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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Fosterdiagnostik &r olika undersokningar och prover som bland annat utfors i syfte att
vardera sannolikheten att fostret har en kromosomavvikelse. Metoder for fosterdiagnostik utvecklas
standigt, vilket har forandrat de val som blivande foraldrar vérlden over stalls infor. Beslutsfattande
ar komplext och mangfacetterat. Gravida har beskrivit hur beslut om fosterdiagnostik ofta ar svart.
Etiska fragestallningar ar standigt narvarande inom fosterdiagnostik och praglas av vérderings- och
intressekonflikter. Syfte: Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva blivande foraldrars
upplevelser av att fatta beslut om att genomga fosterdiagnostik i syfte att hitta kromosomavvikelser
och att identifiera aspekter som paverkar beslutet. Metod: En beskrivande allman litteraturstudie
baserad pa 14 vetenskapliga kvalitativa artiklar. Utifran likheter och skillnader mellan de olika
artiklarnas resultat identifierades gemensamma element. Elementen grupperades och skapade nya
teman och subteman som utgjorde resultatet. Resultat: Resultatet bestod av 5 huvudteman med
tillhérande subteman. De huvudteman som identifierades var Tankar om hur ett funktionsnedsatt
barn kan paverka livet, Onskan om kontroll éver sitt liv, Varderingar i relation till fosterdiagnostik,
Tillit till fosterdiagnostik och Upplevelsen av hélso- och sjukvardens inverkan pa beslutet. Slutsats:
Upplevelsen av att fatta beslut om fosterdiagnostik varierade. Manga funderade 6ver hur ett
funktionsnedsatt barn kunde paverka livet. Vissa ville forbereda sig for ett barn med
funktionsnedsattning och tackade darfor ja till att genomga fosterdiagnostik medan andra tackade
nej da de inte ville paverka graviditeten. Den narmaste omgivningen och hélso- och sjukvarden

paverkade beslutsfattandet.

Nyckelord: Fosterdiagnostik, Downs syndrom, Blivande foréaldrar, Upplevelse.



ABSTRACT

Background: Prenatal diagnosis includes various examinations and tests that are performed in
order to evaluate the risk of fetal chromosomal anomaly. New methods of prenatal diagnosis are
constantly evolving, which has changed the choices prospective parents worldwide have to make.
Decision making is complex and multifaceted. Parents-to-be have described how decisions about
prenatal diagnosis often are difficult. Ethical issues are constantly present in prenatal diagnosis and
are characterized by values and conflicts of interest. Objectives: The aim of this literature study
was to describe parents-to-be experience of making decisions about prenatal diagnosis for
chromosomal anomalies and to identify aspects influences the decision. Methods: A descriptive
literature study based on 14 scientific qualitative articles was performed. Common elements were
identified based on similarities and differences between the results of the different articles. The
elements were grouped and created new themes and subthemes that constituted the result. Result:
The result consisted of 5 main themes and associated subthemes. The main themes identified were
Thoughts about how a disabled child can affect life, The desire to control life, Values in relation to
prenatal diagnosis, Trust in prenatal diagnosis and The experience of healthcare impact on the
decision. Conclusion: The experience of making decisions about prenatal diagnosis varied. Many
parents-to-be thought about how a disabled child could affect their life. Some wanted to prepare for
a child with disabilities, and therefore accepted the offer of prenatal diagnosis while others refused
to interfere with the pregnancy. Friends and family as well as health care staff affected the decision

making.

Keywords: Prenatal diagnosis, Down’s syndrome, Parents-to-be, Experiences.
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1. ORDLISTA

I denna studie har begreppet “den gravida” anvénts for att undvika stereotyper om konsidentiteten
hos den som bér barnet. Begreppet “’partner” har anvénts da forfattarna till denna studie ansett att
konsidentiteten hos den icke-gravida blivande fordldern inte ar relevant. Begreppet “blivande
fordldrar” innefattar bdde den gravida och partnern. Med fosterdiagnostik’ menar forfattarna till

denna studie fosterdiagnostik i syfte att hitta kromosomavvikelser.



2. BAKGRUND

2.1 Definition av fosterdiagnostik

Fosterdiagnostik ar olika undersékningar och prover som bland annat utfors i syfte att vardera
sannolikheten att fostret har en kromosomavvikelse (SOSFS 2012:20; Bengtsson, 2015). De test
som utfors i syfte att hitta kromosomavvikelser &r ultraljud, biokemisk analys, en kombination av
ultraljud och biokemisk analys (KUB), Non Invasiv Prenatal Testing (NIPT), fostervattenprov och
moderkaksprov. Ultraljud, biokemisk analys och NIPT &r icke invasiva fosterdiagnostiska
undersdkningar och medfor ingen risk for missfall. Vid fostervattenprov och moderkaksprov, som
ar invasiva fosterdiagnostiska undersokningar, finns risk for missfall som uppmitts till 1 pa 100
(Bengtsson, 2015). Risken for kromosomavvikelser presenteras ofta i siffror och som sannolikhet
(Gates, 2004).

2.2 Downs syndrom

Downs syndrom &r den vanligaste kromosomavvikelsen och kan innebéra inlarningssvarigheter och
organpaverkan sasom hjartfel hos barnet (Bengtsson, 2015). | Sverige fods varje ar ca 100-200
barn med Downs syndrom (Socialstyrelsen, 2011). Sannolikheten att fa ett barn med Downs

syndrom okar i takt med den gravidas stigande alder (Socialstyrelsen, 2014).

2.3 Tillgang till fosterdiagnostik

Metoder for fosterdiagnostik utvecklas standigt vilket har forandrat de val som blivande foraldrar
varlden dver stalls infor (Hewison, 2015). Manga vastlander har ett organiserat program for
fosterdiagnostik med klara riktlinjer (Jong, Maya & Lith, 2015). Utbud av och tillgang till
fosterdiagnostik varierar dock mellan olika lander och dven mellan olika Ian i Sverige. Alternativen
kan skilja sig at mellan offentlig och privat finansierad vard (Ekelin, Persson, Valimaki, & Crang
Svalenius, 2016). Gravida maste finna sig i och fatta beslut inom ramen for de val som finns

tillgangliga (Hewison, 2015).

2.4 Beslutsfattande

Gravida maste i dag fatta beslut om de ska tacka ja till fosterdiagnostik eller inte, och vilken typ av
fosterdiagnostik de ska genomga (Ekelin et al., 2016). Beslutsfattandet innebar flera beslut. |
samband med inskrivning pa svenska modravardscentraler erbjuds foraldrar information om

fosterdiagnostik. Att ta emot information &r frivilligt och betdnketid ska ges. Accepteras
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erbjudandet ska informationen ges vid ett senare besok. Efter att informationen givits erbjuds
blivande foraldrar att genomga fosterdiagnostik. Beslutet behdver inte fattas pa en gang (SOSFS
2012:20). Beslutet om att genomga fosterdiagnostik fattas ofta tillsammans med partnern (Carroll,
Owen-Smith, Shaw & Montgomery, 2012), men det &r den gravida som bestdmmer om hen ska
genomga fosterdiagnostik (SFS, 2006:351).

Bristande kunskap vad galler avsikt med och konsekvenser till foljd av fosterdiagnostik &ar vanligt
bland gravida (Barr & Skirton, 2013; Saltvedt, 2009) och deras partners (Carroll et al., 2012).
Beslutsfattande &r komplext och mangfacetterat. Gravida har beskrivit hur beslut om
fosterdiagnostik ofta &r svart (Carroll et al., 2012; Reid, Sinclair, Barr, Dobbs & Crealy, 2009).
Fosterdiagnostik leder oundvikligen, vid upptéckt av kromosomavvikelse, till att ett beslut om
huruvida graviditeten ska fa fortsatta eller inte maste fattas (Jong et al., 2015).

2.5 Etiska fragestallningar inom fosterdiagnostik

Etiska fragestallningar ar standigt narvarande inom fosterdiagnostik och praglas av varderings- och
intressekonflikter. Respekten for manniskovérdet ar centralt och vacker fragor kring vikten av
fosterdiagnostik (Statens Medicinsk-Etiska Réd, 2006).

Fosterdiagnostik kan ses i forhallande till godhetsprincipen, da kunskap om olika
funktionsnedsattningar kan paverka framtidsutsikten for det ofodda barnet till det battre. Vid
funktionsnedsattning med samre framtidsutsikt anses situationen svarare och etiska dilemman kan
uppkomma (Svensk Forening for Obstetrik och Gynekologi [SFOG], 2014). Det finns en konflikt
mellan den gravidas rétt till sjalvbestimmande och idén om att fostret &r en egen patient
(DiGiovanni, 2010).

Att ta hansyn till den gravidas autonomi handlar om att véardera och respektera den gravidas
onskemal och lata det styra beslutsfattandet (SFOG, 2014). Informationen den gravida erhaller pa
modravardscentralen ska behandla de etiska fragestallningarna som fosterdiagnostik kan vacka, och
informationen som ges ska anpassas efter den gravida och partnerns behov (SOFS 2012:20). For att
uppratthalla den gravidas sjalvbestaimmanderétt &r mojligheten till att gora ett informerat val
avgorande. Grunden ligger i att samtliga gravida &r kompetenta nog att fatta sina egna beslut och

beddma vad som ar mest fordelaktigt (Georgsson, 2016).



2.6 Barnmorskans roll

Den internationella etiska koden for barnmorskor slar fast att barnmorskan ska respektera den
gravidas rétt till ett informerat val och stddja hen i att leva med de val hen gor (International
Confederation of Midwives [ICM], 1999).

En god kommunikation mellan halso- och sjukvardspersonal och den gravida &r centralt for att den
gravida ska kunna ta till sig information om fosterdiagnostik (Georgsson, 2016). For att kunna gora
ett informerat val krévs att informationen har varit objektiv och givits pa ett professionellt stt.
Styrande information far inte ges (SFOG, 2014). Det finns delade meningar mellan barnmorskor
om huruvida fosterdiagnostik ska diskuteras med den gravida. Vikten av att forklara och diskutera
informationen for att 6ka forstaelsen for alternativen och konsekvenserna av beslutet har beskrivits
av vissa barnmorskor. Andra har papekat att en diskussion skulle kunna uppfattas som
ledande/styrande (Ahmed, Bryant & Cole, 2013).

