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Resume

Introduktion: Sundhedsstyrelsen introducerede i 2004 nye ret-
ningslinjer for fosterdiagnostik. Herefter tilbydes alle gravide en
risikovurdering for Downs syndrom (blodpreve og nakkefoldskan-
ning) og en misdannelseskanning. Den gravide skal informeres, s&
hun har mulighed for at tage et informeret valg. Vi gnskede at
undersgge informationens rolle i den gravides forstaelse og valg af
nakkefoldskanning.

Materiale og metoder: Seksogtyve gravide blev interviewet efter
forste svangrekonsultation og igen efter misdannelseskanningen.
Undersggelsesresultaterne i denne artikel stammer primeert fra
farste interviewrunde og vedrgrer de 24 gravide, der valgte nakke-
foldskanningen.

Resultater: En skanning ses som et attraktivt tilbud, som mange
gravide forventer at fa. Efter at have modtaget information om
nakkefoldskanningen hos egen leege sgger de deltagende gravide
ikke selv yderligere information. De vigtigste motiver for valg af
nakkefoldskanning er: 1) forsikring, 2) valgmulighed, 3) forvent-
ning til skanningen som en glaedelig begivenhed og 4) opfattelsen
af, at undersggelsen er legitimeret af sundhedsveesenet.
Konklusion: Nakkefoldskanningen veelges pa baggrund af nogle
forventninger, som ligger ud over skanningens specifikke medicin-
ske formal og det, der informeres om. De gravide ser desuden en
sammenhang mellem viden og bekymring og gnsker derfor ikke at
»vide for meget«. Samlet viser undersggelsen, at de deltagende
gravides tilgang til information og motiver for valg af nakkefold-
skanningen bygger pa nogle strategier og rationaler, der kompli-
cerer indfgrelsen af et informeret valg.

I efterdret 2004 udsendte Sundhedsstyrelsen nye retningslinjer
for fosterdiagnostik [1]. Tyngdepunktet blev flyttet fra en
automatisk visitation efter bestemte kriterier (f.eks. alder) til et
tilbud til alle gravide om henholdsvis en risikovurdering for
Downs syndrom (DS) i form af en blodpreve og en nakke-
foldskanning (i 11.-14. graviditetsuge) samt en misdannelses-
kanning (ca. i 19. graviditetsuge).

De nye retningslinjer har information i fokus. Den gravide
tilbydes information om fosterundersegelser ved forste svang-
rekonsultation hos egen lzege. Hvis information enskes, skal

laegen informere neutralt og fyldestgorende [1]. Formélet med
det nye tilbud er at bistd en gravid kvinde, der ensker det,
med at treeffe »et informeret valg.

Det informerede valg anses i stigende grad for at veere en
hensigtsmeessig made at tilrettelegge sundhedsvasenets tilbud
pa [2] - herunder tilbuddet om fosterdiagnostik. I forleengelse
heraf kunne man forvente, at indferelsen af et informeret valg
ville opleves som positivt af de gravide og som en udvidelse af
sundhedsvaesenets respekt for den gravides autonomi.

I talrige udenlandske undersogelser har man dog pavist, at
gravide kvinder ofte har begranset viden om de tilbudte
fosterdiagnostiske undersogelser [3-5]. Samtidig er informa-
tionens betydning i beslutningsprocessen omkring fosterun-
dersogelser ringe belyst [6].

Forfattergruppen ivaerksatte derfor en kvalitativ interview-
undersogelse som forundersegelse til et storre, kvantitativt
studie af betydningen af informationspraksis i forbindelse
med fosterundersogelser. Formalet med interviewundersogel-
sen var at fa en bred belysning af gravides oplevelse af tilbud-
det om fosterdiagnostik. Vi forventede bl.a. at kunne afdekke
omrader, hvor de gravide enskede mere information eller
fandt informationen serlig bekymrende.

Denne artikel bygger pa et udsnit af undersegelsesresulta-
terne [7]. Vi sztter fokus pa de gravide, der valgte nakkefolds-
kanningen (Figur 1) - pa deres viden om og motiver for dette
valg, herunder informationens betydning i beslutningspro-
cessen.

