1736 VIDENSKAB

Ugeskr Laeger 172/23 7. juni 2010

Sundhedsstyrelsens informationspjece
til gravide medfgrer utryghed

Stud.med. Puk Jensen & lektor John Brodersen

ORIGINALARTIKEL

Institut for Folkesund-
hedsvidenskab, Afdeling
for Almen Medicin

RESUME

INTRODUKTION: Siden 2004 er alle gravide i Danmark blevet
tilbudt preenatalscreening. Formalet med dette studie var at un-
dersgge, hvordan Sundhedsstyrelsens informationspjece til gra-
vide om risikovurdering og fosterdiagnostik blev opfattet af
yngre ikkegravide kvinder.

MATERIALE OG METODER: Der blev udfgrt fem enkeltinterview
med kvinder i alderen 23-26 ar. Pa interviewtidspunktet var kvin-
derne ikke gravide og havde ikke tidligere gennemfgrt en gravi-
ditet. Interviewene blev gennemfgrt ved brug af en semistruktu-
reret interviewguide. De blev optaget og transskriberet. Ved
analysen blev Steinar Kvales teori om meningskondensering an-
vendt.

RESULTATER: Efter at have laest pjecen blev informanterne be-
kymrede, bange eller skreemte over risikoen for at fgde et barn
med alvorlig sygdom eller handicap. De gnskede alle en risiko-
vurdering for at opna tryghed og/eller sikkerhed for at fa et rask
barn. Screeningstilbuddet blev i sig selv opfattet som et signal
om risiko.

KONKLUSION: Sundhedsstyrelsens pjece »Risikovurdering og
fosterdiagnostik« laegger i sin nuveerende form mere op til et ja
end et nej til at deltage i preenatalscreening. Dette er kritisabelt,
dels fordi malsaetningen for informationspjecen var at styrke de
gravides selvbestemmelse, og dels fordi deltagelse i hele scree-
ningsprogrammet ikke for den enkelte gravide med sikkerhed
kan siges at vaere til stgrre gavn end skade.

12004 udgav Sundhedsstyrelsen (SST) pjecen
»Risikovurdering og fosterdiagnostik« [1]. Pjecens
malsaetning er pé et neutralt og fyldestggrende
niveau at informere kommende foraldre om, at der
eksisterer et tilbud om undersggelser af fostret. Den
informerer om fosterdiagnostik, om undersggelserne
og deres risiko, og om hvad det betyder at tage imod
tilbuddet eller ikke. Det er vigtigt, at informationen

i pjecen fremstar neutral og dermed folger folketin-
gets vedtagelse af 15. maj 2003: »Formalet med
fosterdiagnostik er ikke at forhindre fgdsel af bgrn
med alvorlig sygdom eller handicap, men derimod at
bista en gravid kvinde, som gnsker en sddan bistand,
med at treeffe sine egne valg.« [2]. Grundlaget for
denne beslutning er en rapport fra marts 2003, hvor
en arbejdsgruppe under SST fastslog, at indfgrelsen
af tilbuddet om risikovurdering og fosterdiagnostik
havde til formal at undga »katastrofen for den en-

kelte« [3]. Det nytteetiske princip pd samfundsniveau
skulle ikke veegtes.

Derfor skal den information, der gives til den
gravide, opfattes saledes, at et »ja« eller et »nej« til
undersggelse er ligeveerdige valg. Det vil sige, at et
fravalg af tilbuddet er lige s rigtigt som et tilvalg.

I andre undersggelser har man beskaftiget sig med,
hvordan screeningstilbud og screeningsundersggel-
serne blev oplevet af gravide og deres partnere [4, 5],
men indholdet i SST’s informationspjece har ikke tid-
ligere vaeret undersggt.

Formélet med denne kvalitative undersogelse er
at vurdere, hvordan indholdet i SST’s pjece opfattes
af og eventuelt pavirker kvinder i den fgdedygtige
alder.

MATERIALE OG METODER

Der blev udfgrt fem enkeltinterview med kvinder
(informant 1-5) mellem 23 og 26 ar som pa inter-
viewtidspunktet:

- ikke var gravide

—  ikke tidligere havde gennemfort en graviditet

—  ikke havde leest SST’s pjece »Risikovurdering og
fosterdiagnostike« [1].

Da pjecen henvender sig til kvinder pé alle uddan-
nelsesniveauer, og det mé antages, at laeseniveauet
varierer med uddannelsesleengden, blev kvinderne
strategisk udvalgt efter forskellig uddannelsesbag-
grund. En kvinde var uden gymnasiel uddannelse,
en havde en kort videregdende uddannelse, to var i
gang med mellemlange videregédende uddannelser
og en var i gang med en langere videregdende ud-
dannelse.