Den information och forberedelse barnmorskor far om fosterdiagnostik varierar i stort (Ekelin &
Crang-Svalenius, 2004). Enligt Skirton & Barr (2010) saknar vissa barnmorskor adekvat kunskap

om fosterdiagnostik och omsténdigheterna under vilka det ska erbjudas.

3. PROBLEMFORMULERING

Forskning inom omradet fosterdiagnostik pagar i snabb takt och de metoder som anvénds utvecklas
och blir fler. Fosterdiagnostik erbjuds i hog utstrackning vilket medfér 6kade krav pa att hélso- och
sjukvarden kan beméta och stodja de som ska fatta beslut om fosterdiagnostik. Fosterdiagnostik &r
inte bara &r en medicinsk fraga utan ocksa ett etiskt dilemma och kan innebéra svara
fragestallningar och beslut. For att kunna erbjuda stod under beslutsprocessen behdver vardpersonal

ha god kunskap om upplevelsen av att fatta beslut om fosterdiagnostik.

4, SYFTE
Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva blivande foréldrars upplevelser av att fatta beslut
om att genomga fosterdiagnostik i syfte att hitta kromosomavvikelser och att identifiera aspekter

som paverkar beslutet.



5.METOD
5.1 Design

Designen som valdes var en beskrivande allmén litteraturstudie. Metoden valdes i syfte att skapa en
overblick over ett avgransat omrade och sammanfatta befintlig forskning. Litteraturstudien
baserades pa kvalitativ forskning da det bidrar till 6kad forstaelse for patienters erfarenheter och
upplevelser (Friberg, 2012b). Pa grund av en snav tidsram valdes att genomfora en allman

litteraturstudie istéllet for en systematisk litteraturstudie.

5.2 Datainsamling

Data samlades in via databaserna "CINAHL” och ”"PubMed”. Enligt Ostlundh (2012) har alla
databaser en egen amnesordlista eller tesaurus med hjalp av vilken lampliga s6kord for respektive
databas kan hittas. | CINAHL anvandes darfor CINAHL-headings och i PubMed anvandes
Meshtermer. Dessa kombinerades i vissa fall med fria sokord. Booleska operatorer, OR och AND,
anvandes. OR anvandes for att vidga sokningen for att dven fa traffar pa synonymer till sékorden.
AND anvéndes for att begrénsa sokningen till relevanta soktraffar (Forsberg och Wengstrom,
2015). Sokprocessen dver databassokningen redovisas nedan i en sokmatris, se tabell 1. Utifran de
13 inkluderade artiklarnas referenslistor gjordes en sekundarsokning. Detta for att inte ga miste om
relevant litteratur (Ostlundh, 2012). Sekundarsékningen genererade ytterligare en artikel som
inkluderades. Det totala antalet inkluderade artiklar blev 14.

5.3 Urval

Ostlundh (2012) forklarar att rubriker kan vara till hjalp vid ett forsta urval, att de kan vara ett forsta
steg i sorteringen av relevanta respektive icke relevanta artiklar. Vidare rekommenderas att
abstrakten ska lasas eftersom de kort speglar artikelns innehall (Ostlundh, 2012). Inledningsvis
gjordes darfor en 6verblick av samtliga rubriker under respektive sokning. Darefter studerades
abstrakten till de artiklar med en rubrik som verkat relevant for syftet. | sekundarsokningen lastes
samtliga rubriker i referenslistorna for att ga vidare med samma urvalsprocess som i

databassokningen.

De artiklar vars abstrakt motsvarade litteraturstudiens syfte och moétte inklusionskriterierna l&stes i
sin helhet och kvalitetsgranskades (Forsberg & Wengstrom, 2015). Inklusionskriterierna var

publicering pa engelska med tillgangligt abstrakt, peer reviewed, publicering i en vetenskaplig
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tidskrift, tillganglighet i full text online och etiskt godk&nnande. Detta gjordes for att underlatta
urvalet och sortera bort den forskning som faller utanfor det relevanta intresseomradet (Ostlundh,
2012). Oversiktsartiklar exkluderades. Under sok- och urvalsprocessen gjordes ingen geografisk-
eller tidsbegransning i syfte att inte ga miste om relevant forskning.

Tabell 1. SOkmatris

Sokning | Databas + Sékord Avgrénsningar/ | Sokresultat Antal Granskade | Inkluderade
Datum for Publicerat lasta artiklar artiklar
sokning datum abstrakt/

Dubblett

1 CINAHL Decision making AND Peer reviewed, 23 10 3 1 (Art. Nr. 8)

31/08/17 (experiences or abstract
perceptions or attitudes or available,
views) AND prenatal academic
testing for down syndrome | journal,

english/1999-
2014

2 CINAHL (experiences or Peer reviewed, 146 42/10 16 7 (Art. Nr. 6, 25,

31/08/17 perceptions or attitudes or abstract 27,42, 65, 86,
views) AND prenatal available, 134)
diagnosis AND decision academic
making journal,

english/1992-
2016

3 CINAHL Down syndrome AND Peer reviewed, 15 8/6 2 2 (Art. Nr. 4, 10)
31/08/17 decision making AND abstract

qualitative studies available,
academic
journal,
english/1993-
2013

4 CINAHL Chromosome disorders Peer reviewed, 8 4/4 0 0

31/08/17 AND abstract
(experiences or available,
perceptions or attitudes or academic
views) AND qualitative journal,
studies english/1999-

2013

5 PubMed ((Down syndrome) AND Abstract, free 17 3 3 3 (Art. Nr. 4, 13,
04/09/17 Prenatal) AND qualitative full text, 17)

research english/2000-
2017

6 PubMed ((Prenatal diagnosis) AND | Abstract, free 31 5 2 0
04/09/17 experience) AND decision | full text,

making english/1992-
2016

5.4 Kvalitetsgranskning

De artiklar som utifran sitt abstrakt valdes ut for granskning bedémdes utifran en granskningsmall
fran Statens beredning for medicinsk utvardering [SBU] (2014). Utifran denna mall bedomdes
artiklarnas kvalitet utifran deras syfte, urval, datainsamling, analys och resultat. En sammanvagd

bedomning gjordes darefter varpa artiklarna skattades som hég, medelhog eller lag kvalitet.



Samtliga inkluderade artiklar ansags ha hog kvalitet. Artiklarnas bedomda kvalitet redovisas i

artikelmatrisen, se bilaga I.

5.5 Dataanalys

Inkluderade artiklar lastes igenom separat och tillsammans av forfattarna ett flertal ganger i syfte att
fa en djupare forstaelse for innehallet. En schematisk Gversikt av samtliga artiklar skapades i form
av en artikelmatris (se bilaga I) dar var och en av artiklarna sammanfattades med féljande rubriker:
Titel/Forfattare/Artal/Land, Syfte, Metod/Etiskt godkannande, Resultat, Konklusion och Kvalitet.
Detta gjordes for att fa en battre dverblick av artiklarnas resultat. Utifran likheter och skillnader
mellan de olika artiklarnas resultat identifierades gemensamma element. Elementen grupperades
och skapade nya teman och subteman som utgjorde resultatet. FOr att styrka resultatet och ge extra
tyngd at de olika teman anvandes citat (Friberg, 2012a). For att ytterligare tydliggora resultatet

skapades en temamatris dar det tydligt framgar vilka artiklar som behandlar respektive tema.



Tabell 1. Temamatris

X innebar att artikeln behandlar ovanstaende huvudtema

Art.

Huvudteman

Subteman

Forfattare

Ar

Tankar om hur ett
funktionsnedsatt
barn kan paverka
livet

En borda/ paverkan
pa familjen

Forestalld formaga
att hantera ett
funktionsnedsatt
barn

Press fran
omgivningen

Onskan om
kontroll éver sitt
liv

Forsékran om ett

friskt barn

Med barnets basta i
atanke

Forberedelse for ett
funktionsnedsatt
barn

Varderingar i
relation till
fosterdiagnostik

Ambivalens

L&ta naturen ha sin
gang

Abort ar inte ett
alternativ

Downs syndrom -inte
en tillrackligt
allvarlig
funktionsnedsattning

Tillit till
fosterdiagnostik

Sannolikhet
snarare én
diagnostik

Risker
Radsla for ett

skréddarsytt
samhélle

Upplevelsen av
hélso- och
sjukvardens
inverkan pa
beslutet

Fosterdiagnosti
k- en rutin

Bristfallig
information

Aune, |. & Moller, A.
(2010).

X

X

Carroll, J., Brown, J., Reid,
A. & Pugh, P.
(2000).

X

X

Chiang, H-H,. Chao, Y-M.
& Yuh, Y-S. (2006).

Crombag, N., Boeije, H.,
ledema-Kuiper, R.,
Schielen, P., Visser, G. &
Bensing, J. (2016).

Garcia, E., Timmermans,
D. & Van Leeuwen, E.
(2008).

Garcia, E., Timmermans,
D. & Van Leeuwen, E.
(2009).

Garcia, E., Timmermans,
D. & Van Leeuwen, E.
(2011).

Gitsels-van der Wal, J.,
Mannién, J., Ghaly, M.,
Verhoeven, P., Hutton, E.
& Reinders, H.

(2014).

Gottfredsdottir, H.,
Sandall, J. & Bjérnsdattir,
K. (2009a).
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Gottfredsdottir, H.,
Bjornsdéttir, K. & Sandal,

J.
(2009b).

11

Liamputtong, P., Halliday,
J., Warren, R., Watson, L.
& Bell, R.

(2003).

12

Potter, B., O"Reilly, N.,
Etchegary, H., Howley, H.,
Graham, 1., Walker, M.,
Coyle, D., Chorny, Y.,
Cappelli, M., Boland, I. &
Wilson, B.

(2008).

13

Williams, R., Dheensa, S.
& Metcalfe, A.
(2011).

14

Watterbjork, 1., Blomberg,
K., Nilsson, K. &
Sahlberg-Blom, E. (2015).




5.6 Etiska dvervaganden

Nar en litteraturstudie paborjas bor etiska 6vervaganden vad galler urval, presentation och resultat
goras. Fran Vetenskapsradet finns riktlinjer for god vetenskaplig sed. Avvikelse fran detta kan vara
plagiat eller fabricering av data utan korrekt angivelse av kélla eller felaktig atergivelse av
forskningsprocessen. Det kan till exempel anses oetiskt att enbart redogoéra for artiklar som
forskarna anser starker deras hypotes eller aterge en missvisande analys av data (Forsberg &
Wengstrom, 2015).

