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Abstrakt

Bakgrund: Barnmorskan ansvarar for att ge allmén information kring
fosterdiagnostik. Kunskapen varierar och omradet upplevs etiskt laddat. Oklara
riktlinjer for vad som ska inga i informationen samt avsaknad av gemensamt
informationsmateral forsvarar for barnmorskan. Syfte: Att belysa vilka faktorer som
inverkar pa informationen som barnmorskor pa barnmorskemottagningen ger till
blivande foraldrar om fosterdiagnostik. Metod: Kvalitativ design dér datainsamling
gjordes genom intervjuer med en 6ppen fraga. Totalt 15 barnmorskor fran sju
offentligt drivna barnmorskemottagningar deltog. Analysen utférdes enligt Burnards
innehallsanalys. Resultat: Information anpassades efter kvinnans anamnes samt
foraldrarnas behov. Den egnha kompetensen och upplevelsen av barnmorskans uppdrag
paverkade vad som ingick i informationen samt hur den gavs. Egna etiska vérderingar
paverkade ocksa. Verksamheten inverkade pa hennes forutsattningar att informera
genom riktlinjer och praktiskt upplagg. Konklusion: Det behdvs tydligare riktlinjer
och ett gemensamt informationsmaterial for att sakra patientens autonomi.
Barnmorskor kénner sig trygga med att informera om fosterdiagnostik men énskar
mer praktisk erfarenhet och hospitering pa en ultraljudsavdelning.
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Problembeskrivning

Fosterdiagnostik via ultraljud har erbjudits rutinmassigt till alla gravida kvinnor sedan 1970-
talet med syftet att faststalla graviditetslangd och antal foster (Svensk forening for obstetrik
och gynekologi [SFOG], 2008). Genom medicintekniskutveckling kan fler
kromosomavvikelser och fostermissbildningar upptéckas via fosterdiagnostik. Alla gravida
kvinnor har ratt att fa allman information kring fosterdiagnostik (Svensk forfattningssamling
[SFS], 2006:351). Ansvaret for att ge informationen ligger hos barnmorskor inom
mddrahalsovarden (SFOG, 2008). Den enskilda barnmorskan bor ge bade muntlig och
skriftlig information anpassad efter individen, nagot som stéller hoga krav. Informationen ska
vara standardiserad, lattforstadd och kunskapsbaserad utan att skapa oro hos de blivande
fordldrarna. Sociala och kulturella aspekter varierar for varje unikt foréldrapar och darfor

maste information anpassas sa att ett informerat val kan goras (a.a.).

Barnmorskans teoretiska kunskaper kring fosterdiagnostik varierar och manga anger den
etiska aspekten som orsaken till att fosterdiagnostik ar svart att informera om (Ekelin &
Crang-Svalenius, 2004). Mest kunskap inom omradet fanns hos nyblivna barnmorskor pa
privata mottagningar (Prahl & Wide-Swensson, 2013). Informationen upplevs som svar att ge
pa ett neutralt satt samt att den som informerar medvetet eller omedvetet kan paverka
informationen (Statens medicinsk-etiska rad [SMER], 2011). Lalor och Devane (2007) visade
att blivande modrar ofta har bristande kunskap kring fosterdiagnostikens férmaga och
begransningar samt har forvéntningar som inte motsvarar fosterdiagnostikens syfte. Studien
omfattade 466 gravida kvinnor som fick fylla i ett frageformular vid besoket for
rutinultraljudet. Aune och Méller (2012) intervjuade gravida kvinnor och visade att
majoriteten 6nskar att delta i screening men har svart att forhalla sig till resultaten och énskar

mer information och kontakt med vardpersonal.

Eftersom det finns oklara riktlinjer kring exakt vilken information som ska inga och hur denna
ska formuleras ger detta upphov till fri tolkning. Det ar darfor av intresse att undersdka vad
som inverkar pa den information barnmorskan ger de blivande foréaldrarna kring

fosterdiagnostik.



Bakgrund

Ultraljudsunderstkningar for gravida infordes i Malmo ar 1973 och i Lund 1980. (Crang-
Svalenius, 1997). Innan dess anvéandes ultraljud huvudsakligen i situationer dér sjukdom eller
missbildning misstanktes hos fostret (Statens beredning for medicinsk utvérdering [SBU],
1998). | takt med att forskningen utvecklades har dven indikationen for undersékningen
forandrats och idag erbjuds alla gravida en ultraljudsundersékning. Mer &n 97% av alla
forlosta modrar i Sverige har genomgatt det rutinmassiga ultraljudet (Vetenskapsradet, 2001).
Samtliga Sveriges kvinnokliniker utfor rutinméssigt ultraljud som framst gors av
specialistutbildade barnmorskor (SBU, 1998). Under 2011 rapporterades 1850 barn med
kromosomavvikelser eller fosterskador dar upptackten skett genom fosterdiagnostik
(Socialstyrelsen, 2011). Detta motsvarar 17,2 barn pa 1000 fodda. | de fall fosterskador eller
kromosomavvikelserna upptacktes sa avbréts 24 % av graviditeterna (a.a.).

Fosterdiagnostik

Tidig fosterdiagnostik innefattar undersokningar fore graviditetsvecka 22. Det omfattar
diagnostik av strukturella avvikelser samt screening for kromosomavvikelser och
missbildningar (SBU, 2006). Kromosomavvikelser innefattar forandringar i antalet hela
kromosomer alternativt forlust eller férandring i en del av en kromosom (a.a.). Det kan ge sig
till kdnna genom utvecklingsstérning eller missbildning i olika utstrackning samt medfor en
Okad risk for missfall och intrauterin fosterdéd (Ekelund et al., 2011).

En kvinnans risk att bara ett foster med nagon kromosomavvikelse stiger redan efter 30 ars
alder och okar darefter drastiskt efter 40 ars alder (Socialstyrelsen, 2011). En 6kning av
antalet upptackta kromosomavvikelser forklaras med en 6kande modraalder. Downs syndrom
(trisomi 21) &r den vanligaste kromosomavvikelsen. Ar 2011 upptécktes trisomi 21 hos ca
32/10000 graviditeter medan antalet rapporterade fall hos fédda barn var 13/10000. Efter
trisomi 21 féljer Edwards syndrom (trisomi 18) samt Pataus syndrom (trisomi 13). Trisomi 18
upptécktes vid ca 11/10000 graviditeter respektive ca 4/10000 for trisomi 13, varav 90% av
graviditerna avslutades (a.a.). Vid trisomi 13 eller 18 lever barnen i medel ca 10 dagar efter

fodseln och endast 10% vid ett ars alder (Rasmussen, Wong, Yang, May & Friedman, 2003).
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Diagnostik av kromosomavvikelser gors genom prov pa fostervattnet (amniocentes) eller pa
moderkakan (korionvillibiopsi) och &r sa kallad invasiv fosterdiagnostik (SBU, 2006). Alla
gravida kvinnor i Sverige som ar 35 ar eller aldre erbjuds anmoicentes (SBU, 1998). Risken
for missfall vid invasiv fosterdiagnostik &r ca 1 % (SMER, 2006). Darfor har icke-invasiva
metoder for fosterdiagnostik utvecklats och innefattar NUP och KUB vilka ar riskfria for mor
och barn (SBU, 2006).

NUPP och KUB

NUPP (nackuppklarning) &r en screeningmetod for Downs syndrom (SBU, 2006). Ultraljud
utférs mellan graviditetsvecka 11+0 till 13+6 for att mata vatskespalten i fostrets nacke (a.a.).
Tillsammans med moderns alder och graviditetslangd gors en riskvardering (SFOG, 2008).
Resultatet anses testpositivt nér risken ar éver 1/300 att fostret har Downs syndrom. Resultatet
kan anvandas infor ett beslut kring vidare invasiv fosterdiagnostik. Av de 5 % som far ett
testpositivt resultat och gar vidare med invasiv fosterdiagnostik uppskattas NUPP ha en

sensitivitet pa over 75 % att upptacka foster med Downs syndrom (a.a.).

