fatt mina fragestallningar besvarade. Fragestallningen géllande hurudan informa-
tion och stdd kvinnan behover, sokte jag mera konkreta resultat till men fick inte fram
exakt tillampning utan att relatera till tidigare forskningar.

Min teoretiska referensram for halsa lampade sig for att besvara en av fragestallningar-
na, och stod som bra grund och teori i min studie eftersom det kom fram att fosterscree-
ning paverkar halsan som en helhet.

Helhetsméssigt ar jag n6jd med mitt examensarbete och den arbetsinsats jag gjort. Jag
anser mig ha nytta av min studie i mitt kommande yrke och hoppas dven att 6vriga fin-
ner anvandning av resultaten. Kvinnorna som deltagit i min studie tror jag upplevde att

de fick g0ra sig hdrda och ventilera sina tankar och upplevelser.

Att erbjuda fosterscreening som en del av hélsovarden &r inte problemfritt. Fosterscree-
ning ar ett etiskt och moraliskt kansligt &mne. Fosterscreening kan stilla en hel del oro
men &ven vara orsaken till oro. Det finns problematik i hur de gravida informeras och
handleds. Man bor skapa ett battre samarbete mellan de olika instanserna, speciellt mdd-
raradgivningen och modrapolikliniken, for att forsékra sig om att kvinnan som klient far
basta mdjliga upplevelse. DA halsovardspersonal har kunskap och forstaelse om kvin-

nans och partnerns upplevelser kan man utveckla varden.

Alternativ for fortsatt forskning kunde vara att granska fosterscreening utgaende fran
andra synvinklar. Man kunde kartlagga hur vél halsovardspersonal upplever sig ha kun-
skap och resurser att ge denna information och handledning som behdvs gallande foster-
screening. Eftersom man stravar till att fA modrahalsovarden alltmera familjecentrerad
skulle det ocksa vara intressant att veta mera om hur mannen upplever fosterscreening-

en.
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BILAGA 1. BREV TILL UPPRATTHALLARE FOR DISKUSSIONS-
FORUMEN

Basta uppratthallare for forumet!

Jag heter Susann Hommas och jag ar 4:e arets barnmorskestuderande vid yrkeshdgsko-
lan Arcada i Helsingfors. Jag haller pa med mitt examensarbete som handlar om foster-
screening. Studiens syfte ar att kartlagga gravidas upplevelser av fosterscreening, hur
dessa paverkar den gravida kvinnans hélsa och behovet av stod och information. Studi-
en ar kvalitativ och jag vill uppna en fordjupad kunskap i &mnet ur den gravida kvin-

nans synvinkel.

Nu ber jag om Er tillatelse att fa anvanda Ert diskussionsforum (tillsammans med nagra
andra forum) som datainsamlingsmetod for min studie. Jag Onskar att fa 6ppna en ny
diskussionstrad pa forumet dar jag meddelar om min studie och ber kvinnor att beréatta
om sina upplevelser. Texten har jag har bifogad. Déar finner ni &ven mera information

om min studie.

Ni kan kontakta mig eller min handledande larare vid fragor.

Tack for Ert samarbete!

Med vénlig halsning
Susann Hommas

Barnmorskestuderande

susann.hommas@arcada.fi

Berit Onninen
HVM, Handledande larare

berit.onninen@arcada.fi
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BILAGA 2. FOLJEBREV TILL INFORMANTERNA

Efterlyser erfarenheter av fosterscreening - Titta hit!

Mitt namn ar Susann Hommas och jag &r 4:e arets barnmorskestuderande vid yrkeshog-
skolan Arcada. Jag behover nu Er hjalp angaende mitt examensarbete, vars syfte ar kart-
lagga gravidas upplevelser av fosterscreening, hur dessa paverkar den gravida kvinnans
hdlsa och behovet av stod och information.

Fosterscreening

e Tidig ultraljudsundersokning i graviditetsveckorna 10-13+6

e Kombinerad screening for kromosomavvikelser = serumblodprov i gravidi-
tetsvecka 9-11+6 och matning av nacksvullnad i samband med tidigt ultraljud
(eller alternativt genom serumblodprov i graviditetsvecka 15-16+6 )

e Strukturell ultraljudsundersdkning i senare graviditetsveckorna 18-21+6 eller
efter vecka 24.

e Diagnostiska fostervattenprov och moderkaksprov

Jag ber Er nu vanligen beratta fritt men sa utforligt som majligt om Era erfarenheter av

fosterscreening (garna om flera av ovannamnda undersokningar). Foljande fragor 6ns-

kar jag fa svar pa:

1. Hurudana var upplevelserna? Beskriv garna en positiv/negativ upplevelse.

2. Vilka kanslor och tankar vacktes? Tank pa situationen bade fore sjélva undersokning-

en, under undersdkningen och efter undersékningen.