De artiklar som presenteras i litteraturstudien &ar vetenskapliga artiklar godkénda av en etisk
kommitté. Deltagandet i samtliga studier var frivilligt. For att artiklarna skulle aterges sa rattvist
som mojligt lastes och bearbetades de objektivt i sin helhet, bade enskilt och tillsammans av
forfattarna. Vid Overséttning anvandes Norstedts svensk-engelska lexikon, for att sékerstalla att

materialet atergavs sa riktigt som majligt.

Referenssystemet APA (American Psychological Association) anvéndes for att sékerstélla att

kéllorna angavs tydligt.

6. RESULTAT
Artiklarna var fran olika lander; Australien (n=1), England (n=1), Norge (n=1), Sverige (n=1),
Taiwan (n=1), Island (n=2), Kanada (n=2), Nederl&dnderna (n=5). Resultatet presenteras nedan

utifran tabell 11.

6.1 Tankar om hur ett funktionsnedsatt barn kan paverka livet

6.1.1 En borda/ paverkan pa familjen

Det fanns en oro 6ver eventuella bordor och inverkan pa livet som ett barn med
funktionsnedséttning kunde medfora for familjen. Den forvantade effekten ett funktionsnedsatt barn
skulle ha pa familjen paverkade beslutet om fosterdiagnostik (Chiang, Chao & Yuh, 2006;
Crombag et al., 2016; Garcia, Timmermans & van Leeuwen, 2008; Garcia, Timmermans & van
Leeuwen, 2009).

”No one wants to have a baby with problems. It is a burden to all of us and takes lots of

physical energy and social resources. ”(Chiang et al., 2006, s. 275)
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“"Having an unhealthy baby will have a great impact on your life. No one wants to take the

risk. It may totally change your life.”” (Chiang et al., 2006, s. 275)

En anledning till att tacka ja till fosterdiagnostik var att vissa kande en oro 6ver hur dvriga barn i
familjen skulle paverkas, att det skulle uppsta en brist pa tid eller uppmarksamhet pa grund av den
extra vard ett funktionsnedsatt barn skulle krava (Garcia et al., 2008; Garcia et al., 2009;
Watterbjork, Blomberg, Nilsson & Sahlberg-Blom, 2015). Néagra uttryckte oro 6ver hogre
kostnader och sag att ett funktionsnedsatt barn skulle medféra en finansiell borda (Garcia et al.,
2008; Gottfredsdottir, Sandall & Bjérnsdottir, 2009a).

“But suppose it is severely disabled or multiple disabled. Firstly you cannot do that to your
other children, because all the attention will go to this child and you will hardly be able to
handle this child yourself... ” (Garcia et al., 2008, s. 759)

”...You have to consider the whole family unit. How it's going to affect everybody in the
house.” (Potter et al., 2008, s. 360)

6.1.2 Forestalld formaga att hantera ett funktionsnedsatt barn

Beslutet om att genomga fosterdiagnostik paverkades av den upplevda formagan att kunna ta hand
om ett funktionsnedsatt barn. Vissa k&nde att de inte skulle kunna hantera det och att det skulle vara
en outhérdlig fysisk och emotionell bérda for dem och deras familj (Aune & Mdller, 2010; Carroll,
Brown, Reid & Pugh, 2000; Garcia et al., 2008; Garcia et al., 2009; Garcia, Timmermans & van
Leeuwen, 2011; Potter et al., 2008).

" We were thinking when the child is, you know, 16, 17, 20, how old are we going to be? If
it’s a special-needs child, are we going to be able to cope with it?...” (Potter et al., 2008, s.
360)

Andra litade pa sin formaga att kunna ta hand om ett funktionsnedsatt barn alternativt behévdes tid

for att forbereda sig (Aune & Moller, 2010; Carroll et al., 2000; Garcia et al., 2008; Garcia et al.,
2009; Garcia et al., 2011; Potter et al., 2008).
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"Since I have plenty of resources and my husband and I have such a sound relationship, we
shouldn’t have a termination, we should deal with it somehow. | wonder if anyone is
thinking like that? | don't think the closest family and those who | know well are thinking
like that. No, there’s probably someone who does.” (Aune & Moller, 2010, s. 19)

6.1.3 Press fran omgivningen

Att ta stod fran omgivningen i beslutsfattandet var vanligt (Carroll et al., 2000), liksom en upplevd
social press fran den narmsta omgivningen att tacka ja till fosterdiagnostik. Vanner och familj
forvantades ha svart att acceptera en fortsatt graviditet vid besked om att barnet hade Downs
syndrom (Aune & Moller, 2010). De gravidas mddrar hade stor inverkan pa beslutet (Carroll et al.,
2000).

”Your mother sort of knows you better than anybody else... She basically sat me down and
said, “I know you well enough to know if you were to have a baby with Down syndrome, you
couldn't handle it.” (Carroll et al., 2000, s. 617)

Nagra uttryckte oro 6ver hur negativa attityder mot funktionsnedsatta i samhallet skulle paverka
dem (Gottfredsddttir et al., 2009a). Samhallets utveckling, bland annat begransning av resurser,
ansags forsvara mojligheten att uppfostra ett funktionsnedsatt barn. Vissa kande darfor att de inte
hade nagot val i fraga om fosterdiagnostik. | motsats till detta kande en del en press att tacka nej till
fosterdiagnostik och att inte gora abort i fall av kromosomavvikelse. De kande da ofta ett behov av
att dolja graviditeten (Aune & Modller, 2010).

"I plan to conceal this until I have had the amniocentesis. 1t’s important for me. Because |
think it"s actually me who is going to have the principal liability, and then I must be allowed
to decide it myself. /.../ But you are influenced, Yes! The less they know, the easier for me.
That's why I don't say anything.” (Aune & Mdller, 2010, s. 17).

6.2 Onskan om kontroll 6ver sitt liv

6.2.1 Forsakran om ett friskt barn

Det framkom att det fanns ett behov av att med hjélp av fosterdiagnostik forsakra sig om att barnet
var friskt och valmaende (Carroll et al., 2000; Crombag et al., 2016; Garcia et al., 2009;
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Gottfredsdottir et al., 2009a). Vissa motiverade det med att de ville undvika angest (Garcia et al.,
2009).

”Everything that you can explore in advance is positive. It reduces uncertainty and
increases your certainty. Then you know at least that there is no sign of any abnormality.”
(Gottfredsdattir et al., 2009a, s. 716)

Vissa sag fosterdiagnostik som en chans att fa kontroll och i fall av konstaterad
funktionsnedsattning kunna fatta beslut om de ville ga vidare med graviditeten eller inte (Garcia et
al., 2011). Andra anvande fosterdiagnostik som ett satt att garantera halsan hos fostret &ven om
deras syfte med fosterdiagnostik inte var att undvika ett barn med Downs syndrom (Garcia et al.,
2008).

"This is, of course, not an invasive procedure, and as such, not a harmful one. It gives me,

well perhaps I do not look at it the right way.. It confirms that everything is all right.”
(Gottfredsdottir et al., 2009a, s. 716)

6.2.2 Med barnets béasta i tanke

Att genomga fosterdiagnostik ansags positivt for de blivande foraldrarna savél som for det ofédda
barnet (Chiang et al., 2006). Utifran perspektivet for barnets basta hade en foralder sagt ”If we are
getting old, who will take care of the child? Will he become a burden on others?” (Chiang et al.,
2006, s. 275)

Barnets béasta beskrevs i form av lycka, livskvalitet och huruvida det var dlskat. Barnets lycka
definierades som dess chans till ett tillfredsstallande och sjalvstandigt liv i forhallande till den

accepterade sociala standarden (Garcia et al., 2008).

I de fall dar barnet hade en funktionsnedsattning som inte ansags ga att forena med ett normalt liv
eller dar barnet skulle fa en 1ag livskvalitet beskrevs abort som det basta for barnet. Detta gallde
aven da foraldrarna inte kunde erbjuda barnet nédvandig vard, acceptera eller forma alska det
(Garcia et al., 2008; Garcia et al., 2011).
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”For med this is a very difficult issue. 1"ve once been in an institution for disabled children.
There were children who were lying down all day; they couldn't walk or sit. They couldn't
even talk. If you could know that beforehand! This is the point. Such a child has no life. |
think you must make a choice thinking of the child. Well, it is not good if parents can choose
between a boy or a girl. This would not be normal. But it is good that it is possible to find
out about every severe disability in the best interest of the child.” (Garcia et al., 2011, s.
463)

6.2.3 Forberedelse for ett funktionsnedsatt barn

En anledning till att tacka ja till fosterdiagnostik var att ha mojlighet att forbereda sig for ett
funktionsnedsatt barn (Crombag et al., 2016; Garcia et al., 2008; Gitsels-van der Wal et al., 2014;
Waitterbjork et al., 2015). Att forbereda sig sags som en viktig faktor om barnet hade en avvikelse
eftersom vardpersonalen da skulle kénna till det och darmed kunna vara forberedda for att ta hand

om barnet efter forlossningen (Aune & Mdller, 2010).

”I want to know as much as possible so we can prepare” (Wétterbjork et al., 2015, s. 1586)

“Even if my child would have Down Syndrome, I do not consider a termination, but for me
it was better to do the combined test to be prepared in case of Down Syndrome.” (Gitsels-
van der Wal et al., 2014, s. 300)

6.3 Varderingar i relation till fosterdiagnostik

6.3.1 Ambivalens

Manga upplevde att det var svart att fatta beslut om att genomga fosterdiagnostik (Aune & Moller,
2010; Gitsels-van der Wal et al., 2014, Potter et al., 2008; Williams, Dheensa & Metcalfe, 2011;
Watterbjork et al., 2015), och beskrev en angest som infann sig tiden mellan radgivning och
tillfallet for fosterdiagnostiken (Gitsels-van der Wal et al., 2014).

I don't want to have to make those decisions, they're hard decisions and if | choose not to

get tested, it will be a white knuckler just because the test exists and they're tough decisions

to make when it’s all out there. Resisting them is hard.” (Potter et al., 2008, s. 361.)
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Beslut kring att genomga fosterdiagnostik fattades, enligt de gravida, i de flesta fall gemensamt av
paret. Fragade man daremot deras partner havdade manga av dem att den gravida hade fattat
beslutet pa egen hand (Gottfredsdottir et al., 2009a).