Materiale og metode
Den kvalitative interviewundersogelse blev gennemfort i
sommeren 2005 af en antropolog. Processen fra forberedelse
til endelig analyse er sket i tzet dialog med de ovrige medfor-
fattere. Dette mode mellem et klinisk og et antropologisk per-
spektiv har drevet undersegelsen frem og hjulpet os til hele ti-
den at udfordre materialer og konklusioner. De 26 deltagende
gravide blev henvist til undersogelsen af praktiserende laeger.
De pageldende leger visiterede til henholdsvis Skejby Syge-
hus, Odense Universitetshospital og Hvidovre Hospital. De
tre visitationsomrader blev valgt, da de har forskellige infor-
mationsstrategier og visitationsmuligheder i forhold til tilbud-
det om fosterdiagnostik. De praktiserende lzeger blev bedt om
fortlobende at henvise gravide til projektet ved forste legebe-
sog. Eneste kriterium var, at kvinderne talte dansk (Tabel 1).
Deltagerne blev interviewet to gange. Forste gang kort
efter forste svangrekonsultation hos egen lzege og anden gang
efter misdannelseskanningen. Hvert interview varede en time
og foregik oftest i den gravides eget hjem. Interviewene tog
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Figur 1. Interviewoversigt (antal deltagere).

udgangspunkt i en semistruktureret interviewguide [8, 9] ud-
viklet til formalet. I et semistruktureret interview er den inter-
viewede med til at definere, hvad der er relevant i forhold til
en given problemstilling [10], og interviewguiden blev derfor
revideret, ndr nye temaer og problematikker viste sig. Spergs-
malene blev lobende nuanceret, og forelebige fortolkninger
blev afprevet. Den antropologiske undersagelse er »fortol-
kende undervejs« [8], og en del af analysen er foregiet sidelo-
bende med interviewene i en vekselvirkning mellem teori og
empiri. [ alt 52 interview er transskriberet og indekseret i QSR
Nvivo (version 2.0). Data er analyseret med henblik p4 iden-
tifikation af centrale temaer og forestillinger i de gravides til-
gang til fosterundersogelser [11, 12]. Metoderne har bl.a. vaeret
kondensering, kategorisering og domaneanalyse [8, 11, 13].
Data er bearbejdet i et kontekstuelt perspektiv, saledes at ana-
lysen integrerer den gravides personlige situation samt de
sociale og kulturelle forestillinger og forventninger, der er en
del af den gravides hverdag.

Af de 26 deltagende kvinder valgte 24 at f deres foster
nakkefoldskannet. Denne artikel handler om dem.

Resultater

Positiv forhandsforventning

Undersogelsens gravide havde allerede inden forste lege-
besog en forventning om, at de ville f3 tilbudt en skanning i
lobet af graviditeten. Til denne forventning knyttede sig en
raekke forestillinger om skanningen som en stor oplevelse og
en kilde til sikkerhed i graviditeten. Uanset om den gravide
havde personlige erfaringer med skanning eller ej, var forestil-
lingerne en del af den gravides referenceramme, nar hun ved
forste svangrekonsultation blev prasenteret for muligheden
for fosterdiagnostik.
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Tabel 1. Deltagerkarakteristika. | alt 26 deltagere. Medianalder 30 &r
(spaendvidde: 24-37 ar).

Karakteristika Antal
Visiteret til

Skejby Sygehus . . . ... 8
Odense Universitetshospital . ... .......... ... ... ..., 9
H:S Hvidovre Hospital . . .......... .. ... .. ... ....... 9
Paritet

Forstegangsfadende . .......... ... ... . . .. . .. 14
Flergangsfedende ... ....... ... .. .. ... . . ... ... 12
Skannet i tidligere graviditet 11
Tidligere spontane aborter

INEEN 0 0 a0 aoaoaoaoaoaoaoaoaoacacncnoncncaonnnnaaa 21
Enellerflere ... ... . .. . . . . 5
Nationalitet

Fodt og opvokset i Danmark . . ......... ... ... . o . 25
Fodt og opvokset uden for Danmark . .................... 1
Uddannelsesniveau

Leengerevarende videregdende uddannelse . ............... 7
Mellemlang videregéende uddannelse . ... ................ 8
Kort videregéende uddannelse .. ....................... 1
Erhvervsuddannelse . .......... ... .. ... .. ... ... 4
Studentereksamen .. ..... ... ... 4
O.eller 10.Klasse . . . ... 2
Erhvervsaktivitet