Interviewet indledtes med, at SST’s pjece »Risiko-
vurdering og fosterdiagnostik« [1] blev udleveret.
Informanterne laeste pjecen igennem, hvorefter selve
interviewet begyndte. Intervieweren udspurgte infor-
manterne ved hjelp af dbne spgrgsmal.

Iinterviewguiden blev der fgrst spurgt til in-
formantens umiddelbare indtryk af pjecen, samt
hvorvidt informanten fglte sig pavirket af pjecen
og i sé fald hvordan. Derefter blev der spurgt til
informantens opfattelse af bestemte emner i pjecen:
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— informationstilbuddet

— talmaterialet

- risiko for at f& et barn med Downs syndrom i for-
hold til den gravides alder

— forventninger til undersggelserne

- informantens holdning til deltagelse i nakke-
foldsskanning uden stillingtagen til, hvorvidt
man ved forhgjet risiko ville gnske invasiv diag-
nostik, og om man ville fa foretaget abort af et
foster med kromosomfejl.

Alle fem interview blev optaget og efterfolgende
transskriberet. Det transskriberede materiale blev
analyseret af intervieweren, sdledes at overflgdigt
materiale s som ikkerelevante informationer og gen-
tagelser blev slettet, og der blev skelnet mellem
vaesentlige og uvasentlige udsagn (sidespring og
generelt overflpdigt materiale) set i forhold til under-
sogelsens formél. Herefter analyseredes de udvalgte
passager af interviewene ved hjelp af Steinar Kvales
interviewanalysemetode kaldet meningskondense-
ring [6]. Hovedbetydningen af det sagte omformule-
redes til fi ord, og lange interviewtekster reducere-
des til korte preecise formuleringer [6]. Séledes ledte
metoden frem til en kondensering af de udtrykte be-
tydninger i mere og mere essentielle betydninger,
hvad angar emnet. Denne kondensering resulterede
til sidst i dertilhgrende centrale temaer [6].

Der blev efterfplgende gennemfgrt en pélidelig-
hedstest, hvor interview og meningskondenseringer
blev gennemgaet [6].

Begge forfattere deltog i planleegning af undersg-
gelsens formal, design og valg af metode. Fgrstefor-
fatteren udfgrte alle interview, transskriptioner, ana-
lyser og skrev forste artikeludkast. Andenforfatteren
leeste alle transskriptionerne og bidrog veesentligt til
det endelige manuskript.

RESULTATER

Analysen ledte frem til fem centrale temaer, som gik
igen i alle interview. Nogle af disse er inddelt i under-
temaer, som ikke alle er repraesenteret i alle fem in-
terview.

Bekymring

Det fgrste tema var bekymring, som opstod efter laes-
ning af pjecen. Inden da var det felles for informan-
terne, at de opfattede risikoen for at fa et barn med
alvorlig sygdom eller handicap som meget lille. Efter
lzesning af pjecen blev risikoen opfattet som vaesent-
lig. En informant udtrykker det séledes:

»Denne her folder giver mig en masse at bekymre
mig om, som jeg ikke vidste for« (informant 2).

En anden omtaler risikoen:

»Jeg synes, der var en stor risiko for alt muligt.
Risiciene er udpenslede. Man blev ikke rolig af denne
her information« (informant 5).

En variation over samme tema var at blive bange
for at f4 et barn, der fejler noget alvorligt. Dette kom
til udtryk hos to af informanterne. En af disse infor-
manter udtrykker det séledes:

»Stor fokus pa alt det der kan vaere i vejen med
dit barn. Jeg ville blive mere bange for, at mit barn
var sygt efter at have leest denne her« (informant 2).

To af informanterne udtrykte endnu en variation
over samme tema; at blive skreemt efter laesning af
pjecen. De sagde:

»Der blev jeg skraemt, hvis jeg var 40. Og man
skal huske pé, at de fleste foder jo ikke, nar de er 20.
S& hvis man allerede er 30, s ville man tenke, at
man var godt deropad, og sa ville man begynde at fa
panik« (informant 2).

»Der blev sat et skremmebillede op, som ikke
rigtig blev glattet ud for mig« (informant 5).

Tryghed/sikkerhed

Det andet tema er begrundelserne for at tage imod
screeningstilbuddet. Alle fem informanter ville umid-
delbart tage imod tilbuddet og udtrykte gnsket om at
opna en tryghedsfglelse for et rask barn som den pri-
mere begrundelse. Det blev blandt andet udtrykt s&-
ledes:

»Det ville veere betryggende at blive undersggt«
(informant 1).