KUB (kombinerat ultraljud och biokemisk analys) &r en vidareutveckling av NUPP dér dven
halter av graviditetsrelaterade markdrer kontrolleras i den gravidas blod (Aune & Modller,
2012). Testet har en hog specificitet da endast 5% av resultaten &r falskt positiva (a.a.).
Blodprovet kan tas mellan vecka 8+0 till 13+6 (SFOG, 2008). Forandringar av fritt beta-
humant koriongonadantropin (R-hCG) samt Pregancy-assosiated plasma protein (PAPP-A)
vags sedan in i riskvarderingen. Med hjalp av KUB upptécks 6ver 85% av foster med Downs
syndrom (a.a.) och upp till 95% fér Edwards samt Pataus syndrom (Ekelund et.al., 2011). Nér
indikationen for invasiv fosterdiagnostik endast ar moderns alder gar tva friska foster
forlorade for varje foster som far diagnosen Downs syndrom da provtagningen i sig orsakat
missfall (SBU, 1998). I teorin hade ca 90 % av alla foster med Downs syndrom upptackts om
alla gravida genomgatt KUB (SFOG, 2008).

| Norge erbjuds KUB alla gravida kvinnor 6ver 38 ars alder (Aune & Moller, 2012). Medan i
lander som England (Morris & Alberman, 2009) och Island (Stefansddttir et al, 2010) erbjuds

alla gravida, oavsett alder, screening for Downs syndrom. I Irland erbjuds screening baserat
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pa riskfaktorer som moderns alder (Lynch & Malone, 2007). | USA rekommenderas alla
gravida genomga screening men det finns inget nationellt program for detta, utan beroende pa
vilken sjukforsékring den gravida tacks av har hon olika mgjligheter (Reilly, 2009). Efter att
NUPP erbjods alla gravida kvinnor i Danmark halverades antalet fédda barn med Downs
syndrom samt att antalet amniocenteser och korinvillibiopsier sjonk drastiskt (Ekelund,
Jorgensen, Petersen, Sundberg & Tabor, 2008). Sedan 2004 erbjuds KUB till alla gravida
kvinnor i Danmark oavsett alder vilket resulterat i att Edwards samt Pataus syndrom kunnat
upptéckas tidigare i graviditeten an forut (Ekelund et al., 2011).

| Sverige erbjuder nagra landsting varken NUPP eller KUB utan istallet amniocentes eller
korinvillibiopsi baserat pa den gravidas alder (Socialstyrelsen, 2011). Likasa erbjuds KUB
baserat pa alder i vissa landsting medan andra erbjuder det till alla oavsett alder. | Skane dar
denna studie ager rum erbjuds KUB till alla gravida dver 33 ar. Andra indikationer for KUB
kan vara heriditet eller att kvinnan tidigare véntat ett foster med kromosomavvikelser. All
modravard och de undersokningar som ingar i respektive landsting ar kostnadsfritt for den
gravida (a.a.). For den som inte uppfyller kriterierna for att erbjudas KUB finns privata

alternativ.

Rutinultraljud

Alla gravida i Sverige erbjuds ett rutinultraljud och cirka 97% valjer idag att genomga denna
undersokning (Vetenskapsradet, 2001). Rutinultraljud utfors vanligtvis nagon gang mellan
graviditetsvecka 16-20 och har som syfte att avgéra graviditetsldngd, bedéma fostrets
livsduglighet, faststalla antal foster, avgora placentas lage, bedéma méangden fostervatten
samt en noggrann genomgang av fostrets anatomi (Lalor & Devane, 2007; SBU, 2006). Att
faststélla barnets kon ingar inte men utfors ofta anda. Vid ca 0,5 % av rutinultraljuden ses
missbildningar av olika allvarlighetsgrad (Vetenskapsradet, 2001). Faktorer som paverkar
rutinultraljudets sensibilitet att upptacka missbildningar omfattas av ultraljudsapparatens
prestanda, undersdkarens skicklighet, hur mycket tid som avsétts, graviditetslangden, hur

fostret ligger i livmoderns samt moderns body mass index (BMI) (a.a.)



Etiska aspekter

Fosterdiagnostik &r ett etiskt laddat &mne dar ménniskans intresse och varderingar kommer i
konflikt med varandra (SMER, 2011). Idag ar malsattningen med fosterdiagnostik att géra en
bedomning av fostrets halsotillstand for att pa sa satt kunna forhindra lidande genom att tidigt
paborja behandling. Foraldrarna ska med hjélp av fosterdiagnostik ges mdjligheten att sjalv
bestamma nar de vill ha barn och om de vill ga vidare med en befintlig graviditet. Det &r upp
till varje enskild kvinna ett avbryta en graviditet till och med vecka 17+6 (SMER, 2011).
Darefter maste ett godkannande fran Socialstyrelsen erhallas (SFS, 1974:595). Det &r dven
Socialstyrelsens uppgift att sakerstélla rutiner for hur nya diagnostiska metoderna tas fram
samt att befintliga rutiner tillampas, revideras och eventuell avvecklas (Socialstyrelsens
forfattningssamling [SOSFS], 2005:12).

Tack vare kontinuerlig utveckling inom fosterdiagnostik kan det i framtiden bli mgjligt att
hitta manga fler arftliga sjukdomar och missbildningar hos foster (SMER, 2006). Dock
kvarstar fragan kring vilka metoder som skall anvandas och vad som bor vara rimligt att ta
reda pa om fostret genom fosterdiagnostik. Ett av de stora problemen kring genetisk
fosterdiagnostik och ultraljudsdiagnostik ar att resultaten ar svarbedomda. Det &r idag svart att
bedoma exakt vilka konsekvenser de funna resultaten kommer att fa for barnets livskvalitet
(SMER, 2006).

Aune och Moller (2012) visar i en studie att kvinnor som fatt ett lagriskresultat pa KUB &r
nojda med att de genomfort undersdkningen medan kvinnor som fatt ett hogriskresultat kan
angra att de genomfort undersokningen. Manga av kvinnorna i studien upplevde KUB som
nagot obligatoriskt och kande en social press fran omgivningen att avbryta graviditeten om de
fatt ett hogriskresultat (a.a.). Kvinnor upplever ofta att det &r deras skyldighet att gora vad de
kan for att framja det kommande barnets hélsa, daremot anser de inte att screening ingar i
deras plikt som blivande foréldrar (Garcia, Timmermans & van Leeuwen, 2012). Samtidigt
som kvinnor kan uppleva en svarighet att ta stallning till det resultat som KUB visar &r det
ocksa manga som ser undersokningen som en milstolpe under graviditeten vilket hjalper dem
att knyta an till barnet (Molander, Alehagen & Berterd, 2008). Rutinultraljudet uppfattas av

de blivande foéraldrarna som en bekréftelse av det nya livet och ett viktigt steg i processen att



bli foralder, en process som bygger pa ett bra bemdtande samt tillfredsstallande information

vid undersokningen (Ekelin, Crang-Svalenius & Dykes, 2004).

Barnmorskans roll

Barnmorskan maste forhalla sig till olika forfattningar och styrdokument i sitt yrkesutdvande.
Informationsmaterial kring fosterdiagnostik bor utformas av ldkare och barnmorskor
verksamma inom modrahalsovard och ultraljudsunders6kningar samt i samrad med
specialistforeningar, patientféreningar och intresseorganisationer for personer med
funktionsnedsattning (SOSFS 2012:20). Informationsmaterialet ska finnas tillgangligt i
verksamheten och vara uppdaterat. Vid forsta besoket pa barnmorskemottagningen ska de
blivande foraldrarna erbjudas allman information kring fosterdiagnostik. De ska upplysas om
att det ar frivilligt att ta emot informationen och att de har ratt till betdnketid. Om
informationen 6nskas ska den helst ges vid ett annat tillfalle sa att de far majlighet att tanka
over det hemma. Det ska tydligt framga vad syftet med rutinultraljudet &r samt att barnets risk
att fodas med kromosomavvikelse, missbildning eller genetisk sjukdom kan bedémas genom
fosterdiagnostik. De olika undersokningsmetoderna ska beskrivas pa ett 6vergripande satt, att
de kan kombineras samt att invasiva metoder medfor missfallsrisk for graviditeten. Efter en
eventuell fosterdiagnostisk undersokning avgor barnmorskemottagningens lakare om det finns
behov for fler undersékningar. Vidare information ska i dessa fall erbjudas av aktuell ldkare

och i samtliga fall ska informationen anpassas efter individen (a.a.).

Enligt den internationella etiska koden for barnmorskor ska kvinnans autonomi starkas samt
att hennes informerade beslut ska respekteras (International confederation of midwives
[ICM], 2008). Barnmorskan ansvarar for varnandet av sjalvrespekt, integritet och autonomi
samt att remittera kvinnan vidare for undersokningar vid behov. Barnmorskor ar skyldiga att
folja halsovardprogram och riktlinjer men har ocksa rtt att inte sjalv aktivt delta i situationer
dar de kanner djupt moraliskt motstand. Detta far dock aldrig beréva kvinnans rétt till vard
(a.a.). En barnmorskas privata syn pa fosterdiagnostik far inte paverka kvinnans ratt till

information eller forhaliningssattet till kvinnans val.