6.3.2 Lata naturen ha sin gang

Att dverlata sin tro till naturen underlattade beslutsfattandet om fosterdiagnostik. Tankar om att
naturen vet bast och att man ska lata naturen ha sin gang var aterkommande (Carroll et al., 2000;
Garcia et al., 2008; Garcia et al., 2011; Williams et al., 2011). | och med denna tro fanns en idé om
att skadade foster skulle elimineras av naturen genom spontan abort (Garcia et al., 2008). Nagra
ansag att graviditet &r en naturlig del av livet och att man inte bor ingripa i det naturliga
(Liamputtong, Halliday, Warren, Watson & Bell, 2003). Hur villig man var att lagga sig i
graviditeten paverkade beslutet om fosterdiagnostik (Garcia et al., 2008).

De som satte sin tro till religion och spiritualitet havdade att graviditet ar en gava fran Gud. Det
innefattade att saker hander av en anledning, vilket paverkade beslutsfattandet (Garcia et al., 2008;
Gitsels-van der Wal et al., 2014; Potter et al., 2008). | manga fall var troende emot abort, men det

innebar inte nédvandigtvis att de ville avsta fran fosterdiagnostik (Potter et al., 2008).

”You should sometimes accept that certain things are meant to be, and which you should
deal with, perhaps. It sounds quite philosophical, but I think you just cannot avoid all
difficulties. That it will backfire at you somehow. | strongly believe that you have a certain
fate and certain things happen because of that and you should learn from them.” (Garcia et
al., 2008, s.760)

6.3.3 Abort ar inte ett alternativ

Abort sags inte som en valmojlighet for alla. Eftersom resultatet av fosterdiagnostiken inte skulle
leda till annat beslut an att foda barnet, fanns for vissa ingen mening med att genomga
fosterdiagnostik (Garcia et al., 2008; Liamputtong et al., 2003; Potter et al., 2008). Andra sag
fosterdiagnostik som ett hjdlpmedel for att lattare kunna ta beslut om vidare utredningar, till

exempel invasiv fosterdiagnostik (Garcia et al., 2008).
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”...it’s my belief that abortion is not an option... it's hard for me to think about killing
anything and to me that’s what it would be all about, whether it was perfect or not.” (Potter
etal., 2008, s. 358)

6.3.4 Downs syndrom — inte en tillrackligt allvarlig funktionsnedsattning

En anledning till att avsta fran fosterdiagnostik var att Downs syndrom inte ansags vara ett
tillrackligt allvarligt handikapp for att 6vervaga en abort. Det fanns darfor inget behov av att i
forvag fa veta om barnet hade kromosomavvikelser (Crombag et al., 2016; Garcia et al., 2011;
Garcia et al., 2009; Gottfredsdottir, Bjornsdottir & Sandall, 2009b). Nagra uppgav att de skulle

valkomna barnet i vilken form det an stopts (Watterbjork et al., 2015).

”For me Down’s syndrome is not a reason for abortion. I find it hypocritical to do a test if
you don’t do anything with the result. If the child is disabled, it would be very sad, but that
is how it is.” (Garcia et al., 2011, 5.463)

Funktionsnedsattning, sasom Downs syndrom, sags som en del av livet (Garcia et al., 2008). En del
trodde att det kunde géra ménniskor starkare och mer uppskattande av livet (Garcia et al., 2008;
Gottfredsdattir et al., 2009b).

6.4 Tillit till fosterdiagnostik

6.4.1 Sannolikhet snarare an diagnostik

Det fanns en stark oro 6ver de resultat som fosterdiagnostiken kunde ge. | forsta hand erbjods
metoder som gav en uppskattad sannolikhet for kromosomavvikelser, déribland Downs syndrom.
Flera av studierna beskrev att resultat i form av en sannolikhetsrisk var opalitliga eftersom de inte
gav nagot exakt resultat. Det var en anledning att avsta fran att genomga fosterdiagnostik (Crombag
et al., 2016; Garcia et al., 2009; Gottfredsdéttir et al., 2009b; Watterbjork et al., 2015).

Resultaten av fosterdiagnostiken ansags ge for lite information (Garcia et al., 2008) och kunde inte
ange grad av handikapp vilket paverkade beslutsfattandet (Gottfredsdottir et al., 2009b; Potter et al.,
2008). Det fanns dven en oro 6ver att, baserat pa en sannolikhetsrisk, utféra abort pa vad som

senare kunde visa sig vara ett fullt friskt foster (Williams et al., 2011).
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Andras delade erfarenheter om falska positiva svar bidrog till att flera kande att de inte kunde lita pa
resultatet av fosterdiagnostiken. De dnskade avsta fran fosterdiagnostik pa grund av risken for att
uppleva onddig angest (Carroll et al., 2000; Crombag et al., 2016; Gottfredsdottir et al., 2009b;
Potter et al., 2008).

”I was afraid of the extra stress with the false result that you could receive... I've heard a
lot of friends of mine that have done the test and that have been scared throughout their
whole entire pregnancy because of this false positive, and everything turned out being fine
at the end.” (Potter et al., 2008, s 359)

6.4.2 Risker

Det fanns en oro 6ver de risker som fosterdiagnostik kunde medfora. Anledningar till att avsta fran
att genomga fosterdiagnostik kunde vara att man ville undvika onddiga risker for barnet (Garcia et
al., 2008; Garcia et al., 2009; Liamputtong et al., 2003). Om sannolikheten for kromosomavvikelse
var hog fanns en majlighet att ga vidare med invasiva ingrepp. Da fanns en 6kad risk for missfall
vilken beaktades (Gottfredsdottir et al., 2009b; Potter et al., 2008). Risken for missfall vid invasiv
fosterdiagnostisk metod vagdes mot risken for att foda ett barn med en kromosomavvikelse (Aune
& Moller, 2010).

“Chances of misscarriage are greater than the chance of having a Down syndrome child...
As chances of conception decreasing with age, | may not get another opportunity to become

pregnant.” (Liamputtong et al., 2003, s 98)

Flera varderade sina egna riskfaktorer i relation till kromosomavvikelser, och i forsta hand Downs
syndrom. De som inte ansag att de hade riskfaktorer for att fa ett barn med kromosomavvikelser sag
inte ndgon poang med att genomga fosterdiagnostik (Crombag et al., 2016; Garcia et al., 2008;
Liamputtong et al., 2003).

6.4.3 Radsla for ett skraddarsytt samhélle
Hur effekten av fosterdiagnostik pa sikt kan paverka samhéllet oroade manga (Garcia et al., 2008;
Garcia et al., 2009; Carroll et al., 2000), till exempel att fosterdiagnostik skulle anvandas i syfte att

modifiera barn (Garcia et al., 2008).
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I think that these things are a part of life, so I would dislike it if people were to say on a
given moment that if the child has a risk of being deaf, we do not want him anymore, or if
the child has freckles I do not want him.” (Garcia et al., 2008, s. 758)

Det fanns en oro Gver ett skraddarsytt samhélle med en intolerans mot det som inte ansags perfekt
(Carroll et al., 2000; Garcia et al., 2008; Garcia et al., 2011).

"1 find it frightening a little bit. It's almost like we're playing with the nature, and... we
Want a perfect population.” (Carroll et al., 2000, s. 616)

6.5 Upplevelsen av hélso- och sjukvardens inverkan pa beslutet

6.5.1 Fosterdiagnostik — en rutin

Det fanns ofta en uppfattning om att fosterdiagnostik &r rutin inom maédrahalsovarden. (Chiang et
al., 2006; Gottfredsdottir et al., 2009a; Potter et al., 2008; Williams et al., 2011). Att genomga
fosterdiagnostik framférdes sallan som ett val. | stéllet informerade vardpersonalen om hur
fosterdiagnostik gar till och de gravida genomgick fosterdiagnostik utan att tanka pa syftet med
undersdkningen (Chiang et al., 2006; Potter et al., 2008).

En kansla av maktloshet infor vardpersonal och en upplevd utévad dominans var nagot som
berordes. Ofta upplevdes en press att genomga fosterdiagnostik fran vardpersonal (Chiang et al.,
2006; Potter et al., 2008). Om den gravida tillnérde en hogriskgrupp som riskerade att fa ett barn
med Downs syndrom forvantades de genomga fosterdiagnostik (Aune & Moller, 2010). Vissa
upplevde att det fanns press fran sjukvarden att genomga fosterdiagnostik, men ocksa en press att i
fall av avvikelse abortera fostret. Detta ledde till att flera avstod fran att genomga fosterdiagnostik
(Liamputtong et al., 2003).

”For whose benefit is the test offered? Certainly not for the unsuspecting baby. What is the

motive for the medical profession to diagnose abnormality and then routinely offer an

abortion to the mother of a supposed inconvenience? ” (Liamputtong et al., 2003. s. 96)
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6.5.2 Bristfallig information

Det framkom i manga fall att lakare och annan sjukvardspersonal lamnade bristfallig information
vilket medforde att syftet med fosterdiagnostiken missforstods (Chiang et al., 2006; Gitsels-van der
Wal et al., 2014).

Manga samlade in information fran sin omgivning, da informationen fran halso- och sjukvarden
upplevdes bristfallig (Potter et al., 2008). Information fran halso- och sjukvarden presenterades
ibland i direkt anslutning till fosterdiagnostiken, vilket innebar att de blivande foréldrarna inte
kunde anvanda informationen som grund for sina beslut. Darmed kunde inte alltid informerade val
goras (Aune & Moller, 2010).

”You should be informed in advance of what you're actually getting into. Realizing that you
can receive negative messages, what it means, what you find out about, what choices you
may face. By that very fact you have the ability to change the situation. It’s a bit
irresponsible to have the examination and then you suddenly are in the midst of a sort of
choice of life that you were not aware you got into. Perhaps you would rather choose not to
have that choice. It"s not necessarily that everybody really knows what this is about, and it’s
a pity”.” (Aune & Moller, 2010, s. 19)

I motsats till de som 6nskade kunna goéra informerade val fanns det par som inte tyckte att beslutet
om att genomga fosterdiagnostik skulle ligga hos dem sjalva. En vilja om att dverlata beslutet till
medicinskt kunnig personal fanns, da de sag sig sjalva och andra i samma situation som okunniga i

fragan om fosterdiagnostik (Watterbjork et al., 2015).