3. Hurudan information gavs? Var informationen tillracklig eller var det nagot Ni sak-

nade information om?

4. Hurudant stéd behdvde Ni?


http://forum.mammapappa.com/viewtopic.php?f=2&t=39752#p529053

5. Hur paverkades Ni av undersékningarna?
6. Ovriga tankar och kanslor kring undersokningarna?

Deltagande i studien &r frivilligt. Ni forblir anonyma och kommer inte att k&nnas igen i
det slutliga arbetet. Eventuella citat kommer att anvandas. Svaren far skickas till min e-

post: susann.hommas@arcada.fi. Det insamlade materialet kommer bara jag och min
handledande larare att ha tillgang till. Det fardiga examensarbetet publiceras pa Yrkes-
hogskolors webbibliotek Theseus och kommer att finnas tillgangligt pa Arcadas biblio-
tek. Arbetet ingar i ett samarbetsprojekt med THL.

Kontakta garna mig eller min handledande larare vid fragor. Jag kommer &ven att folja
med den allméanna diskussionen pa detta forum kring &mnet. Jag 6nskar ett aktivt delta-
gande och vill pa férhand tacka Er!

Susann Hommas

Barnmorskestuderande

susann.hommas@arcada.fi

Berit Onninen
HVM, Handledande larare

berit.onninen@arcada.fi
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BILAGA 3. KIRJE KESKUSTELUPALSTOJEN YLLAPITAJILLE

Hyva keskustelupalstan yllapitaja!

Nimeni on Susann Hommas ja olen 4. vuoden kétiloopiskelija ammattikorkeakoulu Ar-
cadasta. Teen opinndytetyotd sikiseulonnoista. Opinndytetyoni tavoite on kartoittaa
raskaana olevien kokemuksia sikiéseulonnoista ja niiden vaikutuksesta raskaana olevan
naisen terveyteen, sekd tuen ja tiedon tarpeeseen. Tutkimus on laadullinen ja haluan

saavuttaa syvempaa tietdmysta aiheesta raskaana olevan naisen nakokulmasta.

Pyydan nyt Teiltd lupaa kéyttaa keskustelupalstanne (yhdesséd muiden keskustelupalsto-
jen kanssa) aineistonkeruuta varten. Toivon saavani avata uuden viestiketjun missa il-
moitan tutkimuksestani ja pyydén naisia kertomaan kokemuksistaan. Tekstini 16ydéatte
tassa liitteend. Sieltd saatte myos lisétietoja opinnaytetyostani.

Voitte ottaa yhteyttd minuun tai ohjaavaan opettajaan mikali kysymyksié.
Kiitos yhteistyosta!

Ystavallisin terveisin

Susann Hommas

Katilopiskelija

susann.hommas@arcada.fi

Berit Onninen
TTM, Ohjaava opettaja

berit.onninen@arcada.fi
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BILAGA 4. KIRJE OSALLISTUJILLE

Kokemuksia sikidseulonnoista? - katsokaa tanne!

Nimeni on Susann Hommas ja olen 4. vuoden katiléopiskelija ammattikorkeakoulu Ar-
cadasta. Tarvitsen nyt Teiddn apuanne koskien opinnéytetydténi, jonka tavoite on kar-
toittaa raskaana olevien kokemuksia sikidseulonnoista ja niiden vaikutuksesta raskaana

olevan naisen terveyteen, seka tuen ja tiedon tarpeeseen.
Sikidseulonnat

e Varhaisraskauden ultradanitutkimus raskausviikolla 10-13 +6

e Kromosomipoikkeavuuksien yhdistelmaseulonta = veriseerumiseula raskaus-
viikolla 9-11 +6 ja niskaturvotuksen mittaus varhaisraskauden ultradanen yhtey-
dessé (tai vaihtoehtoisesti seerumiseulonta raskausviikolla 15-16 +6)

e Rakenneultradénitutkimus raskausviikolla 18-21 +6 tai raskausviikon 24 jal-
keen.

e Diagnostinen lapsivesi- ja istukkanayte

Pyydan Teitd kertomaan minulle_vapaasti mutta niin yksityiskohtaisesti kuin mahdollis-

ta kokemuksistanne sikiéseulonnoista (mielellddn useammista edellda mainituista). Seu-

raaviin kysymyksiin toivon vastauksia:

1. Millaisia olivat kokemukset? Kuvaile positiivinen/ negatiivinen kokemus.

2. Minkélaisia tunteita ja ajatuksia herasi? Mieti tilannetta sekéd ennen tutkimusta, tut-

kimuksen aikana ja tutkimuksen jalkeen.