Enligt kompetensbeskrivning for barnmorskor ska barnmorskan séka och kritiskt granska ny
kunskap samt ha férmaga att pedagogiskt formedla kunskap inom reproduktiv hélsa pa grupp-
och individniva. Barnmorskan ska i dialog kunna ge information kring foster-diagnostik samt
ge samtalsstod vid graviditetskomplikationer och till abortsokande. Att félja forfattningar,
rutiner och riktlinjer samt se till individer sarskilda behov ingar ocksa (Socialstyrelsen, 2006).

Genom att intervjua barnmorskor kring vad som inverkar pa deras information till blivande
foraldrar finns férhoppningen att kunna kartlagga centrala faktorer. I de fall problemomraden
upptécks och behov finns kanske de kan angripas for att forbattra barnmorskornas situation
genom att belysa behov av utbildning inom verksamheten, samarbete mellan verksamheter
eller utveckla enhetlig information inom arbetsplatsen eller verksamheten.

Syfte

Syftet med studien &r att belysa vilka faktorer som inverkar pa informationen som

barnmorskor pa barnmorskemottagningen ger till blivande foraldrar om fosterdiagnostik.

Metod

Studiens design var kvalitativ ansats dar datainsamling gjordes genom semi-strukturerade

intervjuer.

Urval av undersékningsgrupp

Strategiskt urval har anvénts och innebdr att forskarens kunskap om populationen kan
anvandas for att handplocka deltagare. Antingen gors urvalet brett eller smalt beroende pa vad
som undersdks. Metoden kan med férdel anvéandas nar till exempel en expertgrupp ska

intervjuas och anvands ofta inom kvalitativ forskning (Polit & Beck, 2006).
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For denna studie bedomdes expertgruppen vara barnmorskor yrkesverksamma pa
maérdavardsmottagningar. Inom Region Skane drivs 38 offentliga barnmorskemottagningar
(Region Skane, u.d.). Da privata vardgivare ibland erbjuder utokad fosterdiagnostik jamfort
med offentlig regi har forfragningar om deltagande endast skickats ut till verksamhetschefer
inom offentlig regi. En spridning mellan de olika mottagningarna har efterstravats bade
geografiskt mellan sma och stora orter samt mellan sma och stora enheter inom regionen.
Samtliga barnmorskor som har tillfragats och inkluderats arbetade vid intervjutillfallet med
kontroller under graviditet. Tjénstlediga, sjukskrivna eller foraldralediga barnmorskor samt

barnmorskor som inte arbetar med vard av gravida har exkluderats.

En skriftlig forfragan om deltagande skickades till fyra olika verksamhetschefer inom Region
Skane varav tre gav sitt samtycke. Fran den sista erh6lls inget svar. En verksamhetschef valde
att sjalv skicka forfragan vidare till okant antal barnmorskor inom sitt omrade dér en
barnmorska valde att delta, bortfallet &r oké&nt. En annan verksamhetschef tillhandaholl
kontaktuppgifter till atta barnmorskor pa tre olika mottagningar inom sitt omrade. Av dessa
atta valde samtliga att delta. For den sista verksamhetschefen fick forfattarna sjalv valja vilka
mottagningar och barnmorskor som skulle kontaktas inom det berérda omradet. Har valde
forfattarna att via telefon kontakta sex barnmorskor pa tre olika mottagningar som alla valde
att delta. Samtliga barnmorskor har mottagit informationsbrevet samt skrivit under
samtyckesblanketten. Totalt valde 15 barnmorskor fran sammanlagt sju olika mottagningar att

delta. Den fann en god spridning mellan stor och liten ort samt stora och sma mottagningar.

Forskningstradition och valt undersékningsinstrument

Kvalitativ forskning anvénds i stor utstrackning inom omvardnad och ofta med hjélp av
ostrukturerade eller semi-strukturerade intervjuer (Burnard, 1991). Insamling och analys sker
ofta parallellt for att 6ka forskarens insikt i omradet och skapa nya fragor kring amnet (Polit
& Beck, 2006). Genom en induktiv ansatts gar forskaren in forutsattningslost och later
resultaten skapa en teori eller ett ramverk for att forklara processen. Kvalitativ metod anvands
for att inkludera kunskaper om manskliga processer och syftar till att kartlagga individers

meningsupplevelser genom att upptédcka monster (a.a.).



En intervjuguide kan anvandas for att sakerstalla att alla omraden berérde samtidigt som
deltagaren kan uppmuntras att tala fritt inom amnet (Polit & Beck, 2006). Intervjun var semi-
sturkturerade och intervjuguiden innehéll karlaggande fragor kring respondentens utbildning
och yrkeserfarenhet, en 6ppen huvudfraga “Vilka faktorer tror du inverkar pa den information
du ger blivande forildrar kring fosterdiagnostik?”” samt stodfragor for omraden som
respondenten inte sjilv berorde flitades in (Bilaga 1). Fordjupande fragor som “Hur kénner
du kring det?”, ”Vill du utveckla?” eller "Hur menar du da?” anvindes vid behov.
Inspelningsutrustning och intervjuguide testades vid en pilotintervju och darefter lades
stodfragor till i intervjuguiden for att enklare ta upp omraden som respondenten ej sjélv tog

upp.

Genomforande av datainsamling

Intresserade barnmorskor intervjuades vid den tid och plats som de sjélva valde, samtliga
valde att intervjuas pa arbetsplatsen under arbetstid utom pilotintervjun som &gde rum efter en
utbildningsdag. Intervjun spelades in och transkriberades fortlopande. Intervjuerna utférdes
under oktober-november 2014 och varade mellan 8.17-17.53 minuter med ett medel pa 12.52
minuter. Alla intervjuer borjade med de kartlaggande fragorna och sedan stélldes den Gppna
huvudfragan. Vid pilotintervjun och den forsta intervjun deltog bada forfattarna, varefter
sjalvstandiga intervjuer har blandas med gemensamt deltagande. Vid gemensamt deltagande
har en forfattare intervjuat och den andre lyssnat. Inspelat och transkriberat material har

forvarats inlast och forstorts efter att magisteruppsatsen blev godkand.

Genomfdrande av databearbetning

Analysen har skett parallellt med intervjuerna under arbetets gang. For analys av
transkriberade intervjuer med 6ppna fragor kan tematisk innehallsanalys enligt Burnard
(1991) anvandas. Intervjuerna har transkriberats i sin helhet. De inledande fragorna kring
barnmorskans utbildning och erfarenhet har sammanstallts separat. Ovrigt material har
analyserats enligt foljande. Efter varje traskribering har anteckningar kring intervjun gjorts

med syfte att fungera som hjélp vid analysen. Dérefter har transkriberingen lasts igenom fér
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att kunna fordjupa sig i datan medan meningsbhérande enheter plockades fram. Dessa
genererade sedan koder som beskriver delar av intervjun, sa kallat open coding. Delar av
intervjun som inte svarade till syftet utan kunde klassas som utfyllnad exkluderades. Analysen
gjordes separat av bada forfattare pa intervju 1 darefter jamfordes analysen for att sakerstélla
ett gemensamt satt att koda. De foljande sju intervjuerna kodades sedan separat innan en
gemensam lista av koder sammanstélldes. Olika huvudkategorier borjade redan nu att
framtréda. Ett forsta utkast till preliminér sortering av koder under dessa kategorier gjordes
gemensamt. Darefter fortsatte arbetet med insamling av data, transkribering samt sjalvstandig
analys. Nar alla intervjuer var genomfoérda och kodade analyserades dven pilotintervjun enligt

samma tillvagagangssatt. Bada forfattare ansag sedan att den kunde inkluderas.
Den forsta listan med koder utdkades med de tillkomna koderna som sedan slogs ihop till
kategorier. Efter en gemensam diskussion gjordes mindre anpassningar. Tidigare funna

huvudkategorier kvarstod och kategorierna foll val in under dessa. Se exempel i tabell 1.

Tabell 1. Analysschema. Vagen fran meningsbarande enhet till huvudkategori.