Erhvervsaktive ... ...... ... ... .. 20
Studerende . ... 4
Uden for arbejdsmarkedet . .. ....... ... ... ... ... ... ... 2

Unuanceret viden

Kun enkelte deltagende gravide var klar over, at de forvente-
des at tage et informeret valg. Efter forste svangrekonsultation
vidste flertallet, at de kunne valge en blodpreve og en nakke-
foldskanning, som tilsammen giver en risikovurdering for DS,
og at der var mulighed for yderligere undersogelser, hvis
resultatet viste forhojet risiko. Dette var den videnplatform,
hvorfra de fleste af deltagerne traf deres valg. Ved nakkefold-
skanningen er der dog mulighed for andre fund end en oget
risiko for DS, eksempelvis storre misdannelser. En fortykket
nakkefold kan desuden vere et tegn pa andre komplikationer
end DS (f.eks. hjertefejl). Der er ikke nedvendigvis nogen
entydig diagnose eller »losning« pa disse fund. Den gravide
risikerer derfor at skulle tage stilling til fund, som ligger ud
over en risikovurdering for DS, og som man ofte ikke kan
kende det fulde omfang af. Sundhedsstyrelsens retningslinjer
angiver, at den gravide skal informeres om bade fordele og
ulemper ved de tilbudte undersegelser [1], men kun enkelte
deltagende gravide udtrykte viden om og forstielse for disse
potentielle usikkerheder og dilemmaer, som nakkefoldskan-
ningen er forbundet med.

Intet yderligere informationsbehov

Ud over den information, de modtog af leegen, sogte de delta-
gende gravide meget lidt information om nakkefoldskannin-
gen. De accepterede den information, de modtog og fortalte,
at man »ogsé kan vide for meget«. Uanset om den gravide op-
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Tabel 2. Motiver for valg af nakkefoldskanning .

A. @nsket om forsikring

»Jeg synes bare, at det er et godt tilbud. Sa det er egentlig derfor, at jeg
har sagt ja til nakkefoldskanningen. Ikke fordi jeg har veeret specielt be-
kymret for, om der er noget i vejen. Jeg synes bare, at det er rart at f&
konstateret, at tingene er, som de skal veere« (Jeanette)

»Det der er vigtigst for mig, det er at f& en forsikring om, at alting er, som
det skal veere. At man bliver frikendt pa en eller anden made« (Cecilie)

»Man siger da ikke nej til en gratis forsikring, ger man?« (Linnea)

B. @nsket om valgmulighed

»Der er ingen grund til at stikke hovedet i busken. Hvis der er en risiko,
hvorfor skulle man sa ikke forfalge den? Jeg vil gerne have lov til at treeffe
det valg, og mit valg det er, at barnet, der kommer, skal veere raskt. Jeg
synes da, at det er en barsk beslutning at skulle tage, men jeg ville gare
det af hensyn til de to store« (Kathrine)

»Altsd, at f4 et darligt resultat er da stadig bedre end slet ikke at vide
noget. For det er jo alternativet, ikk’. Og jeg ville da rgre mig, hvis jeg nu
valgte undersggelserne fra, og s& der rent faktisk var noget i vejen med bar-
net, ndr det kom ud. Det ville da veere en meget uheldig situation« (Maja)

C. Forventning om skanningen som oplevelse
»Det er jo s&dan lidt et hgjdepunkt her i starten af graviditeten« (Gro)

»Jeg har hert, at det ger graviditeten og barnet mere virkeligt. Ogsa for fade-
ren. S& jeg tror bare, at det er sddan en familieoplevelse, hvor vi tager hin-
anden i handen, og sa skal vi ud og kigge pa vores barn. Det er mest det,

det handler om. Selve risikovurderingen fylder bare ikke ret meget« (Maja)

»Som min mand og jeg har talt om: Man far lyst til at tage cola og popcorn
med! Og s& bede jordemoderen om at komme igen om en time. For det er
s&dan meget privat et eller andet sted. Og utrolig smukt« (Rebekka)

D. Sundhedsveesenets tilbud tilleegges veerdi og autoritet

»Hvis der er nogen, der mener, at der er en risiko, s& kan man jo lige s
godt fa det tjekket« (Dea)