/. DISKUSSION

I denna litteraturstudie har upplevelsen av att fatta beslut om fosterdiagnostik i syfte att hitta
kromosomavvikelser och aspekter som paverkar beslutet studerats. De teman som identifierades var
Tankar om hur ett funktionsnedsatt barn kan péaverka livet, Onskan om kontroll Gver sitt liv,
Varderingar i relation till fosterdiagnostik, Tillit till fosterdiagnostik och Upplevelsen av halso- och

sjukvardens inverkan pa beslutet.
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7.1 Resultatdiskussion

Denna studie syftade till att beskriva blivande foraldrars upplevelse. Saledes inkluderades bade
gravida och deras partners upplevelser. De inkluderade artiklarna baserade dock sin forskning till
storsta del pa de som burit barnet vilket talar for att partnerns upplevelser ar underrepresenterade i

denna studies resultat.

Det framkom i denna studies resultat att beslut om att genomga fosterdiagnostik i méanga fall
praglades av den forestéallda formagan att kunna ta hand om ett funktionsnedsatt barn. Vissa kande
att de skulle klara av att ta hand om ett funktionsnedsatt barn medan andra upplevde att barnet
skulle orsaka dem fysiska och emotionella svarigheter. Delade meningar kring den forestallda
formagan att ta hand om ett funktionsnedsatt barn lyfts dven i en studie av Moyer et al. (1999) dar
en majoritet trodde att de skulle kunna anpassa sig till svarigheterna de forestallde sig att ett barn
med Downs syndrom skulle medféra. Remennick (2006) och Moyer et al. (1999) lyfter aven, i
likhet med denna studies resultat, forestallningar om att andra barn i familjen skulle fa en svar
uppviaxt eftersom de skulle kanna sig &sidosatta. Aven en oro kring ojamn fordelning av ansvar
mellan fordldrarna och att ensam behdva ta pa sig bordan av att varda barnet malades upp
(Remennick, 2006).

Av resultatet i denna studie framgick att det fanns ett behov att forsékra sig om att fostret var friskt i
syfte att undvika angest och i fall av funktionsnedsattning kunna fatta beslut om graviditetens
fortskridande. Griffiths & Kuppermann (2008) beskriver pa liknande sétt att en vilja att forséakra sig
om barnets hélsa var vanligt. En annan anledning till att tacka ja till fosterdiagnostik, som framkom
i denna studies resultat, var att fa mojlighet att forbereda sig. Det styrks av Santalahti, Hemminki,
Latikka & Ryynanen (1998) och Griffiths & Kuppermann (2008) som beskriver hur manga
uttryckte att de ville genomga fosterdiagnostik for att kunna forbereda sig for att fa ett barn med
funktionsnedsattning. Griffiths & Kuppermann (2008) forklarar vidare att manga tackade ja till
fosterdiagnostik for att de ansag att det kunde hjalpa deras ofédda barn, till exempel i form av

specialiserad prenatal vard, forberedelse infor forlossningen eller planering av eftervarden.

Det visade sig i denna studies resultat att en anledning att tacka nej till fosterdiagnostik var att man
inte sag allvarligt pa diagnosen Downs syndrom. Det fanns inget behov av att veta i férvag om

fostret var drabbat, da barnet skulle valkomnas oavsett. Bryant, Green & Hewison (2010) styrker
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det genom att presentera siffror som visar att gravida som hade for avsikt att genomga
fosterdiagnostik ansag att det var mindre gynnsamt att fa ett barn med Downs syndrom &n de som
hade for avsikt att avsta fran fosterdiagnostik. | denna studies resultat framkom &ven att vissa
havdade att graviditeten var en gava fran Gud. Hur villig man var att ingripa i naturens gang
paverkade beslutet om fosterdiagnostik. Markens, Browner & Press (1999) beskriver att en
majoritet av de som avbojde fosterdiagnostik kopplade ihop fosterdiagnostik med abort, vilket de
inte ville genomga. Aven Remennick (2006) menar att manga med religios livsinstallning inte ville
gora abort i fall av kromosomavvikelse och att det darfor inte fanns nagon poang med att genomga
fosterdiagnostik. | motsats till det, vilket ocksa framkommer i denna studies resultat, menar Moyer
et al. (1999) att religion inte nddvandigtvis avgjorde beslutet och att vissa valde att genomga

fosterdiagnostik anda.

Stark ambivalens och kanslor av att det var svart att fatta beslut om att genomga fosterdiagnostik
var aterkommande i denna studies resultat. Vem som hade mest inflytande pa beslutet uppfattades
olika beroende pa vilken partner som tillfragades. Carroll et al. (2012) belyser vikten av att paret
hade liknande vérderingar for att kunna enas om ett beslut, att beslutsfattandet annars kunde
upplevas svart. Barr & Skirton (2013) starker det i sin forklaring om att beslutsfattandet upplevdes

mer tillfredsstallande om beslutet fattades gemensamt av paret.

Att ta hjalp fran omgivningen i beslutsfattandet var aterkommande i denna studies resultat. Det
fanns bade en kansla av press fran omgivningen att tacka ja och nej till fosterdiagnostik. Remennick
(2006) stodijer det i sin beskrivning av att det fanns en normativ press fran vanner och familj att
tacka ja. | motsats till det beskriver Carroll et al. (2012) att manga ansag att beslutet bor fattas utan
inflytande fran utomstaende. Det fanns en oro 6ver att andra skulle tycka annorlunda och att det

skulle gora beslutet svarare eller att deras egna asikter skulle bli kritiserade (Carroll et al., 2012).

Aterkommande i denna studies resultat var att manga valde att avsté frén fosterdiagnostik eftersom

resultatet presenterades i form av en sannolikhetsrisk. Resultaten upplevdes som opdlitliga eftersom
de inte gav ett definitivt svar. En annan aspekt av att resultaten presenteras i form av en sannolikhet
uppmaérksammas av Gates (2004) som menar att ett resultat i form av sannolikhet och siffror kan

vara svart att forsta. Gates (2004) forklarar att de flesta gravida tolkar avvikande resultat korrekt
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men att det forekommer att en hégre sannolikhet tolkas som en definitiv diagnos for Downs

syndrom.

Moyer et al. (1999) beskriver, i likhet med denna studies resultat, en radsla for missfall eller for att
skada barnet i samband med fosterdiagnostisk undersékning. Santalahti et al. (1998) forklarar att
risken for missfall var en anledning att avsta fran att genomga fosterdiagnostik, vilket dven Kelly
(2009) styrker.

En oro Over att fosterdiagnostik skulle bidra till ett skraddarsytt samhélle, dar barn modifieras och
de som inte anses vara perfekta elimineras, framkommer i denna studies resultat. Remennick (2006)
beskriver pa liknande sétt en radsla for att vissa rensas ut till foljd av att det anses mer tillatet att
kontrollera méanniskors arftliga egenskaper. Aven Moyer et al. (1999) berér oron Kring att resultatet
av fosterdiagnostiken ska missbrukas och att selektiv abort pa grund av till exempel fostrets kon ska

Oka.

I denna studies resultat framkommer det att fosterdiagnostik ofta uppfattades som en rutin inom
modrahélsovarden. Det styrks av Gupta (2010) och Moyer et al. (1999) som menar att manga
upplevde en press att tacka ja eftersom vardpersonal ratt dem att gora det. Griffiths & Kuppermann
(2008) beskriver i motsats till det att de flesta visste om att fosterdiagnostiken var frivillig men
poangterar ocksa, i likhet med denna studies resultat samt ovanstaende artiklar, att vissa upplevde
att det var en rutin eller att det var obligatoriskt. Nagot som inte framkommer i denna studies
resultat, men som bade Gupta (2010) och Moyer et al. (1999) tar upp, &r att kdanslan av press ocksa

upplevdes pa grund av det faktum att fosterdiagnostik fanns tillgangligt 6ver huvud taget.

I likhet med denna studies resultat podngterade deltagare i Ahmed, Bryant, Tizro & Shickle (2014)
att information om fosterdiagnostik inte &r tillracklig om den inte forklaras av vardpersonalen vilket
styrks av Barr & Skirton (2013) som beskriver hur manga saknade forstaelse for vilka
undersokningar fosterdiagnostik innefattar. Ahmed et al. (2013) beskriver &ven hur barnmorskor
upplevt att manga blivande foraldrar inte forstod att de var tvungna att fatta ett beslut forran

barnmorskan lyfte fragan.
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Jamstalldheten och abortratten i de olika landerna som artiklarna ar framstallda i kan ha paverkat
resultatet och dess 6verforbarhet till Sverige. | en rapport fran World Economic Forum (2016)
rankas vérldens lander vad géller jamstélldhet i halsa, ekonomiska mdojligheter, utbildning och
politisk makt. Tio av artiklarna &r framstallda i lander som rankas bland de 20 mest jamstéllda
landerna i varlden. Det gor resultatet ytterligare mer 6verforbart till Sverige da méjligheten att fatta
beslut och rétten till autonomi hos den gravida kan antas likna de mojligheter som finns i Sverige i
dag. Fyra artiklar var dock framstéllda i lander som rankas lagre vilket forsvagar argumentet om att
resultatet kan vara Overforbart till Sverige.

Tio av artiklarna var framstallda i lander dar det idag finns tillgang till legal abort utan restriktioner
for anledning. Samtliga artiklar ar framstéllda i lander dar abort &r tillatet i handelse av avvikelse
hos fostret (Center For Reproduction Rights, 2017). | dagslaget borde tillgangen till abort saledes
inte ha paverkat denna studies resultat med forbehall for att abortrétten inte nodvandigtvis sett

likadan ut vid tiden d& artiklarna framstallts.

7.2 Metoddiskussion

Valet av litteraturstudie som metod stérks av Friberg (2012a) som menar att litteraturstudier ar
anvandbart eftersom de ger en 6vergripande bild av och pa ett systematiskt satt ssmmanfattar
befintlig forskning inom ett visst omrade. Vidare forklaras att kunskapsvardet fran en
sammanstallning av flera artiklars resultat kan vaga tyngre &n det for en enskild kvalitativ artikel,
eftersom det ger en sammansatt kunskap om det specifika fenomen som studeras (Friberg, 2012a).
Axelsson (2012) beskriver pa liknande satt att litteraturstudier kan vara till stor hjélp i stravan efter
en evidenshaserad vard eftersom det, jamte kraven pa evidensbaserad vard, finns en stor mangd

befintlig forskning att tillga.