Meningsbarande enhet Kod Kategori Huvudkategori

”Sen blir man ju aldrig fullérd och
det kommer nya saker” (BM 2)
Barnmorskans Barnmorskans
”Det & min egen uppgift att lasa kunskap kompetens

pa nar jag inte kanner mig
tillrackligt kunnig” (BM 11)

”Det &r ju patientens val” (BM 2)

”Det viktigaste ar ju att de far veta
att det ar frivilligt” (BM 12) Bevara autonomi Barnmorskans uppdrag Barnmorskans
forutsattningar
”Det fér ju dem [foréldrarna]
bestamma” (BM 1)

”Man fér ju aldrig ldgga sina egna
vaderingar i detta utan maste vara
neutral” (BM 3)

Egna véderingar Etiska perspektiv
”Ibland kommer man in pa etiska
stallningtagande dar det &r svart att
rdda utan att farga” (BM 14)
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Allt material har fargkodats efter respektive kategori for att kontrollera att allt material gatts
igenom. Darefter klipptes materialet ut, sorterades in och klistrades upp pa olika ark for
respektive kod. En originalversion har hela tiden bevarats for att sakerstélla att citatens
sammanhang inte gar forlorade. Vid sammanstallningen av materialet jamférdes delarna med

helheten och originaltexten. Den fardiga sammanstalining visas i resultatet.

Malséttningen var att genomfcra samtliga 14 steg men da tiden var knapp stroks steg sex och
elva. I steg sex gors en kollegial granskning av nagon som inte sjalv ar involverad i projektet
men som anda ar bekant med analysprocessen. Tva kollegor bjuds in for att sjalvstandigt
generera koder och kategorier. Deras analys jamfors sedan med forfattarnas. | steg 11 ombeds
utvalda respondenter sjalva avgora om citat fran deras intervjuer passar in under given
kategori. Vid behov goérs sedan eventuella &ndringar i koder och kategorier. Syftet ar att 6ka

validiteten for analysen samt minska forskarens bias (Burnard, 1991).

Etisk avvagning

I enlighet med lagen om etikprévning av forskning som avser manniskor (SFS, 2003:460)
inneholl brevet till deltagarna information kring studiens syfte och metod, att deltagande i
forskningen var frivilligt, konfidentiellt och att medverkan nér som helst kunde avbrytas samt
kontaktinformation till forfattare och handledare. Pa sa satt respekteras de tilltdnkta
deltagarnas ratt till sjalvbestammande i enlighet med Polit och Becks (2006) riktlinjer.
Deltagande i studien var frivilligt och insamlad data behandlades konfidentiellt. De
transkriberade intervjuerna kan ej kopplas till nagon enskild respondent. Deltagaren hade ratt
att stéalla fragor om studien, avbdja att svara pa fragor under intervjun samt att nar som helst
ldmna studien utan konsekvenser for individen. Informationsbrev och projektplan skickades
till bade verksamhetschefer och barnmorskor pa utvalda barnmorskemottagningar enligt
riktlinjer fran Medicinska forskningsradet (MFR, 2000). Allt insamlat material har forvaras
inlast och kommer att forstoras nar uppsatsen ar godkand. Ett radgivande etiskt yttrande for

studien erholls av VEN (Vardvetenskapliga etiknamnden).
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Resultat

De 15 barnmorskor som deltog i studien var alla examinerade i Sverige vid fem olika
larosaten mellan dren 1973-2012. De hade en arbetslivserfarenhet inom modravarden pa
mellan 3 manader och 29 ar, med ett medeltal pa ca 7,5 ar. Information kring
arbetsliverfarenhet saknas fran tva respondenter. Vilken utbildning inom fosterdiagnostik som
ingick i barnmorskeutbildningen var det manga som inte kunde minnas. De som kom ihag
minns att utbildningen berdrde det som var aktuellt for tiden samt att undervisningen holls i
forelasningsform. Barnmorskorna hade i varierande utstrackning fatt uppdateringar kring
fosterdiagnostik fran arbetsgivaren under sin tid inom modrahélsovarden. Uppdateringen har
skett antingen som en del av utbildningsdagar, flerdagsutbildning pa klinisk genetik eller som
mail fran chefen. Denna fortbildning har upplevts positivt. Nyare barnmorskor inom
maddrahalsovarden hade annu inte fatt ta del av detta.

De tre huvudkategorier som framkom under analysen var ”Individuella forutsittningar”,
”Barnmorskans forutsittningar” och ”Verksamhetens inverkan” som tillsammans med

kategorier presenteras i tabell 2.

Tabell 2. Huvudkategorier med respektive kategorier.

N N
Individuella Barnmorskans Verksamhetens
forutsattningar forutsattningar inverkan
Wy Wy
a N 5
Fysisk status - BimmorSkans Overgripande
ompetens N ppont
— och anamnes forutsattningar
. J )
a N
| Barnmorskans 2
uppdrag Praktiskt
Parets behov L ) uppligg
— a N _J
|| Etiska
perspektiv
™ v
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Individuella férutsattningar

Barnmorskan anpassade i olika utstrackning informationen kring fosterdiagnostik efter de
blivande foraldrarnas induviduella forutsattningar. Detta kunde ses i kategorierna Fysisk

status och anamnes” och “Parets behov”.

Fysisk status och anamnes

De faktorer hos paret som kunde paverka barnmorskans information till foraldrarna var
kvinnans alder, vikt samt graviditetens fortskridande. Parets heriditet och sprak lag ocksa
bakom olika grad av anpassning av informationen. Alder var en avgorande faktor for vissa
barnmorskor som valde att endast informera om KUB till kvinnor som var 33ar eller aldre vid
konception. Andra valde att informera alla oavsett alder om maéjligheten att géra KUB.
Generellt fick dldre blivande modrar mer ingaende information kring olika typer av
undersokningar an yngre blivande mddrar. Om de blivande foraldrarna tidigare fatt ett barn
med nagon sjukdom eller misshildning samt beroende pa om det fanns nagon heriditet i
slakten sa anpassade barnmorskan sin information till paret. I de fall ytterligare behov av

fosterdiagnostik upptacktes under graviditetens gang gavs den informationen efterhand.

” Ja, det dr ju dldern, for som sagt jag informerar inte alla om KUB-testet och det kanske ar
fel. Det vet jag inte...”
-Barnmorska 11
“Det dr ju ganska begrdnsat egentligen for vi tittar ju bara pa dalder till exempel och fram for
allt drftlighet”
-Barmorska 8

Beroende pa vilket sprak de blivande foraldrarna pratade och om tolk beh6vdes sa skedde en

anpassning i barnmorskans ordval.

"Vi har ju vildigt mycket invandrare hér sa ibland dr det svdrt att formulera sig sa att de
forstar riktigt vad jag menar”’
-Barnmorska 5
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Parets behov

Beroende pa vilka behov paret uttryckte sa anpassade vissa barnmorskor sin information
medan andra sade sig ge samma information till alla. Faktorer som kunde paverka
barnmorskan var parets kunskapsbehov, kontrollbehov, 6nskemal, forkunskaper eller oro.
Genom att barnmorskan fragade de blivande féraldrarna vad de kanner till kring
fosterdiagnostik skapade sig barnmorskan en bild av deras forkunskap och valde darefter att
anpassa sin information. I de fall informationen skulle ges till patienter som sjalva arbetade
inom sjukvarden gjordes en speciell anpassning efter deras férkunskap. Graden av intresse

hos foraldrarna och antalet fragor de stéllde gjorde att vissa fick mer information &n andra.

7 Jag fragar mycket vad de sjalv vet och vad de vill veta och vad de funderat kring och sen
ldgger jag upp det [informationen] kring det”

-Barnmorska 2
“Sen far ju alla samma information rent medicinskt, eller vad man ska sdiga, men att man
kanske ger lite mer utveckling av det om man har en patient som inte riktigt forstar vad det
innebéar. Da ger man mer detaljerad information”

-Barnmorska 9
Barnmorskorna upplevde att manga blivande foraldrar hade last pa kring ultraljud redan innan
forsta barnmorskebesoket och bestdmt sig for hur de vill gora utan att alltid veta vad
undersokningen egentligen innebér eller syftar till. Barnmorskor med langre erfarenhet
upplevde ett kat kontrollbehov fran patientens sida genom ett dnskemal om fler ultraljud nu
an forut. 1 vissa fall uttryckte de blivande forédldrarna en évertro och ville se ultraljudet som
en garanti pa att fa ett friskt barn. Beroende pa graden av oro hos de blivande foraldrarna
gjorde barnmorskan en anpassning av informationen.
“Sen har man ju fordldrar som sdger att "vi vill veta allt, vi vill ha ett friskt barn””

-Barnmorska 1
"Det dr jdtteviktigt att de fdr veta. Om de kinner sig dngsliga och oroliga och behover mer
information”

-Barnmorska 4
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Barnmorskans forutsattningar

Upplevelsen av ”"Barnmorskans uppdrag”, ”Barnmorskans kompetens” och hennes ”Etiska
perspektiv”’ paverkade i olika grad sattet som informationen kring fosterdiagnostik gavs till de
blivande foraldrarna.