»Man ma neesten formode, at der er en god grund til, at de tilbyder de her
undersggelser nu. For de har ikke bare lyst til at bruge penge i sundheds-
vaesenet« (Kathrine)

»Jeg tror, at det har noget at ggre med, at man har tillid til systemet. Og
hvis systemet foreslar, at man kan f& den her skanning, s tror jeg ikke,
at man vil sige nej til den« (Lise)

»Hvis man far tilbuddet og det offentlige betaler ... s& teenker man da,

at det er noget, man skal sige ja til. Selv om man forsgger at leegge det
op som et valg, si er mekanismerne jo nogle andre. N&r sundhedsveesenet
veelger at tilbyde det, s& pavirker det da en« (Birgitte)

levede at vaere blevet grundigt eller mere overfladisk informe-
ret hos egen leege, udviste hun tillid til, at legen havde givet
den information, der var nedvendig og relevant.

Arsager til valg af nakkefoldskanning
Flertallet af deltagerne ville ikke have overvejet risikoen for at
bere et barn med DS, medmindre de var blevet introduceret
for muligheden gennem de tilbudte undersogelser. De folte sig
ikke »i risiko« for at baere et barn med DS, og tilbuddet om
information og undersogelser 2ndrede ikke pa dette.

De vigtigste motiver for valg af nakkefoldskanning var:
1) forsikring, 2) valgmulighed, 3) en glaedelig begivenhed og
4) opfattelsen af, at undersogelsen er legitimeret af sundheds-

vasenet.
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Et afgorende motiv var forsikring (Tabel 2 A). Undersogel-
sens gravide var grundlzeggende sikre p4, at alting var, som
det skulle vaere, men ville alligevel gerne bekreftes, nar mu-
ligheden var der. Nakkefoldskanningen sds som en risikofri
madde at fi denne forsikring pa. Ikke en garanti for et perfekt
barn og en ukompliceret graviditet, men en vished om, at bar-
net var sundt og normalt pa det givne tidspunkt.

Dog handlede valg af nakkefoldskanning for flere ogsa om
muligheden for at fi en diagnose og en valgmulighed (Tabel
2B). De gravide folte sig ikke i risiko, men hvis deres ufodte
barn havde DS, enskede de den viden og dermed muligheden
for at treeffe et valg angdende fortsaettelse af graviditeten. Flere
gravide nzvnte det problematiske i at have faet tilbudt en risi-
kovurdering og have valgt den fra, hvis de efterfelgende fodte
et barn med DS. Flere forestillede sig, at en sidan situation vil
medfore tvivl eller skyldfelelse. Heraf opstod et enske om at fa
en diagnose og et valg. Forventning til skanningen som en
kaempestor oplevelse var et vigtigt motiv for valg af nakke-
foldskanning (Tabel 2 C). De gravide gledede sig til at se barnet
og forventede, at graviditeten ville blive mere realistisk efter
skanningen, og at den vordende far efterfolgende ville fole sig
mere involveret i graviditeten. Flere af deltagerne var ved forste
interview ikke klar over, at de ogsa havde mulighed for en mis-
dannelseskanning. De troede derfor, at nakkefoldskanningen
var deres eneste mulighed for at fi denne forventede oplevelse.

For flere af deltagerne var det vigtigt, at det er sundheds-
vasenet, der tilbyder nakkefoldskanningen (Tabel 2 D). Til-
buddet i sig selv blev oplevet som et signal om, at der kunne
veare en risiko, og at det derfor var fornuftigt at tage imod det.
Undersogelsen viste, at de gravide tillagde sundhedsvaesenet
og dets tilbud veerdi og autoritet.

Diskussion

Undersogelsen viste, at de gravides motiver for valg af nak-
kefoldskanning kun i begreenset omfang knyttede sig til den
information, de modtog hos egen lege. Tilvalget var i stedet
knyttet til en forventning til skanningen som en positiv op-
levelse og en vished for, at fosteret s normalt ud. Nakkefold-
skanningen blev her tillagt en vaerdi, som 14 ud over det spe-
cifikke medicinske formal og det, der blev informeret om. Det
tyder pa, at det primeert er selve skanningen, der siges ja til,
ndr deltagerne velger en nakkefoldskanning. Behovet for
information om det diagnostiske formal glider derfor i bag-
grunden, og risikovurderingen opleves mere som en opstéet
mulighed end som et decideret behov.