Eftersom syftet med denna litteraturstudie var att beskriva upplevelser bestdmdes att enbart
kvalitativa artiklar skulle inkluderas. Denna exkludering starks av Friberg (2012a) som beskriver att
kvalitativa studier fangar forvantningar, upplevelser och erfarenheter. En analys av kvalitativ
forskning kan oka forstaelsen for ett visst fenomen vilket i sin tur bland annat bidrar till en

evidensbaserad omvardnad (Friberg, 2012a).

22



De databaser som anvandes &r inriktade pa forskning inom omvardnad och medicin vilket ar en
styrka da sokningarna genererar relevanta soktraffar dar manga av artiklarna kunde svara pa
litteraturstudiens syfte (Forsberg & Wengstrom, 2015). Valet av att anvanda tva databaser for
sokning av vetenskapliga artiklar kan vara en svaghet da det enligt Willman, Bahtsevani, Nilsson &
Sandstrom (2016) kan uppsta ett snedvridet urval. Flera relevanta artiklar for denna litteraturstudie
kunde ha hittats i andra databaser. Till exempel hade databaser som SweMed+ eller Medline kunnat
nyttjas. Utover sokning i databaser gjordes en sekundarsékning utifran de granskade artiklarnas
referenslistor. Detta &r en styrka da det ger méjlighet att hitta fler artiklar som ar relevanta for syftet
(Forsberg & Wengstrém, 2015; Ostlundh, 2012).

Sokorden som anvéandes skapades utifran studiens syfte i enlighet med Forsbherg & Wengstroms
(2015) rekommendationer. Sokorden har sedan 6verforts till passande termer utifran de olika
sokmotorernas tesaurus/amnesordlistor. Att anvanda sokord fran en databas egen tesaurus ar en
styrka da sannolikheten att fa relevanta traffar utifran det valda &mnet 6kar (Ostlundh, 2012). De
booleska operatorerna AND och OR har anvants bade for att bredda och snédva sokningen. Det &r en
styrka for att mangden material som framkommer av sokningen ska vara relevant och mojlig att
bearbeta (Willman et al., 2016). Det stods aven av Rosén (2012) som menar att en optimal
sokstrategi genererar sa manga relevanta artiklar som mojligt, och samtidigt i htgsta mojliga man

undviker artiklar som inte moter inklusionskriterierna.

Friberg (2012b) forklarar att detaljerad dokumentation och redogérelse av sokord och sokvagar
okar forstaelsen hos lasaren for hur urvalet gatt till. | denna litteraturstudie har matriser anvants for

att redovisa urvalsprocessen pa ett forenklat och 6verskadligt satt.

I litteraturstudien har inklusions- och exklusionskriterier anvants, vilket ar en styrka da chansen att
soktraffarna motsvarar litteratustudiens syfte 6kar (Ostlundh, 2012). Att anvanda sig av inklusions-
och exklusionskriterier ar aven ett sétt att fa fram en mangd material som ar hanterbar, vilket
Axelsson (2012) forklarar &r viktigt.

13 av 14 artiklar var framstéllda i vastlander vilket kan ha paverkat resultatet. Resultatet saknar ett
varldsomfattande perspektiv trots att ingen geografisk avgransning gjorts vid sok- och

urvalsprocessen. Litteraturdversikten kan ge ett snedvridet resultat da blivande foraldrar i andra
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lander kunde bidragit med fler perspektiv. En tankbar foérdel med att majoriteten av de inkluderade
artiklarna var framstallda i vastlander &r att resultatet ar lattare éverforbart till Sverige. 13 av 14
artiklar kommer fran lander som enligt United Nations Development Programme [UNDP] (2016)
har ett Human Development Index [HDI] som, liksom Sverige, klassificeras som “very high human
developement”. Den artikel som inte utgér fran ett vasterldndskt land, Taiwan, klassificeras enligt

UNDP som “high human development”. Siledes har inga artiklar med ett lagt HDI inkluderats.

Fem av de 14 inkluderade artiklarna var framstéllda i Nederlanderna vilket innebdr att det finns en
risk for att Nederlandska lagar och riktlinjer for fosterdiagnostik ar éverrepresenterade i resultatet

for denna studie.

I sokprocessen for denna litteraturstudie anvandes ingen tidsbegréansning. Genom att utesluta
tidsbegrénsning kunde stérre méngd data samlas in, vilket ger en battre dverblick av befintlig data.
Forsberg & Wengstrom (2015) beskriver dock att inkludering av studier aldre an fem ar ar en

svaghet da aldre data som kan vara forlegad presenteras.

Tre av artiklarna var skrivna av samma forfattare, Garcia et al. (2008; 2009; 2011) och baserade pa
samma intervjumaterial. Detsamma géller for tva artiklar av Gottfredsdottir et al. (2009a; 2009b).
Detta ar en svaghet da tva forfattargrupper och tva intervjumaterial sammantaget utgor cirka en
tredjedel av resultatet vilket kan paverka resultatet. Artiklarna inkluderades anda eftersom de hade

olika syften och resultaten ansags relevanta for litteraturstudien.

Samtliga artiklar var publicerade pa engelska. Eftersom engelska inte ar forfattarnas modersmal
finns risk for felaktig 6versattning och tolkning (Kjellstrom, 2012). Eftersom Norstedts svensk-

engelska lexikon anvandes minskade risken for detta.

For att garantera de inkluderade artiklarnas kvalitet anvandes en granskningsmall fran SBU, vilket
Rosén (2012) och Willman et al. (2016) rekommenderar. Den granskningsmall som anvéndes var
utformad for granskning av enbart kvalitativa studier vilket ar en styrka eftersom artiklarna som
granskades i denna litteraturstudie ar av kvalitativ design. Detta stods av Rosén (2012) som menar
att riskerna med systematiska fel varierar med studiedesign och att det ar anledningen till att det

finns granskningsmallar for olika typer av studier. Samtliga studier varderades halla hog kvalitet
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vilket ar en styrka for resultatet. Att mallen saknar siffervalidering ar en svaghet da det lamnar stort

utrymme for egen vardering.

Att artiklarna granskats tillsammans av forfattarna till denna litteraturstudie &r en styrka. Willman et
al. (2016) forklarar att granskningen far mer tyngd nar tva eller fler oberoende granskare for

samman sina tolkningar.

Samtliga inkluderade artiklar har etiskt godkénnande fran en etisk kommitté vilket Forsherg &
Wengstrom (2015) patalar ar en viktig del av de etiska 6vervaganden som bor goras i samband med

att en litteraturstudie forfattas.

Citat presenterades fran de sammanstallda artiklarna. Att forstarka det presenterade resultatet med
citat 6kar fortroendet for de teman som har valts samt dkar trovérdigheten for att resultatet
presenteras sanningsenligt (Lundman & Hallgren Graneheim, 2012). Citaten &r inte Oversatta fran
engelska till svenska vilket ar en styrka da utrymme for misstolkning fran forfattarna inte ges. En
svaghet ar dock om lasaren inte beharskar engelska, da resten av studien &r skriven pa svenska.

8. SLUTSATS

Upplevelsen av att fatta beslut om fosterdiagnostik varierade. Manga funderade 6ver hur ett
funktionsnedsatt barn kunde paverka livet och den forestéllda formagan att ta hand om ett
funktionsnedsatt barn paverkade beslutet om fosterdiagnostik. Vissa ville férbereda sig for ett barn
med funktionsnedsattning och tackade darfor ja till att genomga fosterdiagnostik medan andra
tackade nej da de inte ville paverka graviditeten. Den narmaste omgivningen och halso- och
sjukvarden paverkade beslutsfattandet. Manga kande en press att tacka ja till fosterdiagnostik. Det
fanns en radsla for riskerna med fosterdiagnostik och en oro 6ver vilka effekter fosterdiagnostik kan

ha pa samhéllet pa sikt.

9. KLINISK TILLAMPNING

Fosterdiagnostik utvecklas standigt vilket paverkar de val blivande foraldrar stalls infor. Blivande
foraldrar maste idag ta stallning till om och vilken typ av fosterdiagnostik de 6nskar genomga.
Upplevelsen av att fatta beslut om fosterdiagnostik &r individuell men beslutsfattandet ar ofta

komplext och svart. Halso- och sjukvarden bar ett ansvar att méta blivande foréaldrar i denna

25



situation. Kunskapen kring blivande fordldrars upplevelse av att fatta beslut om fosterdiagnostik
paverkar varden de erhaller. Genom att beskriva upplevelsen av att fatta beslut kan forstaelsen hos
halso- och sjukvardspersonal 6ka och darmed mojliggora en vard dar blivande foraldrars
individuella behov tillfredstalls battre.

10. FORSLAG PA FRAMTIDA FORSKNING

En majoritet av artiklarna var framstéllda i vastlander vilket tyder pa att det saknas forskning om
upplevelsen av fosterdiagnostik i 6vriga varlden. Flera av artiklarna ar dessutom aldre &n fem ar
vilket indikerar att forskningen inte har foljt fosterdiagnostikens framfart. Trots att denna studie
syftade till att beskriva de bada blivande foraldrarnas upplevelse av att fatta beslut om
fosterdiagnostik har de inkluderade artiklarna till storsta del baserat sin forskning pa gravida. Det
talar for att det saknas forskning pa partnerns upplevelser av att fatta beslut om fosterdiagnostik.
Mer forskning om partnerns upplevelser ar nédvandig for att kunna spegla de bada blivande

foraldrarnas upplevelse.

