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SAMMANFATTNING

BAKGRUND: Prevalensen av intrauterin fosterdod var i Sverige 3,9 barn pa 1000 fédda barn
ar 2012. Att ett barn dor intrauterint kan bero pa flera orsaker. Om en gravid kvinna inte dr
ndjd med den vérd hon har fétt i samband med intrauterin fosterdéd kan hon kontakta
Patientndmnden eller géra en anmaélan till Inspektionen for Vard och Omsorg (IVO). Det ar

inte ként pa vilket sétt kvinnor uppfattar sjukvardens skuld i att deras barn dott.

SYFTE: Att studera kvinnors beskrivningar av varfor de tycker att det &r sjukvardens skuld

att deras barn dog intrauterint.

METOD: Detta ar en kvalitativ studie. Ett frageformulér distribuerades via Spadbarnsfondens
hemsida riktad till alla kvinnor som forlorat ett barn 1 intrauterin fosterddd. Tva frdgor berorde
kvinnornas uppfattning om sjukvérdens eventuella skuld. Kvinnornas 6ppna svar analyserades

genom en manifest kvalitativ innehallsanalys.

RESULTAT: Totalt besvarade 812 kvinnor frageformuldret. 176 kvinnor (22 procent) som
forlorat ett barn intrauterint svarade ja pd frigan om de tyckte att sjukvirden bidragit till deras
barns dod och &r inkluderade 1 denna studie. Fyra kategorier, som beskriver kvinnornas
upplevelser av brister i sjukvarden, identifierades fran data; Bristfdllig information,

Bristfdlliga kontroller, Brister i bemétande och Bristfdllig handldggning och organisation.

SLUTSATS: Resultatet visar att kvinnorna upplevde att de inte fick tillrdckligt med
kontroller. De upplevde att informationen om fosterrorelser under graviditeten var felaktig
eller otillrdcklig. Resultatet av studien belyser dven kvinnornas upplevelse av att inte bli tagna

pa allvar.

Nyckelord: Intrauterin fosterddd, sjukvard, brister, information, kontroller, fosterrorelser,

bemotande



ABSTRACT

BACKGROUND: The prevalence of stillbirth in Sweden was 3, 9 children out of 1000 births
in years 2012. The reason for stillbirth varies. If a pregnant woman is not satisfied with the
care she received related to her stillbirth she has the possibility to contact ”Patientndmnden”
or make a charge to IVO provide entire words. To the knowledge of the authors, women's
perception of healthcare guilt related to the death of their child-has not been sufficiently
studied.

AIM: To examine women's description of why they consider that inadequate health care was

the main reason behind their child’s intrauterine death.

METHOD: This is a qualitative study. A questionnaire was distributed via Spadbarnsfondens
website and directed to all women who had lost a child in intrauterine fetal death. Two
questions dealt with maternal perception of possible guilt of the healthcare received. Women's

answers were analyzed with a manifest qualitative content analysis.

RESULTS: In total, 812 women filled in the questionnaire. 176 women (22 percent) whose
children had died in utero responded positively when asked if they believed that suboptimal healthcare
contributed to their child's death. Those women are included in this study. Four categories from the
data were identified that describe women's experiences of an insufficient health care; Lack of
information, Inadequate examinations, Inadequate treatment and Inadequate handling and

System.

CONCLUSION: The result shows that the women felt that the provided pregnancy controls
were insufficient. They felt that the information on fetal movements at the end of pregnancy
was either incorrect or inadequate. Results of the study also shed light on women's

experiences of not being taken seriously.

Keywords: Stillbirth, healthcare, fault, information, examinations, fetal movements,

treatment
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1. INTRODUKTION

Under var mddravardsplacering uppmairksammade vi att gravida kvinnor inte fick ndgon
information om intrauterin fosterdod. Kvinnorna fick ingen information om vad som
kan foranleda en intrauterin fosterddd eller vad den gravida kvinnan bor vara
uppmaérksam pa for att eventuellt kunna forhindra det. Vid de tillfdllen intrauterin
fosterdod ndmndes var det kvinnorna sjdlva som tog upp d&mnet. Vi menar att det ligger
ett stort ansvar hos sjukvardpersonalen att informera den gravida kvinnan om intrauterin
fosterddd, och att sjukvérdspersonalen bor upplysa den gravida kvinnan om fosters
rorelsemonster. Denna insikt véckte ett intresse for hur kvinnor som har forlorat ett barn
intrauterint har upplevt sjukvérden. Det motiverade oss att 6ka vir kunskap inom detta

amne.