3. Minkalaista tietoa annettiin? Saitko tarpeeksi tietoa vai jaitkd kaipaamaan jotain tiet-
tya?

4. Minkalaista tukea tarvitsit?
5. Miten tutkimukset vaikuttivat sinuun?

6. Muita ajatuksia tai tunteita tutkimuksista?
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Osallistuminen on vapaaehtoista. Vastaajat pysyvat nimettéminé eika tunnisteta lopulli-
sessa tyossa. Lainauksia kaytetadn mahdollisesti. Vastaukset voidaan lahettad saéhkopos-

tiini: susann.hommas@arcada.fi. Kerdtty aineisto on vain minun ja ohjaavan opettajan

kaytossa. Valmis opinnédytetyd julkaistaan ammattikorkeakoulujen verkkokirjastossa
Theseus ja on saatavilla Arcadan kirjastossa. Opinnédytetyd kuuluu THL yhteistyopro-
jektiin.

Ottakaa yhteyttd minuun tai ohjaavaan opettajaan mikali tulee kysymyksia. Tulen myds
seuraamaan Yleistd keskustelua aiheesta tassa keskustelufoorumissa. Toivon aktiivista
osallistumista ja haluan jo etukéteen Kiitt4a!

Susann Hommas

Katiloopiskelija

susann.hommas@arcada.fi

Berit Onninen
TTM, Ohjaava opettaja

berit.onninen@arcada.fi

Keskustelupalstan yllapitdja on antanut luvan aineiston keruuseen tété tutkielmaa var-

ten.
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BILAGA 5. BESKRIVNING AV INNEHALLSANALYSEN

Ursprungliga citat

Underkategori

Overkategori

Huvudkategori

”En kokenut tarvitsevani tukea pohtiessani
tutkimuksiin osallistumisesta, silla miehelleni

jaminulle oli selvaa osallistua niihin”

”Jo aikaisemmin oli puhuttu seulontoihin osal-

listumisesta..”

”Ajattelin etté jos jotain ongelmia tulee niin
sitten asia on vain niin ja uuden tiedon valossa

pohditaan sitten mité tehddan”

”Béda jag och min man var ndmligen dverens
om att vi later gora abort ifall proven visar

négot onormalt”

Jos seulonnoissa olisi ollut poikkeavaa, olisin

osallistunut lisdtutkimuksiin”

”Kokemukset olivat positiivisia koska ajattelin

ne olevan raskauden rutiinitutkimuksia”

Att ha fattat be-
slut och att vara
forberedd

”Ennen tutkimusta olin innostunut ja monta

viikkoa etukéiteen”

”Jdlkeenpdin oli pelkéstddn onnellinen ja iloi-
nen olo, ettd kaikki oli hyvin ja etté raskaus voi

jatkua”

”..det var bara en san dar helt euforiskt kansla

av att se beibin”

”tutkimuksen aikana tunsin vain iloa ndhdi

siki6, liikutin kyyneliin”
”Aina innolla odotin seuraavaa ultraa”

”Tutkimusten aikana oli ihanaa jakaa kokemus

miehen kanssa”

Att kdnna iver,

gladje eller lycka

Kvinnornas po-
sitiva kanslor
géllande foster-

screening

Positiva
upplevelser
av foster-

screening




”Oli thanaa néhdé lapseni, sen sijaan ettd vain

tunsin hénet”

”Thanaa my6s saada kosketuspintaa lapseen

kun hénet nikee itse ruudussa heiluvan”

”Tutkimukset toivat turvallisuutta ja konkreet-

tisuutta odotukseen”

”Raskaus muuttui konkreettiseksi”

”Noin paivé tutkimuksen jalkeen vasta tajusi,

ettd kylla sielld oikeasti on joku”

”Raskaus muuttui entista todellisemmaksi en-

simmdisen ué:n jélkeen”

Ultraljudsunder-
sokningen gjorde
graviditeten kon-
kret

”Minusta on tarkedd saada tietéa sikion tervey-

desta ja mahdollisista ongelmista. Haluan tietéd | Foster-

jos lapsella ei olisi kaikki hyvin..” .