11. FORFATTARNAS INSATSER

Forfattarna till denna litteraturstudie har under hela processen arbetat tillsammans och bidragit i lika

stor utstrackning.
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13. BILAGOR

Bilaga I. Artikelmatris

Nr | Forfattare Syfte Metod Resultat Konklusion Kvalitet
Artal
Titel Etiskt
Tidskrift godkannande
Land
1 Aune, |. & Moller, Syftet med denna Kvalitativ Studien visade pa ett De gravida kvinnorna i Hog.
A studie var att 6ka design. Overgripande kérntema: | denna studie ville ha
var kunskap om want a choice but I don’t information om
2010. hur gravida Intervjuer med want to decide, som speglar | fosterdiagnostik och enkel
kvinnor upplever Gppna fragor. konflikten mellan val och tillgang till
“I want a choice, tidiga ultraljuds- beslutsfattande. Fem specialisttjanster.
but I dont want to undersékningar 10 kvinnor. huvudkategorier framtradde | Stressrelaterade kénslor och
decide” - A som inkluderar (existentiella val, s6kande icke-transparent information
qualitative study of | riskbedémning for Grounded efter kunskap, angest, om den reella och
pregnant women’s kromosomavvikels | Theory. kanslor av skuld och uppskattade risken saval
experiences er och hur dessa radgivning och vard). som personliga moraliska
regarding early kvinnor uppfattar Etiskt godkéand Huvudkategorierna omddmen gjorde
ultrasound risk testresultaten. av Regional beskriver de komplexa beslutsfattandeprocessen
assessment for Committee for kanslor som uppkommer i komplicerad. Forbéttrad
chromosomal medical ethics samband med distribution av information
anomalies. (REK Midt- riskbeddmning. Faktorer och frekvent kontakt med
Norge). som bidrar till svarigheter vardpersonal kan hjalpa
Midwifery. att fatta beslut inkluderar dessa kvinnor att fatta ett
kontrollférlust och coping, informerat val i enlighet
Norge. emotionell anknytning till med deras vérderingar och
fostret och press fran tro.
samhallet.
2 Carroll, J., Brown, Att utforska Kvalitativ Kvinnor vill ha ett Kunskap om kvinnors idéer, | Hdg.
J.,, Reid, A. & kvinnors idéer, design. informerat val om genetisk asikter, kanslor och
Pugh, P. asikter, kanslor och fosterdiagnostik. Tre erfarenheter géllande MSS
erfarenheter Intervjuer i faktorer influerade kvinnors | foreslar satt som
2000. gallande fokusgrupper. beslut att genomga eller vardpersonal kan underlatta
fosterdiagnostik, i avsta fran genetisk ett informerat
Women's synnerlighet 60 kvinnor. fosterdiagnostik. Deras beslutsfattande om
experience of maternell serum personliga varderingar fosterdiagnostik. Att ge
maternal serum screening (MSS). Innehallsanalys. inkluderat livsfilosofi, moral | information om
screening. och religidsa vérderingar fosterdiagnostik behdver bli
Etiskt godkand samt attityder géllande individualiserat med
Canadian Family av The Human Downs syndrom och kvinnor som aktivt deltar i
Physician. Subjects Review | funktionshinder. Socialt beslutsfattandeprocessen.
Committee at the | stdd inkluderat deras Informationsbehovet,
Kanada. University of partners, familjer, och beskrivet av dessa kvinnor,
Toronto. vénner. Kvalitet pd kan appliceras pa annan
information fran genetisk fosterdiagnostik
vardpersonal. Kvinnor vill som kan bli tillganglig i
att deras vardpersonal ska framtiden.
ge dem information
personligen. De vill fa
information sé tidigt som
mojligt i prenatal vérd for
att tillata tid for reflektion
och de vill ha opartisk,
adekvat information for att
kunna ta beslut som
stdmmer 6verens med deras
personliga vérderingar och
tro.
3 Chiang, H-H,. Syftet med denna Kvalitativ Denna studie identifierar Denna studie ger insikt i det | Hog.
Chao, Y-M. & studie var att design. anledningarna gravida informerade valet som
Yuh, Y-S. beskriva kvinnor baserade sina beslut | kvinnor med ett positivt
omstandigheter Deltagar- pa nar de genomgick MSS. MSS resultat gor.
2006. under vilka observationer Anledningarna var i forsta Anledningar till att
maternell serum och djup- hand erkénnandet att genomgéa MSS kan hjalpa
Informed choice of | screening (MSS) intervjuer. proceduren var en prenatal vardpersonal och
pregnant women in | erbjods gravida rutindtgard. 1 andra hand, beslutsfattare att reflektera
prenatal screening kvinnor och deras 26 kvinnor. behovet av att undvika Over deras praktik och detta
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tests for Down’s
syndrome.

Journal of Medical
Ethics.

anledningar till att
genomga det.

Grounded
theory.

Etiskt godkéand
av sjukhusets

risken att foda ett barn med
Downs syndrom. | tredje
hand, en tillit till modern
teknologi och professionella
auktoriteter.

kan i sin tur forbattra
kvaliteten av prenatal vard i
samband med MSS.

Taiwan. etiska kommitté.
Crombag, N., Syftet med denna Kvalitativ Kvinnor som avstar fran Presentation av Hog.
Boeije, H., ledema- | studie var att design. fosterdiagnostik i syfte att fosterdiagnostik paverkar
Kuiper, R., fastsla huruvida hitta Downs syndrom ansdg | hur erbjudandet tas emot
Schielen, P., den Nederlénska Intervjuer i inte att Downs syndrom var och nyttjas. Genom att
Visser, G. & politiken for fokusgrupper. ett tillrackligt allvarligt erbjuda fosterdiagnostik
Bensing, J. fosterdiagnostik tillstand for att rattfardiga med aldersrestriktioner och
samt hélso- och 46 kvinnor. avbrytande av graviditet. tillaggskostnader, anses
2016. sjukvardssystemet Unga kvinnor som avstod avbdjande som det
influerar Innehallsanalys. kande sig stottade i sitt foredragna valet, vilket kan
Reasons for individuellt beslut, pa grund av upplevd forklara det laga deltagandet
accepting or beslutsfattande och | Etiskt godkéand bekraftelse fran deras i Nederlanderna. Autonomi
declining Down understka om av University obstetriska vardgivare, och och informerat
syndrome dessa faktorer kan Medical Center betryggande av beslutsfattande vad galler
screening in Dutch | férklara den laga Utrecht Ethics sjukvardssystemets ramar fosterdiagnostik i syfte att
perspective forekomsten av Committee. (kostnader och hitta Downs syndrom bor
mothers within the | fosterdiagnostik i aldersbegransningar). baseras pa det personliga
context of national | syfte att hitta Kvinnor som accepterade intresset i att fa information
policy and Downs syndrom, fosterdiagnostik i syfte att om den individuella risken
healthcare system och om/hur hitta Downs syndrom villei | att fa ett barn med Downs
characteristics: a karaktarer i forsta hand bli forsakrade syndrom.
qualitative study. systemet spelade eller férbereda sig infor att Sjukvardssystemets
en roll i dessa varda ett barn med Downs egenskaper ska inte paverka
BMC Pregnancy dvervaganden. syndrom. Obstetriska deltagandet.
and Childbirth. vardgivare stéttade unga
kvinnor som tackade ja till
Nederlanderna. testning under
beslutsfattandeprocessen
genom att vaga for- och
nackdelar med testning.
Detta var hjalpsamt &ven om
nagra kande behov av att
forsvara sitt beslut att
acceptera erbjudandet pa
grund av deras 13ga alder.
For nagra unga kvinnor som
tackar ja till fosterdiagnostik
ansags kostnader som ett
hinder for deltagande.
Garcia, E., Storre insikt i hur Kvalitativ Analysen visade att de Etiska Overtygelser &renav | Hog.
Timmermans, D. & | kvinnor forestaller design. etiska asikterna mellan de faktorerna som paverkar
Van Leeuwen, E. sig deras val att som accepterar och de som beslutet. Kvinnor beslutar
anvanda Semi- avbdjer fosterdiagnostik om fosterdiagnostik genom
2008. fosterdiagnostik strukturerade hade liknande mangfald. att vaga informationen som
kan ge klarhet i hur | intervjuer. testet kan ge mot riskerna
The impact of den personliga for att ga vidare med
ethical beliefs on etiska tron 59 kvinnor. ytterligare utredning, den
decisions about inverkar. emotionella bordan ett
prenatal screening Tematisk funktionsnedsatt barn kan
tests: Searching for innehallsanalys. ha pa deras vdlmaende och
justification. livsperspektiv, liksom for
Etiskt godkéand deras familjemedlemmar.
Social Science & av The Medical Normativa moraliska
Medicine. Ethics principer kommer fram nar
Committee of the beslutet &r fattat, ndrmare
Nederlanderna. VUMC. bestamt som faktorer som
rattfardigar och stodjer
beslutet.
Garcia, E., Denna artikel Kvalitativ Deltagarna ké&nde sig fast Slutsatsen var att kvinnorna | Hdg.
Timmermans, D. & | utforskar huruvida design. mellan behovet av kunskap inte moter ett etiskt dilemma
Van Leeuwen, E. det aktiva och deras ovilja att ta pa sig utan snarare en
erbjudandet av Semi- ansvar. Det rapporterades intressekonflikt.
20009. eller strukturerade om konflikter mellan
fosterdiagnostiken intervjuer. onskningar, preferenser och
Reconsidering i sig verkligen etiska asikter gallande
prenatal screening: konfronterar 59 kvinnor. foréldraskapet. Trots det
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an empirical —
ethical approach to
understand moral
dilemmas as a
question of
personal
preferences.

Journal of Medical
Ethics.

Nederlanderna.

kvinnor med ett
moraliskt dilemma.

Systematisk
innehallsanalys.

Etiskt godkéand
av Medical
Ethics
Committee of the
VU University
Medical Center.

verkade kvinnor inte vara
fast i ett val mellan tva eller
fler etiska principer.
Deltagare vagde familjens
intresse mot fostrets intresse
i relation till sina egna
vérderingar och
omstandigheter.