Barnmorskans kompetens

Den kunskap och erfarenhet som den enskilda barnmorskan hade paverkade henne nar hon
gav informationen till de blivande foraldrarna. De allra flesta kénde sig trygga med att ge
grundlaggande information kring fosterdiagnostik men dnskade ocksa mer utbildning i &mnet.
Nar de stélldes infor fragor eller situationer som de sjalva inte kunde besvara eller 16sa bad de
att fa aterkomma till patienten. De vande sig da i forsta hand till kollegor pa mottagningen
eller pa ultraljudsavdelningen. For att halla sig uppdaterade kring fosterdiagnostik vande sig
manga till interna informationssidor for barnmorskor pa internet. De upplevde att det ingick i
deras profession och att det var deras ansvar att halla sig uppdaterade samtidigt som det
ibland upplevdes svart att hinna med. Ibland upplevde barnmorskan att ny information inte

kom inifran verksamheten utan fran patienterna sjalva.

“Det héinder mycket alltsa, kdnns som man sitter hdr pa sin lilla kammare i X och som man
kanske inte riktigt hanger med helt, sa kanner jag... Jag kanske sitter har och informerar om
helt inaktuella grejer”

-Barnmorska 7
”Fast det ar ju min skyldighet som barnmorska inom min profession att liksom forkovra mig
med den kunskap jag sjdlv tycker att jag saknar”

-Barnmorska 14

Den erfarenhet barnmorskan hade samlat pa sig under aren paverkade ocksa hennes sitt att
informera. For att bli battre pa att ge mer ingdende information kring fosterdiagnostik, i de

fall det behovdes, 6nskades flera barnmorskor hospitering pa en ultraljudsavdelning.
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“Det dr klart att vi préglas och speglas av det vi sjdlv varit med om, det behover ju inte vara
rent privat hos mig utan hos patienter som har rakat ut for saker... missat saker pa ultraljud
som vi inte har sett. S& kommer det ut en sjuk bebis eller s& har och det ar klart att det dras in
i fosterdiagnostiken. Sen hade jag nskat att man kanske kunde fa hospitera och kanske vara
pa ultraljud bara for att férnya sin kunskap och bli mer erfaren... som sagt, vi ar aldrig
fulldrda”
-Barnmorska 2

Barnmorskans uppdrag

Hur barnmorskan upplevde sitt uppdrag paverkade hennes upplagg och sétt att informera.
Vissa sag det som sin uppgift att erbjuda de blivande foraldrarna information om
fosterdiagnostik medan andra sag det som sin uppgift att alla skulle fa samma information.
Att varna om de blivande foraldrarnas automoni var nagot som barnmorskorna la stor vikt vid
och som kunde yttra sig pa olika satt. Detta gjorde att vissa informerade alla om KUB da de
ville att alla skulle ges mdéjlighet att sjalv fatta ett beslut medan andra inte gjorde det.
Informationen som gavs skulle vara tillrackligt tdckande for att paret skulle kunna fatta ett

sjalvstandigt beslut. Det skulle dven framga att fosterdiagnostiken och madravard ar frivillig.

“Det dr viktigt att podngtera att det dr frivilligt for det finns fordldrapar som tidigare fdtt
information dar de trodde att det var obligatoriskt, att man maste. De hade inte velat géra
den fosterdiagnostiken som KUB till exempel. De hade fatt det intrycket, sa det ar jatteviktigt
att informera om att det dr just frivilligt”

-Barnmorska 15

Beroende pa de blivande foraldrarnas uttryckta behov sdg barnmorskan det som sin uppgift att
trygga, stddja och lugna dem genom att anpassa informationen efter paret. Informationen
syftade till att forbereda de blivande foréldrarna genom att ge dem realistiska forvantningar
kring fosterdiagnostik och dess tillforlitlighet. Foraldrarna skulle ocksa forberedas kring hur
olika undersokningars resultat hanteras vidare vad géller invasiva ingrepp, eventuellt
avbrytande av graviditeten eller planering av forlossningssatt. Information syftade aven till att

forbereda paret genom att kunna planera omvardnaden av ett icke-friskt barn. Barnmorskan
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anpassade sin information sa att de blivande foréaldrarna skulle forsta fosterdiagnostikens
egentliga innebord i de fall hon upplevde att det skilde sig fran verkligheten. Hon sag det som
sin uppgift att ge paret mojligheten att fundera hemma for att sedan géra en aterkoppling vid
nasta besok.

“Det dr ju inte att man oroar fordldrarna utan att man sdger att det mest normala dr att fd ett
friskt barn anda... man forsoker trygga kvinnan eller foraldrarna i att det [ultraljudet]ar
mycket farskvara... Om man skulle hamna pa en hog risksiffra... Vill man utsatta sig for det?
Att det &ar viktigt att séga att det har ar en riskvarderingsmeotd, nu pratar jag om KUB”
-Barnmorska 1
“Det dr jdtteviktigt att de far utrymme att ga hem och prata. Att de inte bestimmer sig om de
kénner sig tveksamma ndr de sitter hdr utan att de far nagra dagar eller en vecka pd sig”

-Barnmorska 3

Etiska perspektiv

Barnmorskorna hade varierande tankar och etiska resonemang kring fosterdiagnostik men det
fanns en enighet i att det inte fick paverka informationen till de blivande foraldrarna. Det
fanns tankar kring att nya barnmorskor kanske paverkades mer da erfarenhet ledde till att
barnmorskorna larde sig att lagga sina egna varderingar at sidan. Barnmorskan ska forbli

neutral i sin information och inte lata de egna varderingarna farga informationen som de ger.

“Det dr oprofessionellt, det maste jag behalla for mig sjdlv... man far aldrig ldgga sina egna
varderingar i detta utan maste vara helt nollstalld och neutral. Man har ibland fatt fragan
"Vad tycker du?” och dd far man snabbt bolla tillbaka™

-Barnmorska 3
Trots att informationen skulle vara saklig och objektiv sa framkom att barnmorskans

personlighet anda kunde paverka hur informationen formedlades. Hennes tonfall, mimik och

kroppssprak berordes som olika faktorer som kunde paverka hur informationen uppfattades.
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”Aven om vi forsoker lata bli, alltsa det ar ju bade med kroppssprék och mimik. Det kan ju
visa saker. Sd visst kan det paverka fordldraparet, det kan det”
-Barnmorska 13
”Sen sd tror jag ocksd att det handlar mycket om den person du faktiskt dr, tyvdrr. Bra eller
ddligt, det vet man ju inte riktigt”
-Barnmorska 6

Framstegen inom fosterdiagnostik upplevdes som positiva av barnmorskorna da det minskat
antalet invasiva undersokningar som ofta skapade stor oro hos foréldrarna. Samtidigt sa

vacker den nya tekniken fragor kring vad vi letar efter och hur informationen ska hanteras.

“Man kan ju tinka etiskt, moraliskt, dr detta rdtt? Det kan jag inte sdga, varken ja eller nej
utan det ar var och ens beslut. Det ar ju liksom nar man har sa mycket teknik och det blir mer
och mer avancerat. Vi kan ta reda pa om vi ska do i cancer eller vad ska vi gora och likadant
har, Vi kan se vad det ar for nagot barn vi ska fa. Sa da ar fidgan, dr det riitt eller fel?”

-Barnmorska 10

Verksamhetens inverkan

Forutom de blivande foraldrarna och barnmorskans forutséttningar sa var verksamheten i sig
en faktor som paverkade den informationen som barnmorskan gav patienten. Dels sa fanns det
overgripande forutsattningar sa som lagar, riktlinjer och PM men édven vilket praktiskt

upplagg som barnmorskorna hade att ratta sig efter avseende tid och informationsmaterial.
Overgripande forutsattningar

Barnmorskorna beskrev att de i olika utstrackning paverkades av riktlinjer och PM i sitt
arbete. Vissa kande till aktuella riktlinjer medan andra var mer tveksamma. Bade de

barnmorskor som informerade alla, oavsett alder, om KUB samt de som bara informerade

dem som var 33 ar och 6ver menade att de informerade enligt gallande riktlinjer.
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Socialstyrelsens riktlinjer kring vad fosterdiagnostiken syftar till 1ag till grund for hur

barnmorskorna utformade informationen till de blivande foraldrarna.