For undersogelsens gravide var barnet sundt og gravidite-
ten normal, indtil det modsatte var bevist. Sundhedsstyrelsens
fokus pd information og informeret valg sker altsd i en sam-
menhzng, hvor den gravide kvinde ikke oplever tilstedeve-
relsen af en risiko, der kan og ber reduceres med specifikke
undersogelser. Barnet er ikke en risikosterrelse, men et barn,
der i udgangspunktet er raskt. Dette har konsekvenser for den
made, de gravide forholder sig til informationen pa.
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Det informerede valg har svere betingelser
Sundhedsstyrelsens retningslinjer [1] forudsztter implicit, at
den gravide kan og vil forholde sig interesseret og rationelt
til nakkefoldskanningen og dens potentielle udfald. De delta-
gende gravide udtrykte imidlertid en forstdelse af graviditeten
som en uforudsigelig storrelse, der ikke lader sig fuldt kontrol-
lere eller planleegge. Ogsa i andre undersogelser har man
fundet, at gravide ikke enskede at planleegge alt for meget pa
forhind, men i stedet »tager tingene, som de kommer« [14].

I denne optik er det ikke relevant at sege information om og
gennemtznke potentielle risici. At den gravide ikke pa denne
made afvejer fordele og ulemper ved nakkefoldskanningens
mulige udfald komplicerer indferelsen af et informeret valg.

At flertallet af deltagerne ikke sogte supplerende informa-
tion, handler ogsa om, at de gravide ser en sammenhzng mel-
lem information og potentiel bekymring. De oplever, at man
kan fa for meget at vide og er derfor ikke ubetinget interes-
serede i information. Det opfattes ikke som problematisk at
vere uvidende om elementer af de undersogelser, der er valgt.
Nér barnet forventes at vaere raske, er der jo ingen grund til at
udsztte sig for unedig bekymring. Dette kan betyde, at de
gravide beskytter sig og ikke lytter, hvis der informeres om
mere problematiske sider af nakkefoldskanningen. En anden
mulighed er, at sundhedspersonalet ogsa er pavirkede af den
forventede relation mellem information og bekymring. Det er
tidligere vist, at de, der informerer om fosterundersogelser,
ikke ensker at skabe en nervesitet og derfor kan undlade at
informere [15]. De praktiserende leger sidder i dette sveere di-
lemma, og det kan teenkes, at nogle valger at informere pa en
madde, sd den gravide ikke konfronteres med nakkefoldskan-
ningens potentielle kompleksitet. Den gravide skeermes mod
unedige bekymringer, men engageres af samme grund ikke i
det valg, hun skal tage. Flere undersegelser har dog vist, at et
oget informationsniveau omkring fosterundersogelser ikke
oger de gravides angstniveau, men tvaertimod kan vaere med
til at gore de gravide mindre nervese [16, 17].

Samlet viste undersogelsen, at der i de deltagende gravides
tilgange til information og bevaeggrunde for valg af nakke-
foldskanningen 13 nogle strategier og rationaler, som kompli-
cerer indforelsen af et informeret valg. Af samme grund kan vi
ikke pa baggrund af det kvalitative materiale finde specifikke
omrader, hvor de deltagende gravide onskede mere, mindre
eller anderledes tilrettelagt information.

Metodiske overvejelser
En kvalitativ undersogelse giver os en viden, der ligger meget
teet pa det enkelte individ. Forstaelsen vokser ud af de be-
greber og forestillinger, som den gravide praesenterer os for.
Forskerens fortolkninger udfordres undervejs, og materialet
bliver til i en dialog med de gravide.