Josap w screeningen

”..pidin tutkimuksia ylipdétadn hyvana kaytin- uppskattas

tond..”

”Hieno ettd meilld on teknologiaa tutkia ras-

kautta”

Ursprungliga citat Underkategori | Overkategori | Huvudkategori

”..och da fick jag papper om moderkaksprov
och hur man skulle forbereda sig infor det”

”Minusta seulonnoista tiedotetaan tarpeeksi

neuvoloissa, nettisivuilla ja lehdissd.”

”On hyva ettd sanotaan niitd olevan ja mité ne
tarkoittavat mutta ei mennd liian yksityiskoh-

tiin”
”infon var tillracklig”

”Sain kattavasti tietoa lapseni kokonaistervey-

destd”

Fa mangsidig in-

formation \




”Kuvailtiin koko ajan hyvin mité ultrassa né-
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kyy

“Tutkimuksista saa ennalta sopivan méarén

tietoa eiké pelotella”

Tillracklig in-

formation

/

”..tiesin kylld sikioseulonnoista etukiteen seké
nykyaitien tapaan lueskelen myds paljon netis-

td aiheeseen liittyvaa..”
”oikean tiedon hakemisella on ollut itsell&d”

“tietoa seulonnoista 10ytié jokainen itsekin...
joten siihen ei vélttdmatta tarvitsekaan neuvo-

lassa enemmén aikaa kayttia..”

”..saa helposti lisdd kysymalla”

Att sjalv hamta

information

/

Positiva
upplevelser
av foster-

screening

”Kaikki ladkarit, katilot, terveydenhoitajat
jotka tekivét ultraddnitutkimuksen olivat hyvin

mukavia ja asiallisia”

”Seulontoihin ei koe saaneeni painostusta mil-

taan taholta”

”Keskustelu oli hyvin avointa koko ajan”

Végledning —,

God handled-
ning och moj-
lighet till stod

”Fosterdiagnostiken féar bra betyg som stodan-
de och hade all tid i vérlden att forklara”

.. .tukea keskustelupalstoista ja virallisemmis-

ta lahteistd”

Fa tillrackligt stod

/




Ursprungliga citat

Underkategori

Overkategori

Huvudkategori

” jag var nervos..”
”Jéannitin jo valmiiksi tutkimusta todella paljon”

”Mies tuli mukaan ultraan ja jénnittyneind istut-

tiin aulassa odottamassa”

”Jag gjorde kombinationsblodprovet da ocksa.

Det var nervost att vinta pa brevet”

”...nu lag jag bara vaken och funderade pa att

tank om négot ar fel.”

”Sekin pdivd tuntui painajaiselta, ainoa ajatus oli

ettd jokin olisi pielessd”

”..mutta en olettanut ettd se olisikin néin stres-

saavaa”

”Jag undvek att titta pa skdrmen sé noga for att
inte f&sta mig for mycket vid barnet ifall det

skulle ha nagot fel”

“tutkimustilanne jétti ikivén maun ja ei tosiaan

juurikaan helpottanut”

Uppleva nervosi-
tet och oro

/

M

Kénslor infor
och vid under-
soknings-

tillfallen

/

Negativa
upplevelser
av foster-

screening

” Ainut negatiivinen asia oli, ettei mieheni péés-

syt ensimmdiseen tutkimukseen”
“barnets far blev utanfor”

”My6s tilanteen vuorovaikutus kohdistui usein
minuun odottajana sen sijaa ettd meille oltaisiin

keskusteltu odottavina vanhempina”

/

Pappan lamnad

utanfor

”..provet gjorde mycket ont, det kéindes som jag
forestaller mig fa en strumpsticka inkord langt in
i magen utan bed6vning.. Det var alltsa en ytterst

obehaglig upplevelse”

”Det gjorde lite ont men jag var lugn”

Uppleva smarta




”Nagot annat fragade vi ju néstan inte for vi var

ju chockade 6ver nacksvullnaden”
”..maailma romahti tuolla kdynnillla”
”..jag blev alldeles kall.”

”Allt bara rasade kdndes det som. Jag borjade

grata. Satt i vintrummet och bara grét.”