“Ja, det dr dem har PM vi har som man réattar sig efter. Nar de ska géra KUB och vilka, nar
man ska gora ultraljud. Dar har man ju &ndrat att det bara ar ett ultraljud och det &r ju
madnga som kommer och vdntar sitt andra eller tredje barn som undrar " Varfor far inte jag
det nu? Det var ju sa himla bra att jag fick det i vecka 32 dd fir man riitta sig efter de [nya]
riktlinjerna”

-Barnmorska 9
”Man foljer ju de riktlinjer vi har och féljer ju det socialstyrelsen meddelar oss om deras rad.
Sa det gor man ju absolut och det ar ju viktigt. Jag menar, det finns ju nagon anledning till
varfor vi har vara riktlinjer och varfor socialstyrelsen tycker att man inte ska géra mer an ett
visst antal ultraljud”

-Barnmorska 2

Ibland upplevde barnmorskorna oklarheter kring vad som skulle remitteras vidare av
barnmorska respektive lakare och vilken instans remissen skulle till. Kostnad berérdes som en
bidragande faktor till att hanteringen av remisser ibland var oklar da olika verksamheter hade
olika intressen. De som arbetat lange inom modrahalsovarden upplevde att samarbetet mellan

mottagning och klinik forsamrats under de ar modrahalsovarden tillnrde priméarvarden.

”Men jag skulle vilja veta mer egentligen om det bara ar det som galler. For ultraljud séager
att vi kan skicka remisser for allt och de tycker val sa klart att det ar bra och vara chefer
tycker inte det for da far vi betala for det”

-Barnmorska 7

Praktiskt upplagg

Vissa barnmorskor upplevde att de hade tillrdckligt med tid medan andra upplevde att tiden
var knapp for att hinna med informationen kring fosterdiagnostik. Nagra mottagningar hade
mdjligheten att boka extra tid i de fall tolk behdvde anvandas eller for dldre foraldrapar just

for att kunna ge utdkad information kring fosterdiagnostik. Vid de tillfallen som
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informationen inte hanns med lostes situationen antingen genom att tiden for nésta besok

utokades eller att tiden for besoket dverskreds sa att nasta patient fick vanta lite.

”Det fdr ju ta den tid det tar eller sd fdr man dra in pa nagot annat. Nej, vissa saker maste
man bara saga”

-Barnmorska 12
”Det kan ju dra ut pa tiden sa att ja, man sitter Gvertid har eller att man tar in nésta patient
senare. Ibland kan det ju vara sa att man far satta upp en extra tid for att man inte hunnit
med allt . Men for det mesta sa ar val den informationen inte jiitteldng”

-Barnmorska 4

Oftast gav barnmorskan informationen kring fosterdiagnostik vid halsosamtalet for att folja
upp vid inskrivningen dér tid for fosterdiagnostik bokades eller remiss skickades. Det fanns
olika varianter pa i vilken ordning héalsosamtal och inskrivning erbjods. Vissa omféderskor
efterfragade ibland ett kombinerat halsosamtal och inskrivning. | de fall forsta
barnmorskebestket skedde néra tiden for att genomféra KUB informerades patienten via

telefon for att inte ga miste om mojligheten att gora KUB.

“Ibland kan det vara en omféderska som har fott barn for kanske inte sa ldngesen och dd dr
det kombinerat halsosamtal och inskrivningssamtal.... och ibland kanske att man till och med
tar det pa telefon om de ringer lite sent hit till inskrivning”

-Barnmorska 1

Det fanns en stor variation kring hur barnmorskan informerade. Vissa mottagningar hade som
rutin att ge bade skriftlig och muntlig information om KUB och/eller rutinultraljud medan
andra lamnade det upp till den enskilda barnmorskan. Vissa gav den skriftliga informationen
till alla medan andra endast gav det till dem med mer fragor eller som efterfragade det. Den
skiftliga informationen kunde vara skriven av kollegor inom modrahalsovarden eller fran
ultraljudsmottagningen och fanns i form av foldrar eller informationsblad. Vissa hanvisade till
boken ”Vinta barn”. Nagra hade mdojligheten att visa en film om fosterdiagnostik medan
andra hanvisade till informationsfilm pa mottagningens hemsida eller till 1177.se. Det fanns i
dagslaget inget enhetligt sétt inom regionen for vilken skriftlig information patienten skulle

fa. Ett omrade uppgav att de snart skulle fa en ny gemensam folder att dela ut.
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”Jag pratar mycket muntligt nér jag har paret framfor mig plus att jag da delar ut skriftlig
information som de far med sig hem. Plus att vi da har den hér filmen som vi
rekommenderar”

-Barnmorska 2

Diskussion

Diskussion av vald metod

Burnards metod for analys av transkriberad data fran intervjuer bygger pa principer fran
grounded theory och innehallsanalys samt andra kéllor som beror analys av kvalitativ data
(Burnard, 1991). Den bygger pa att intervjun varit semi-strukturerade eller open-ended samt
att den spelats in och transkriberats i sin helhet. Burnard beskriver sjélv det forsta problem
som forskaren maste vara medveten om ar i vilken utstrackning det ar rétt och rimligt att
jamfora yttrande fran olika personer. Kan olika personers yttrande slas ihop och &r
gemensamma namnare verkligen gemensamma? For att kunna genomfora en analys enligt
Burnards 14 steg maste det antas att detta ar rimligt aven om forskaren maste forbli medveten
om att metoden inte handlar om att sortera efter antal (a.a.). Induktiv ansatts valdes da ingen
teori fanns kring vilka faktorer som kunde paverka barnmorskans information kring
fosterdiagnostik till blivande foraldrar. Genom en induktiv ansats fick istéllet barnmorskorna

prata fritt om vad de ansag vara faktorer som paverkad de dem.

Inom kvalitativ forskning avgors resultatets palitlighet (trustworthiness) genom begreppen
tillforlitlighet (dependability), trovéardighet (credibility) och dverforbarhet (transferability)
(Graneheim & Lundman, 2004). Trovardigheten dkar nér utvalda deltagare, insamlad data och
analys svarar val till syftet, som i sig ska vara valdefinierat. Da finns det en énskad spridning
mellan deltagarna, tillrdckligt med material samt en metod som ar véal genomtankt for avsedd
studie. Genom val av relevanta kategorier och bortsortering av irrelevant information under

analysprocessen samt anvandning av citat i resultatet styrks studiens trovardighet. Studiens
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overforbarhet syftar till i vilken utstrackning resultatet kan dverforas till andra grupper eller
situationer an de som ingatt i studien (a.a.). Resultatet for denna studie kan tankas vara
overforbart for barnmorskor verksamma inom valt undersokningsomrade och eventuellt for

barnmorskor nationellt.

| denna studie har urvalsgrupp, respondenter, datainsamling samt analysprocessen val
beskrivits detta leder till att andra kan genomfdra en likartad studie.

Forforstaelse

En befintlig bias i en studie gar aldrig att helt undvika enligt Polit och Beck (2006). Bias kan
yttra sig bade genom forfattarnas forforstaelse samt respondenternas onskan att behaga. Detta
kan i olika utstrackning paverka intervjun, analysen och resultatet. | vissa fall kan trétthet
paverka vad respondenten tar upp under en intervju (a.a.). | de fall det funnits en personlig
kontakt mellan intervjuare och respondent, antingen som barnmorska/patient eller
handledare/student, sa utfordes intervjun av den andre forfattaren for att minska risken for att
en tidigare kontakt skulle paverka respondenten och intervjun. Forfattarna har samtalat med
varandra kring sina egna erfarenheter kring fosterdiagnostik bade som privatperson och som
vardpersonal. De egna tankarna kring detta har lyfts fram for att medvetandegdras och

darigenom minska risken for att det paverkar arbetet med studien.

Urval av undersokningsgrupp

| enlighet med vad Polit och Beck (2006) avser med strategiskt urval har respondenterna varit
experter inom omradet. Det fanns en stor spridning inom hur ldnge deltagande barnmorskor
arbetat inom maddrahélsovarden samt mellan sma och stora mottagningar pa sma och stora
orter. Detta kan sagas 6ka resultatets Overforbarhet &ven om antalet deltagare endast ar 15
barnmorskor. Genom att endast inkludera mottagningar i offentlig regi med samma
basprogram, och darigenom utesluta privata alternativ, finns en férhoppning om att resultatet
ar mer dverforbart inom den offentliga sektorn. Eftersom olika verksamhetschefer valde olika
satt for att etablera kontakt med barnmorskorna inom madrahalsovarden ar det svart att veta

hur stor bortfallet ar och att dra nagra slutsatser kring detta. Ett satt att sakerstélla analysen av
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bortfallet hade varit att konsekvent utdva ett gemensamt tillvagagangssatt for att komma i
kontakt med tilltdnkta respondenter. Dock valde alla personligt tillfragade mottagningar och

barnmorskor att delta i studien, vilket kan tyda pa ett stort intresse i fragan.