»Det giver tryghed at ligge i den gode ende« (in-
formant 4).

En anden begrundelse var gnsket om sikkerhed
for at fa et rask barn. Sikkerhedsgnsket blev omtalt
hos tre informanter. En af informanterne sagde:

»Jeg ville sige ja til undersggelse for at veere
100% sikker pa, at der ikke var noget galt med bar-
net« (informant 5).
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Forstdelse
Det tredje centrale tema er forstéelse af pjecens tal-
materiale. En udtrykte det séledes:

»Jeg synes, det er sveert at forstd det med risikoen
for og efter undersggelse« (informant 3).

Tre af informanterne gav udtryk for, at de gerne
ville kende a priori-risici for kvinder i andre aldre end
20 og 45 ar. En af dem sagde:

»Det ville veere bedre, hvis der ogsa var et tal for
ens risiko, ndr man er 30. Som 30-4rig identificerer
man sig nok mest med den 45 drige. Man er ved at
veere lidt gammel. Det far man at vide. Man kommer
automatisk til at tro, at man er meget i farezonen,
hvis man er 30« (informant 2).

Under interviewene blev den aldersbetingede
risiko [7] for at f& et barn med Downs syndrom ved
den pégaeldende kvindes alder oplyst. Det bevirkede,
at tre af de pdgaeldende kvinder ikke la2ngere fandt
sygdomsrisikoen ligesa bekymrende. En sagde:

»Altsa det tal [0,07%, red.] synes jeg ikke var no-
get problem. Hvis jeg fik det at vide, ville jeg ikke del-
tage« (informant 5).

Alle fem informanter havde svert ved at forsta
afsnittet »Eller sagt med tal« (pjecens side syv), hvor
det forklares, at undersggelserne giver stgrre, men
ikke fuld sikkerhed for et rask barn.

Et pligtbud

Tilbuddet i sig selv blev af alle fem informanter tol-
ket som et signal om, at der kunne vere en risiko, og
at det derfor var fornuftigt at tage imod det. Det
fjerde centrale tema er derfor opfattelsen af tilbud-
det som et pligtbud. En af informanterne udtrykte
det saledes:

»Jeg tror, jeg ville ende med at ggre det, fordi
hvis ikke jeg gjorde det, ville jeg maske ende med at
gd rundt resten af graviditeten og teenke ,skulle jeg
nu have gjort det og veere endnu mere bange for at fa
et sygt barn« (informant 2).

Ligeledes blev der givet udtryk for en fglelse af,
at undersggelserne anbefales, i og med at de tilbydes:

»Jeg ville altid fa den lavet. De gor det jo ikke for
sjov. Nar man har indfert de her undersggelser, mé
der jo veere en ide i det. Jeg vil mene, at det er anbefa-
let af Sundhedsstyrelsen, nar de tilbyder det. Jeg tror
ikke, de tilbyder noget, som ikke giver mening« (in-
formant 4).

Gennemtaenke hele screeningsforlghet?

Det femte centrale tema drejer sig om, hvorvidt kvin-
derne ville gennemtenke hele screeningsforlgbet. Af
pjecen fremgér det, at SST for deltagelse i risikovur-
dering ikke anbefaler stillingtagen til eventuel invasiv
diagnostik og i yderste konsekvens abort eller ej af fo-

ster med f.eks. Downs syndrom. Tre informanter gav
udtryk for ikke at kunne undgé at gennemtaenke
dette scenario:

»Man kan nok ikke lade veerre med at ga og
taenke over, hvad man ville ggre, hvis man far at vide,
at risikoen er forhgjet« (informant 3).

To mente derimod, at det, at blive bedt om at
tage stilling pa forhand, ville afskraekke dem fra at
deltage. Den ene sagde:

»Det er fint, at man ikke bliver tvunget ud i at
teenke det hele vejen ud. Jeg ville mere sige nej tak til
at fa gjort det, hvis jeg skulle teenke den helt feerdig,
eller hvis jeg maske ville blive tvunget ud i fosterdiag-
nostik hvis forhgjet risiko« (informant 5).