Garcia, E., Syftet ar att Kvalitativ Bade de som accepterar och | | motsats till den teoretiska Hog.
Timmermans, D. & | utforska vad design. de som avhojer hade en debatten fann de att tilltro
Van Leeuwen, E. deltagare menade Overtygelse om att naturens till naturen inte hindrade
ndr de dverlat sin Semi- inre moral méste kvinnor fran att vialkomna
2011. tro till naturen och strukturerade respekteras. De valkomnar maojligheten att kontrollera
inverkan av deras intervjuer. mojligheten att veta mer om | utfallet av graviditeten. De
Women’s views on | dvervéganden i fostrets hélsa och att fatta rattfardigade inte heller att
the moral status of beslutsfattandet. Tematisk sina egna reproduktiva avsta fran att paverka den
nature in the innehallsanalys. beslut. Bekymmer om naturliga gangen.
context of prenatal barnets livskvalitet och
screening 59 kvinnor. deras egen férméga att
decisions. forsékra sig om att deras
Etiskt godkand familj och det
Journal of Medical av Medical funktionsnedsatta barnet far
Ethics. Ethics ett gott liv spelar en central
Committee of roll i beslutet om att
VU University genomga fosterdiagnostik.
Nederlanderna. Medical Center.
Gitsels-van der Denna studie Kvalitativ Alla 10 intervjuade Religidsa overtygelser Hog.
Wal, J., Mannién, utforskade pa design. konstaterade att deras tro spelar roll vad géller
J., Ghaly, M., djupet vilken roll spelade roll i fosterdiagnostik hos gravida
Verhoeven, P., gravida muslimska | Djupintervjuer. beslutsfattandet kring muslimska kvinnor frén
Hutton, E. & kvinnors religitsa fosterdiagnostik, specifikt i Turkiet. De intervjuade
Reinders, H. tro spelade i deras 10 kvinnor. det kombinerade testet. De Overvéagde inte avbrytande i
beslutsfattande vad ansdg inte att medfodda fall av ett paverkat barn.
2014. galler Tematisk avvikelser var ett problem Kvinnorna var inte
fosterdiagnostik. innehdllsanalys och sdg inte avbrytande av medvetna om att man inom
The role of religion | Vidare undersokte och Grounded graviditeten som ett Islam har méjlighet att
in decision-making | vi hur dessa Theory. alternativ i fall av ansluta graviditeten om
on antenatal kvinnor tolkar sin funktionsnedsatt barn. Trots | fostret har svara avvikelser.
screening of religidsa tro i Etiskt godkand det tillter den islamiska Otillracklig kunskap om
congenital forhallande till av Medical juridiken avbrytande av religios lara kan influera
anomalies: A deltagande i Ethics graviditet om fostret har en bade beslut om
qualitative study fosterdiagnostik Committee of allvarlig avvikelse, men fosterdiagnostik och antalet
amongst Muslim och avslutande av VU University endast fore graviditetsvecka | som genomgar testen och
Turkish origin graviditet samt Medical Center 19+1. avbryter graviditeten till
immigrants. huruvida deras Amsterdam. foljd av svéra avvikelser.
tolkningar svarar
Midwifery. till de storsta
bestdndsdelarna i
Nederl&nderna. islam.
Gottfredsdottir, H., | Att utforska Kvalitativ Majoriteten av de blivande Fynden fran studien &r av Hog.
Sandall, J. & influenser pa design. mddrarna i studien hade intresse for nér kliniker och
Bjornsdottir, K. blivande foraldrars redan beslutat sig for att beslutsfattare skapar
beslutsfattande i Semi- acceptera framtida riktlinjer for
2009a. relation till strukturerade nackuppklarningstest innan antenatalvard, bade pa
métning av intervjuer. de skrevs in i modravarden. Island och andra lander. Det
“This is just what nackuppklarning i Beslutet att acceptera framhéver behovet av
you do when you tidig graviditet, och | 10 par. fosterdiagnostik verkade information till blivande
are pregnant”: A att fa forstaelse for ligga hos de blivande foraldrar fore de skrivs in i
qualitative study of | hur blivande Grounded modrarna och hade séllan maodravarden. Fynden tillfor
prospective parents | mddrar och faders theory. diskuterats av paret kunskap om hur blivande
in Iceland who syn pa fordelar av tillsammans. Skillnaden fader under tidig graviditet
accept nuchal och indikationer Etiskt godkéand mellan blivande médrar och | ser pa funktionsnedsittning
translucency for fosterdiagnostik | av National fader observerades i relation | och hur det paverkar parets
screening. kan skilja sig at. Bioethical till uttryck for forvantningar | beslut om att acceptera
Committee, om fordelarna med fosterdiagnostik.
Midwifery. Iceland. fosterdiagnostik och synen

pa funktionsnedsattning,
vilket &r av intresse for
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Island.

kontexten av den
information blivande
foraldrar far.

10 | Gottfredsdottir, H., | Syftet med denna Kvalitativ Beslutet att avbdja Vikten av studien ligger i Hog.
Bjornsdottir, K. & studie &r att fa en design. fosterdiagnostik avgors av problemen som deltagarna
Sandal, J. forstéelse for hur vad de blivande foraldrarna | lyfte, d& det 6kar forstaelsen

foraldrar som Semi- bar med sig in i graviditeten, | for synen och erfarenheterna
2009b. avbojer strukturerade till exempel deras hos foraldrar som avbojer
fosterdiagnostik intervjuer. personliga filosofi om fosterdiagnostik. Dessa fynd
How do redogor for deras Downs syndrom och vikten ar betydelsefulla for de som
prospective parents | beslut i en miljo de lagger vid att behalla &r involverade i
who decline dar 10 par. mangsidigheten av livet. beslutsfattande och
prenatal screening fosterdiagnostik i utférande av
account for their syfte att hitta Tematisk fosterdiagnostik.
decision? A Downs syndrom i innehallsanalys.
qualitative study. tidig graviditet &r
normen. Etiskt godkéand
Social Science & av National
Medicine. Bioethical
Committee,
Island. Iceland.

11 Liamputtong, P., | denna studie Kvalitativ Tidigare litteratur tyder pa Resultatet har betydelse for Hog.
Halliday, J., utforskar vi design. att kvinnor avstar fran utvecklingen och
Warren, R., orsakerna till att fosterdiagnostik for att de &r | expansionen av
Watson, L. & Bell, | avbdja Semi- emot abort och fosterdiagnostik for gravida
R. fosterdiagnostik strukturerade medikalisering av graviditet | kvinnor i Australien och pa

hos en liten grupp frageformulr. och har en oro éver deras annat hall.
2003. gravida kvinnor i fosters halsa och valmaende.

Victoria, 46 kvinnor. Kvinnor i denna studie hade
Why do women Australien. liknande anledningar, men
decline prenatal Tematisk analys. | de hade ocksa andra
screening and anledningar till att avsta.
diagnosis? Etiskt godkénd Den tydligaste anledningen
Australian av samtliga var att informationen fran
women'’s sjukhus dar fosterdiagnostiken kunde
perspective. deltagare orsaka emotionell &ngest

rekryterats. och leda till vidare svara

Women and health. beslut.
Australien.

12 Potter, B., Denna studie Kvalitativ Manga men inte alla Fynden indikerar ett behov Hog.
O'Reilly, N., utforskar om och design. deltagare verkar ha gjort ett av att modravardspersonal
Etchegary, H., hur en grupp informerat val om ar forsiktiga nér de forsoker
Howley, H., kvinnor gjorde Semi- fosterdiagnostik. framja ett aktivt
Graham, 1., informerade val om | strukturerade Vérderingar och kunskap beslutsfattande, framforallt
Walker, M., Coyle, | fosterdiagnostik for | intervjuer. var sammanlankade och vad géller beaktande av
D., Chorny, Y., fosteranomalier; viktiga komponenter i ett personliga preferenser.
Cappelli, M., syftet var att ge 38 kvinnor. informerat val men sattet de | Vidare utveckling av
Boland, I. & insikt for framtida diskuterades pa skilde sig matinstrument for
Wilson, B. hélsopolitik och Tematisk fran sattet de presenterades i | informerat val kan vara

tillhandahallanden innehallsanalys. forskning. Framforallt nédvandigt for att fullt
2008. av tjanster. vérderingar relaterade till utvardera beslutsstddjande
Etiskt godkand kvinnors moraliska &sikter verktyg och for att avgora
Exploring av Ottawa eller idéer om hur livet huruvida fosterdiagnostiska
informed choice in Hospital skulle bli och kunskap program moter deras syften.
the context of Research Ethics relaterat till hur kvinnor
prenatal testing: Board. prioriterade och tolkade
findings from a faktisk information, genom
qualitative study. deras och andras
upplevelser och i
Health reflektionerna av de
expectations. personliga grunderna for
fosterdiagnostik. Medan
Kanada. vissa kvinnor beskrev icke-
styrande diskussioner med
vardpersonal, uppfattade
andra fosterdiagnostiken
som rutin eller kénde sig
pressade att acceptera den.

13 Williams, R., Denna studie Kvalitativ Fynden indikerar att méan Fyndens innebérd for Hog.
Dheensa, S. & syftade till att design. upplevde ambivalens, tvivel | medicinsk teori och
Metcalfe, A. utforska och och osékerhet om framtida forskning &r
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analysera mans

Longitudinell

medicinskt identifierade

diskuterad. Att anvanda

2011. involvering i pilot-studie. genetiska risker, och email var en succé pa sa satt
fosterdiagnostik i upplevde &ven en att den gav stark pilot-data
Men’s involvement | England och 8 mén. “emotionell berg-och- som stimulerar till vidare
in antenatal utvardera dalbana”, vilket forskning.
screening: A anvandandet av Tematisk associerades med deras
qualitative pilot email- innehallsanalys. involvering i
study using e-mail. | kommunikation fosterdiagnostik. Trots att en
som metod i Etiskt godkand kénsla av sammankoppling
Midwifery. halsoforskning om av UK med partnern och delat
man. University Ethics | beslutsfattande véarderades
England. Committee. hogt sd var méns deltagande
paverkat av deras partner
och vardpersonal,
barnmorskor inkluderat.

14 | Watterbjork, I., Syftet med denna Kvalitativ Tre olika monster av Beslutsfattandeprocessen Hog.
Blomberg, K., studie var att design. beslutsfattandet var for nagra par ganska
Nilsson, K. & utforska pars identifierades. For paren i rakt fram, medan den for
Sahlberg-Blom, E. processer i Semi- “Den 6ppna och andra var en mer komplex

beslutsfattande om | strukturerade kommunikativa process som kravde manga
2015. fosterdiagnostik. intervjuer. beslutsprocessen”, var Overvaganden.
processen rak och rationell
Decision-making 15 par. och paren diskuterade

process of prenatal
screening
described by
pregnant women
and their partners.

Health
expectations.

Sverige.

Innehallsanalys.

Etiskt godkénd
av Regional
Ethical Review
Board, Uppsala.

beslutet med varandra. “Den
stdngda och personliga
beslutsfattandeprocessen”
visade en omedelbar och
icke kommunikativ
beslutsfattande dér paren
fattade beslut var for sig.
Paren som visade “Den
sokande och kommunikativa
beslutsfattandeprocessen”
foljde en médosam vag i
beslutet om att delta eller
inte delta i fosterdiagnostik
och hur de hanterade

resultatet.

36