En kvalitativ undersogelse ber inkludere s bredt et spek-
trum af perspektiver pa en problemstilling som muligt [8, 18].
Den méde, vi har valgt at skabe kontakt til de gravide pa,
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Udmaling af normal nakkefold ved ultralydskanning. Billedmateriale udlant af
Gynakologisk/obstetrisk Klinik, Gentofte Hospital.

medferer visse begreensninger. For det forste foregar underse-
gelsen i tre storbyomrader. De er valgt, fordi de har forskellige
informationsstrategier. For det andet har vi bedt de praktise-
rende lzeger om at henvise gravide fortlebende til undersegel-
sen. Vi ved reelt ikke, om alle har efterlevet dette. Det er
muligt, at leeger har undladt at henvise gravide, som de f.eks.
oplevede som serlig bekymrede eller sdrbare. Det er desuden
muligt, at det iseer var bekymrede gravide, der sagde nej til at
deltage i en undersogelse som denne. Konsekvensen kan ek-
sempelvis vare, at den rolle, som bekymring for DS spiller for
valg at nakkefoldskanningen, undervurderes.

Undersogelsen hzevdes ikke at give et repraesentativt bil-
lede af den danske gravide, men kan ses som et kvalificeret
diskussionsopleg og et grundlag for en videre udforskning
af informationens betydning i tilbuddet om fosterdiagnostik.
Vi ser frem til at belyse dette nermere i en kommende kvanti-
tativ undersogelse.

Korrespondance: Stina Lou, Odensegade 24, 3. th., DK-8000 Arhus C.
E-mail: stinalou@hotmail.com

Antaget: 7. august 2006
Interessekonflikter: Ingen angivet
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vaesenet under Samarbejdsudvalget i Arhus Amt samt Praktiserende Leegers
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Resume

Resultater af undersggelser tyder pa, at behandling for infertilitet
kan gge risikoen for medfadte misdannelser. Med data fra Den
Nationale Fgdselskohorte »Bedre Sundhed for Mor og Barn« sam-
menlignede vi misdannelseshyppigheder for bgrn fadt af par med
nedsat frugtbarhed i en behandlet og en ikkebehandlet gruppe.
Denne sammenligning viste naesten samme misdannelseshyp-
pighed i de to grupper. Den ggede hyppighed af medfgdte misdan-
nelser skyldes maske mere den bagvedliggende lidelse end selve
behandlingen.

Infertilitet, defineret efter den tid, det tager et par at opna en
graviditet, har en hyppighed pa ca. 15%, hvis ventetidsperio-
den sattes til mere end 12 maneder [1]. Et stigende antal par
behandles for ufrivillig barnleshed [2], men det er uklart, i
hvor hej grad det skyldes bedre muligheder for behandling

eller et stigende antal ufrivilligt barnlese. De vigtigste mulige

forebyggelige faktorer er indtil videre overvaegt, fedme og
rygning. Da rygehyppigheden er pa retur selv i Danmark, vil
vi forvente faerre par af ufrivilligt barnlese med denne ztio-
logi, hvorimod meget tyder p3, at fedmeepidemien fortsat er
aktiv, og den kan, som rygning, miske ogsad ramme naste
generation.

Der forskes intenst i mulige bivirkninger knyttet til infer-
tilitetsbehandling, men storstedelen af denne epidemiologiske
forskning er desverre ikke designet pd en made, der gor det
muligt at adskille en bivirkningseffekt af behandling fra en
effekt af den tilgrundliggende lidelse, den nedsatte fertilitet.
De fleste studier er confounded by indication, fordi de bruger
kontrolgrupper af par med normal fertilitet.

I dette studie undersoger vi hyppigheden af medfodte mis-
dannelser som en funktion af infertilitet, hvad enten de bererte
par blev behandlet eller ¢j. Vi bruger data fra Den Danske Fod-
selskohorte »Bedre Sundhed for Mor og Barn« (BSMB) [3, 4].

Materiale og metoder

Vi udtrak oplysninger fra de 85.381 kvinder, der fra den 1.
juni 1997 til den 1. februar 2003 deltog i det forste af fire plan-
lagte telefoninterview, der var en del af BSMB [3]. I dette in-
terview blev de spurgt om, hvor lzenge de havde varet om at
blive gravide. Hvis de havde en ventetid pé seks maneder
eller mere, blev de ligeledes spurgt, om de havde veret i be-
handling for barnleshed, og hvilken behandling de havde
modtaget.

Alle deltagerne i BSMB blev koblet til Landspatientregi-
steret (LPR) for at f3 data om fodslen og sygdomme i barne-
alderen. Vi ekskluderede derefter alle graviditeter, der endte i
abort, dodfedsel eller triplefadsel. Tilbage var 61.249 enkelt-
fodte born og 3.156 tvillinger.