Insamling av data

Intervjuguiden testades vid en pilotintervju och bedémdes innehalla fragor som svarade pa
studiens syfte. For att gora den mer littanvind lades stodfragor till. Overlag var intervjutiden
kort for en studie med kvalitativ design. Trots det har alla intervjuer svarat val mot studiens
syfte. Variationen i intervjutid kan antyda att barnmorskor ser olika pa fosterdiagnostik och &r
olika engagerade i fragan. Generellt sett var det lattare att fa tid for intervju pa de mindre
orterna dér de langre intervjuerna dgde rum. Eventuellt &r deras schema mindre pressat vilket
kan ha paverkat langden pa intervjun. Det kan tankas att intervjuer efter arbetstid varat langre
samtidigt som det kanske varit farre som valt att delta dd. Med tanke pa intervjuernas langd
fanns tankar kring att utoka antalet deltagare. Detta gjordes inte da kodningen av de sista
intervjuerna inte genererade nagon ny information eller nya koder. Detta tillsammans med att
varva gemensam narvaro och induviduellt intervjuande samt att intervjuguiden anvandes vid
samtliga tillfallen sakerstallde att alla intervjuer gatt till pa samma sétt och okar studiens

trovardighet.

Det kan diskuteras kring huruvida fokusgrupper hade genererat ett annat resultat.
Fosterdiagnostik anses vara ett etiskt laddat &mne och i sddana fall finns enligt Polit och Beck
(2006) en risk att deltagare inte delar med sig pa samma satt infor kollegor. Samtidigt hade
det varit intressant att genomftra en liknande studie med fokusgrupper for att se om resultatet

paverkas.

Kvale (1997) menar att sattet som intervjun spelas in pa kan ha betydelse for analysen. Vid
ljudinspelningar fangas endast tonfall, pauser och ordval upp medan vid en videoinspelning
dokumenteras dven ansiktsuttryck och kroppssprak. Eftersom endast ljudinspelning anvandes
i denna studie kan en del information via ansiktsuttryck och kroppssprak ha gatt forlorad

jamfort med om videoinspelning hade anvants.
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Analys av data

Transkriberingsprocessen av den inspelade intervjun medfor att en mangd varderingar och
beslut kan paverka hur materialet 6verfors fran muntlig till skriftlig form (Kvale, 1997). Detta
kan paverka intervjuernas palitlighet och giltighet. Det ar viktigt att transkriberingen sker
grundligt sa att uttryck som ”hm” finns med (a.a.). Insamlad data har transkriberats ordagrant
for att sakerstélla att dessa sma nyanser inte gar forlorade.

Triangulering beskrivs av Polit och Beck (2006) som anvéndet av fler olika referenter for att
dra en slutsats om vad som &r rétt och det stérker trovardigheten. I Burnards (1991) metod
motsvaras detta genom utférandet av steg sex och steg elva. | utférandet av denna studie fanns
det inte tid att genomfora dessa steg, vilket sjalvklart paverkar trovardigheten negativt.
Samtidigt anser Malterud (2003) att det finns en risk med att lata respondenten validera
analysen da denna kan ta avstand fran forskarens satt att tolka materialet. Ytterst ar det
forskaren sjalv som maste star for validiteten (a.a.). FOr att kompensera detta har tva
medstudenter vid ett seminarium fatt lasa igenom och koda en transkriberad intervju. Deras
analys jamfordes sedan med den befintliga och resultatet var liknande. Likasa har handledaren
varit involverad i analysprocessens gang. Triangulering har skett genom att forfattarna varvat
mellan att sjalvstandigt och gemensamt intervjua, transkribera, koda samt kategorisera vilket

har sékrat en viss trovardighet for analysprocessen.

Diskussion av framtaget resultat

Vid en genomgang av resultatet var det nagra omraden som utmérkte sig. Dessa var olikheter
i tolkningar kring gallande riktlinjer och vad som ska ingd i den allménna informationen kring
fosterdiagnostik. Aven barnmorskans erfarenhet och kunskap kunde péverka hennes etiska
resonemang och formaga att forhalla sig neutral till detta i matet med patienten. Resultaten

knyts sen an med en barnmorsketeori av Halldorsdottir och Karlsdottir.
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Olika tolkningar kring gallande riktlinjer

Enligt lagen om genetisk integritet (SFS 2006:351) ska alla gravida erbjudas en allméan
information kring fosterdiagnostik. De som har en konstaterad 6kad medicinsk risk for att
foda ett skadat barn ska erbjudas utékad information om genetisk fosterdiagnostik. Det som
inte specificeras varken hér, i SOSFS (2012:20) eller i SFOG (2008) &r vilka undersdkningar
som ingar i den allménna informationen. Dem tar daremot upp att informationen ska vara
allmant 6vergripande, dverskadlig och inte oroskapande. Dessutom ska den vara
standardiserad, kunskapsbaserad och forstaelig. Informationen bor ges i ett
tvastegsforfarande, fordelad till tva tillfallen, samt vara bade muntlig och skriftlig. 1 de fall
kvinnan inte énskar information om fosterdiagnorstik ska hon erbjudas medicinskt
motiverande undersokningar for att faststalla graviditetslangd samt antal foster (SMER, u.4.)
Kvinnor som énskar mer information ska uppmanas att boka tid for att fa detta pa sarskild

mottagning vid ett sarskilt tillfalle och av sarskilt utbildad personal (a.a.).

Lagen ger stort utrymme for egen tolkning kring vad som ingar i den allménna informationen
kring fosterdiagnostik, vilket framgar da en del barnmorskor inte informerar om KUB till alla
blivande foraldrar. Bade de som informerar alla samt de som inte gor det hanvisade till att de
foljer gallande riktlinjer. Om den enskilda barnmorskan inte anser att KUB &r en del av den
allménna informationen kan det forklara varfor vissa informerar om KUB endast till de som
hunnit fylla 33ar vid tiden for konception. Det kan da leda till att inte alla ges samma
mojlighet till att sjalv fa vélja vilken fosterdiagnostik de dnskar utan endast de som sjélva sokt
information kring fosterdiagnostik eller hort om KUB fran andra kallor har da kunnat fatta ett
aktivt beslut.

Trots att lagen om genetisk integritet (SFS 2006:351) menar att bade skriftlig och muntlig
information bor ges fanns en stor variation kring vilken skriftlig information som delades ut.
Nagra barnmorskor gav skriftlig information till alla medan andra bara delade ut det nar
patienten efterfragade det. Likasa fanns en stor variation kring vad den skriftliga
informationen innehall. Ibland ingick bdde KUB och rutinultraljud men inte alltid. Vem som
stod bakom informationen skilde sig ocksa ét. Ibland var det en ultraljudsavdelning som stod

bakom den och ibland var det en barnmorska pa mottagningen.
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En review artikel som sammanstallt 12 artiklar kring information vid fosterdiagnostik visar att
olika interventioner med syfte att ge gravida kvinnor information om fosterdiagnosk kan dka
kvinnanskunskap och tillfredstéllelse samt 6ka férmagan att fatta ett informerat beslut (Skjeth
et.al., 2014).

Erfarenhet och kunskap

| enighet med SMER (2011) konfirmerar denna studie att fosterdiagnostik &r ett etiskt laddat
amne, fullt av egna tankar och varderingar. Det fanns en stor variation i barnmorskornas egna
etiska resonemang kring fosterdiagnostik. Fast oavsett hur de personligen stéllde sig till
fosterdiagnostik var det gemensamt fér samtliga barnmorskor att den egna installningen inte
fick genomsyra informationen till de blivande foréaldrarna. Barnmorskan skulle forbli neutral,
varna om patientens autonomi samt anpassa informationen efter patientens behov. Trots detta
fanns en tro pa att barnmorskans satt att vara omedvetet kunde paverka hur informationen
presenterades och uppfattades av patienten. Detta &r i linje med de svarigheter som SMER
(2011) beskriver i samband med att halla sig neutral samtidigt som man omedvetet anda kan

paverka informationen.