Hamna i chock
—_—

Kénslor efter
avvikande re-
sultat eller vid

misstanke

”Hela processen fran forsta ultrat var supertung

och jag madde psykiskt déligt”

”Jag madde jattedaligt psykiskt av detta”

Psykiskt illabe- /
finnande

/

”Jag var dnda livradd under sjélva ingreppet”
”Koko raskausaika meni vain pelatessd”

”..sov déligt, hade extrem dngest over att foster-
vatten skulle borja lacka ut pga punkteringen och
dérmed framkalla missfall”

”Jag grubblade mycket pa de dér sannolikheterna
under de féljande veckorna och forsokte forbere-

da mig for det vérsta”

Kénna réadsla och

”_.hann borja oroa for hur en abort skulle ga till” oro

”.. jag har varit ganska orolig 6ver andra mindre

saker pga detta.”

Ursprungliga citat Underkategori | Overkategori | Huvudkategori

”Informationen jag fick p4 min egen radgivning
var bristfallig och gjorde att jag grubblade myck-
et, speciellt pa hur en abort gar till”

”Fostervattenprov utfordes snabbt och professio-
nellt men lite info om hur bete sig efterat och hur

missfall skulle bérja”

For lite informa-

N

tion




“kattavaa tietoa en tuloksista saanut ja lupaukset

eivét kertaakaan itipolin suhteen pitaneet”

7 kéytantojen yhtenevaisyys seka kaytannoistd
ilmoittaminen selkeésti kylla kaipaavat parannus-
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ta

“Istukkabiopsia otettiin ilman sen suurempia

selityksid”

”Det jag reagerade pé var den totala bristen pa
vagledning i fraga om vi skulle gora fostervat-

tenprov eller inte”

”Véldigt blandade budskap fran barnmorskor och
lakare gjorde att jag var hemskt radd och visste

inte hur jag skulle hantera situationen”

/'

Otillracklig han-
dledning

Bristfallig in-
formation och

handledning

”Det beslutet lamnades Over totalt till oss, ldka-

ren rabblade bara statistik”

”Lupa suruun ei tunnu olevan, olisi vain unoh-

dettava”
”Tuki jadnyt todella vdhiin”

“Fragade efter psykolog men XXX hade ingen
att erbjuda”

”..tukiverkkoja sikidseulontojen suhteen olisi
ehdottomasti lisattava, silld seulan halyttéesséd

eldmélté tuntuu putoavan pohja kokonaan.”

”Vi hade behdvt mera stéd i samband med fragan
om vi skall utfora fostervattenprov, mera info om
fvp samt mojlighet att bara ringa och prata om

upplevelserna kring detta”

Brist pa stod

Negativa
upplevelser
av foster-

screening

”Man berittade kallt for oss att det fanns en 3%

risk fér downs syndrom..”

”Kiireisen aikataulun vuoksi ditipolilla ei juuri

juteltu eikd asioita selvitelty. Istukkabiopsia otet-




tiin ja patistettiin sen jdlkeen ovesta ulos”
”Henkilokunnan asennoituminen oli kylmaa..”

”Katilo oli myds hieman toksdhtelevd ja suhtau-

tui kysymyksiini hieman negatiivisesti”

”..jdin kaipaamaan tietynlaista rohkaisua, koska
pidin tutkimusta todella merkittavana itselleni ja
sen jalkeen tuntemukseni olivat todella ristiriitai-
sia”

”Den instrumentella attityden med att torrt rabbla
risker och inte vagleda i det specifika fallet for

att man kénner sig jatteliten och orolig”

”..tutkimuksen tekijén olisi kuitenkin hyva miet-
ti& miten suhtautua ditiin, joka selvasti hermoilee

tulosta ja jannittda”

” téllaisissa jannittdvissa tilanteissa kiinnitta
huomiota todella pieniin asioihin ja saattaa jadda
miettimaén jotain sanaa tai ddnenpainoa jalkika-

teen”

/

Personalens

forhallningssatt

Otillrackligt
stod och
olampligt be-
motande

v

Negativa
upplevelser
av foster-

screening

”Nyt iloa raskaudesta ei kyennyt tuntemaan lain-

kaan”

”Vintade att slippa dérifran och hora att allt &r
ok.”

”Palaavatko epétoivo ja kauhu vai osaisinko jo

nauttia raskaudesta”

Forlorad gladje

~

Negativ inver-
kan pa foljande

graviditet

”M4nga tankar om att tink om nagot &r fel, orkar

jag da?”

”Sa speciellt lugn &r jag inte nu, trots att riskerna

att det upprepar sig ér ytterst sma”

”Mietityttdd millaiset tuntemukset ovat télld ker-

taa jos testiin plussat vield saan.”

Oro for avvikelser