DISKUSSION
Bekymringerne, som opstod hos informanterne, ses
tilsvarende ved skriftlig invitation til mammografi.
Selve screeningstilbuddet tolkes af modtageren som
et signal om, at der er en betydelig risiko [8-11].
I sundhedsloven § 16, stk. 2 [12] omtales retten til
ikke at vide. Denne tilsidesettes, nar alle tilbydes
prenatalscreening. I selve tilbuddet ligger der en
»tvang« til at saette sig ind i fordele og ulemper ved
preenatalscreening, efterfulgt af stillingtagen til delta-
gelse eller ej. Denne »tvang til viden og valg« flytter i
sidste instans ansvaret for evt. utilsigtede heendelser
(f.eks. iatrogen abort) og abnorme fund over pa den
enkelte gravide. Det er derfor ikke kun informations-
pjecen, men ogsé selve screeningstilbuddet, som kan
afstedkomme dilemmaer og bekymringer. Som det
fremgar af sundhedsloven § 15, stk. 2 [12], skal der
veere mulighed for en dialog mellem borgeren og den
praktiserende leege med henblik pa at udveksle infor-
mation, stille spgrgsmél og opnd enighed om delta-
gelse eller ej. Informationspjecen star séledes ikke
alene, men indgér som en central del af informations-
tilbuddet og kunne danne grundlag for dialogen mel-
lem borger og laege. Derfor er det ikke uvasentligt,
hvordan informationspjecen opfattes af borgerne.
Bekymringen danner grundlag for at f foretaget
en risikovurdering, ved hvilken det forventes at opné
oget tryghed og sikkerhed. Dette kontrasteres af
Wajdemann et al’s undersggelse [13], hvor 6.441 gra-
vide blev screenet med nakkefoldsskanning og double
test. Blandt de screenede var 99,61% af fostrene kro-
mosomalt set raske for screeningen og 99,86% efter
screeningen, hvis man antager, at alle de identifice-
rede fostre med kromosomale abnormiteter blev
aborteret. Den opnéede sikkerhed ved screening var i
undersggelsen altsa kun 0,25%. Samtidig fik 2%
(132/6.441) af kvinderne med raske fostre falsk
postive screeningssvar, hvor man kan antage af
mindst et rask foster dgde utilsigtet pga. en iatrogen
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abort. Séledes medfgrer nakkefoldsskanning med
double test ca. otte gange sé stor risiko for at fa et
falsk positivt svar (2%) som for at f& et sandt positivt
(0,25%). Med andre ord altsd otte gange sd meget
usikkerhed som sikkerhed for kvinden med et rask
foster, plus en sjelden — men meget alvorlig — risiko
for at miste sit kommende raske barn.

En del af formlet med det praenatale screenings-
program var ifglge SST’s arbejdsgruppe, at den gravi-
des selvbestemmelse skulle styrkes via neutral infor-
mation [3]. Det er forventeligt, at informanterne
bekymres ved pjecens alvorlige emne, men stér be-
kymringen mal med den faktiske risiko? Informan-
ternes bekymring var stor, og bekymringen svandt,
da de fik oplyst deres aldersbetingede risiko. Resul-
taterne viser ogsd, at forholdstalsresultaterne er
sveere at forstd og anvende i praksis. De gravide efter-
lades altséd med en stor bekymring og et screeningstil-
bud, som formelt ikke er anbefalet af SST. Selvom
SST ikke anbefaler tilbuddet, s tilleegger vore infor-
manter sundhedsvasnet og dets tilbud stor veerdi, og
tilbudet opfattes mere som en pligt end som et tilbud.
Disse resultater genfindes i Lous undersggelse [4].

I Schwennesens [5] undersggelse omtales screenings-
tilbuddet som »et tilbud man ikke kan afsla«.

Det er en begransning, at der kun er udfgrt fem
interview. Imidlertid findes de fem hovedtemaer i
alle interview, hvilket vidner om en hgj grad af data-
meetning. At kvinderne ikke er gravide ses som en
styrke for undersggelsen, idet kvinderne mé antages
at have et minimum af forforstéelse om praenatal-
screening. Grunden til, at vi har valgt ikke at inter-
viewe gravide er, at det ville vaere meget sandsynligt,
at kvinderne ville forholde sig til hele svangerprofy-
laksen inklusive screening. De gravide ville derfor
ikke kunne forholde sig isoleret til informations-
pjecen.

Da dette er en kvalitativ undersggelse, er resulta-
terne ikke ngdvendigvis repreesentative for alle yngre
kvinder i Danmark. Dette vil kunne undersgges ved
en kvantitativ spgrgeskemaundersggelse.

KONKLUSION

SST’s pjece »Risikovurdering og fosterdiagnostik«
leegger i sin nuvaerende form mere op til et ja end et
nej til at deltage i preenatalscreening. Dette er kritisa-
belt, dels fordi malsetningen for informationspjecen
var at styrke de gravides selvbestemmelse, og dels
fordi deltagelse i hele screeningsprogrammet ikke for
den enkelte gravide med sikkerhed kan siges at veere
til stgrre gavn end skade.
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