Nagot som framkom var en upplevelse av att 6kad arbetslivserfarenhet gjorde det lattare att
lagga de personliga varderingarna at sidan i motet med patienten. Aven om erfarenhet
kommer med aren sa visar Prahl och Wide- Swensson (2013) i sin studie att nyexaminerade
barnmorskor besatt storst kunskap inom omradet. Fram for allt var det kunskapen om KUB
som var bristande hos de med langreyrkeserfarenhet. Overlag uppgav barnmorskorna att de
var trygga med att informera kring fosterdiagnostik men att de saknade kontinuerlig
uppdatering och att upplevde att det var langt mellan deras verksamhet och
ultraljudsavdelningarna. Manga formedlade ett behov och en 6nskan av att fa hospitera pa en
ultraljudsavdelning for att 6ka sin kunskap och pa sa satt informera patienten pa ett mer sékert

Satt.

Den tid barnmorskan hade att tillga for att informera de blivande foraldrarna varierade mellan
olika mottagningar da avsatt tid for de forsta tva besoken var olika. Det gjorde ocksa

barnmorskans upplevelse kring om tiden rackte till eller inte. Dessutom beskrev de olika
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mojligheter att hantera situationer da tiden inte rackte till, boka extra tid fran borjan vid tolk
eller hog alder, boka in ett extra besck, att dra dver tiden sa att nasta patient fick vénta eller att
dra in pa informationen kring ndgot annat. Alla respondenter tog upp d&mnet fosterdiagnostik
vid forsta motet med patienten och foljde sen upp det pa andra motet, vilket ar i enlighet med
SOSFS (2012:20) riktlinjer. Ar 2004 genomfordes enkatundersokning dar cirka hilften av
samtliga vardgivare inom mddrahalsovard angav att de la hdgst 5-10 minuter pa information
kring fosterdiagnosik medan den andra halvan spenderade cirka 15-30 minuter pa
informationen (SBU, 2006). | dagslaget ar det oklart om detta har forandrats.

Teoretisk anknytning

Halldorsdottir och Karlsdottir (2011) har tagit fram en barnmorsketeori som ser barnmorskans
professionalism som en central faktor i att starka kvinnan under graviditeten. | detta ingar fem
omraden barnmorskans professionella omvardnad, vishet, utveckling, professionella

kompetensen samt den mellanmanskliga kompetensen (Figur 1).
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Figur 1. Oversikt av Halldorsdottirs och Karlsdottirs barnmorsketeori.
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Inom den professionella omvardnaden ingar att varna om kvinnans autonomi och att stodja
henne i svara situationer (Halldorsdottir & Karlsdottir, 2011). Likasa att kunna méta kvinnor
fran olika kulturer (a.a.). Barnmorskorna i studien uttryckte att det var viktigt att bevara
kvinnans autonomi genom att forklara for henne att informationen kring fosterdiagnostik &r
frivillig och att beslutet inte ligger hos barnmorskan utan patienten. Detta innebar ocksa att
anpassa informationen efter parets dnskemal och att ge dem saklig information och realistiska

forvantningar.

Barnmorskans vishet ses i det vidare perspektivet som nagot som utvecklas av erfarenhet och
kunskap (Halldorsdottir & Karlsdottir, 2011). Hon vet vad hon gor och varfor samt har
utvecklat en formaga att formedla sin kunskap i motet med patienten. Kunskapen baseras pa
vetenskaplig fakta och hon kan sjélv identifiera situationer dar den egna kunskapen inte racker
till samt da be om hjalp (a.a.). Barnmorskorna kéande att de var trygga med att ge information
kring fosterdiagnostik men att nar deras kunskap inte rackte till sa var det deras uppgift att
sOka information for att mota patientens behov. Vissa menade dven att erfarenheten gjorde det

lattare att informera kring fosterdiagnostik.

Den professionella kompetensen syftar i huvudsak till barnmorskan ska besitta den kunskap
som kravs for att mor och barns hélsa ska vara saker under graviditeten (Halldorsdottir &
Karlsdottir, 2011). Genom att informera kvinnan samt félja upp kan hon pa basta satt
forberedas for olika moment under graviditeten. Barnmorskan ska kanna igen nar nagot
avviker fran det normala och kunna handla darefter pa ett korrekt sétt (a.a.) barnmorskorna
upplevde att informationen skulle férbereda patienten infor eventuell fosterdiagnostik och hur
olika resultat foljdes upp. Genom att dela upp informationen pa mer &n ett besok och sedan

folja upp gavs patienten en mojlighet att fa lata informationen sjukna in.

Den mellanméanskliga kompetensen avser formagan att kunna skapa en god kommunikation
och méta kvinnans individuella behov (Halldorsdottir & Karlsdottir, 2011). Att kunna ge
kvinnan information efter hennes forutsattningar sa att hon forstar utan att det skapa oro (a.a.).
Barnmorskorna i studien beskrev att de anpassade informationen efter de individuella
behoven som blivande foréldrar uttryckt samt de faktorer som hon kunde se i kvinnans fysiska

status och anamnes.
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Den personliga och professionella utvecklingen syftar till att barnmorskan sjalv &r medveten
om svagheter, styrkor och kunskapsbehov (Halldorsdottir & Karlsdottir, 2011). Hon ska &ven
vara medveten om sina egna installningar och tankar (a.a.). Barnmorskorna var klart insatta i
sina egna tankar men varnade alla om att vara neutrala infor patienten. De var medvetna om
sina kunskapsbehov och uttryckte &ven en 6nskan om att hospitera for att tdcka en del av den

kunskapslucka de hade.

Slutsats

| dagslaget rader det ibland oklarheter kring vissa av de riktlinjer som reglerar barnmorskans
arbete. En slutsats som kan dras av resultatet &r att informationen till blivande foraldrar kring
fosterdiagnostik ges pa olika satt inom regionen. Det finns ingen enhetlig konsensus kring om
och i sa fall vilken skriftlig information som ska delas ut. Aven om det &r varje barnmorskas
ansvar att halla sig informerad om gallande riktlinjer tror vi att ett gemensamt
informationsmaterial hade underlattat for den enskilda barnmorskan samt gjort att alla
blivande foraldrar erhaller samma information och mojlighet till att genomfora den
fosterdiagnostik de 6nskar. Mer utbildning i barnmorskeutbildningen vore 6nskvért. Inte bara
kring vad fosterdiagnostik innebér i teori utan &ven hur informationen ska formedlas och till
vilka. | nulaget ingar inte praktik pa ultraljudsavdelningar som ett obligatoriskt moment i
barnmorskeutbildningen vid Lunds Universitet. Genom att under studietiden inkludera praktik
pa en ultraljudsavdelning ges alla blivande barnmorskor en inblick i hur KUB, rutinultraljud,
tillvaxtkontroller och flodesmatningar gar till och den erfarenheten borde gora det lattare

kunna informera och forbereda patienten.

Implikation och fortsatt forskning

Det hade varit intressant att utféra en dversyn av alla information som delas ut inom regionen
for att gora en sammanstéllning. Malsattningen hade varit att utforma en enhetlig information

som sedan testas i en randomiserad case-controll studie for att utvardera bade barnmorskans

och de blivande fordldrarnas uppfattning av materialet.
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Bilaga 1

Intervjuguide

Inledande fragor kring teoretisk utbildning samt arbetslivserfarenhet

Var laste du din barnmorskeutbildning?
Vilket ar tog du barnmorskeexamen?
Vad och var har du jobbat som barnmorska?

Vilken utbildning har du fatt kring fosterdiagnostik pa barnmorskeutbildningen?
Beskriv narmare vad du minns. Har du fatt utbildning via jobbet eller sokt info sjalv?

Oppen huvudfraga

Vilka faktorer tror du inverkar pa den information du ger blivande foraldrar kring
fosterdiagnostik?

Stodfragor

Riktlinjer och styrdokument

Hur anpassar du informationen utifran riktlinjer och styrdokument fran arbetsgivare
och socialstyrelsen?

Vad ger du for slags info, skriftlig/muntlig? Vad har ni riktlinjer for det?

Vid vilket/vilka besok informerar du kring fosterdiagnostik?

Parets forutsattningar (alder, yrke, utbildning, ekonomi, sprak, forkunskap, livsstil
samt familjesituation)

Inleder du med att fraga om de vill ha information om fosterdiagnostik?

Hur anpassar du informationen efter paret som du har framfor dig?

Informerar du om méjligheten till KUB dven om man inte &r 6ver 33 nar man blir
gravid?

Egna varderingar

Kéanner du dig trygg med att informera kring fosterdiagnostik?

Tror du att man som barnmorska kan paverkas av egna tankar och varderingar nar man
informerar kring fosterdiagnostik?

Verksamhetens forutsattningar (Tid/vidareutbildning)
Hur paverkar verksamheten dina mojligheter att informera blivande foraldrar?
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