2. BAKGRUND

2.1 Intrauterin fosterdod

Sverige har sedan juli 2008 tillimpat den internationella definitionen pé intrauterin
fosterddd. Definitionen omfattar foster med en gestationsalder pa minst 22 fullgdngna
graviditetsveckor som inte visar nagra livstecken efter framfodandet. Den storsta
andelen barn dor under den tredje trimestern. Men en intrauterin fosterddd kan ockséa
intrdffa i samband med forlossningen. Prevalensen av intrauterin fosterdod har varit
relativt konstant pa 3-4 barn pa 1000 fodda barn i néstan tre decennier. Ar 2012 var
antalet barn som dog intrauterint 3,9 barn pa 1000 fodda barn, sammanlagt 440 barn pa

112286 fodda barn (Socialstyrelsen, 2013).

2.2 Maternella och fetala riskfaktorer for intrauterin fosterdod

Flertalet maternella riskfaktorer har identifierats. Kvinnor vars alder under graviditeten
ar under 19 ér eller 6ver 35 ar (Socialstyrelsen, 2013). En 6kad forekomst ses dven hos
kvinnor som véntar sitt forsta barn (Flenady, Koopmans, Middleton, Freen, Smith,

Gibbons, Coory, Gordon, Ellwood, McIntyre, Fretts & Ezzati, 2011; Socialstyrelsen,



2013) men dven hos de som vintar sitt fjarde eller efterféljande barn (Socialstyrelsen
2013). Andra riskfaktorer hos kvinnan ar 6vervikt, obesitas och rokning (Flenady et al.,
2011; Gardosi, Madurasinghe, Williams, Malik & Francis, 2013; Socialstyrelsen, 2013),
samt en fore graviditeten existerande diabetes eller hypertoni (Flenady et al., 2011;
Gordon, Raynes-Greenow, McGeechan, Morris & Jeffery, 2013). Placentaavlossning
(Flenady et al. 2011; Helgadottir, Turowski, Skjeldestad, Jacobsen, Sandset, Roald &
Jacobsen, 2013) eller fordandringar 1 placentans funktion relaterat till hematom, infarkter
eller tromboser kan ocksa orsaka intrauterin fosterdod (Helgadottir et al., 2013). Aven
infektioner hos kvinnan orsakade av bakterier, virus eller protozoer som grupp B
streptokocker (GBS) (Monari, Gabrielli, Gargano, Annessi, Ferrari, Rivasi &
Facchinetti, 2013; McClure & Goldenberg, 2008), Escherichia coli, Ureaplasma
urealyticum, syfilis, malaria, coxsackievirus, toxoplasma och listeria kan foranleda

intrauterin fosterdod (McClure & Goldenberg, 2008).

En riskfaktor for intrauterin fosterdod som identifierats hos fostret dr en tillvixthdmning
1 forhallande till gestationsdldern (Flenady et al. 2011; Gardosi et al., 2013). Fetala
orsaker till intrauterin tillvixthdmning kan vara kromosomala avvikelser, till exempel
trisomi 13 och 21, kongenitala mal formationer eller infektioner (Marsal, 2008).

Av 10-15 procent av alla barn som dott intrauterint kan man inte identifiera varken
maternella eller fetala orsaker (Socialstyrelsen, 2013). Trots en 0kad risk av intrauterin
fosterdod vid riskgraviditeter forekommer intrauterin fosterdéd d@ven under normala

graviditeter (Neldam, 1983).

2.3 Minskade fosterrorelser

Minskade fosterrorelser kan vara ett tecken pa forsdmring av barnets vilmaende och kan

vara orsakade av bakomliggande faktorer hos bdde mor och barn.

Att barnet ror sig 1 magen dr ett tecken pd ett fungerande centralt nervsystem och
bekréftar barnets vilmaende (Stacey, Thompson, Mitchell, Ekeroma, Zuccollo &
McCowan, 2011). Majoriteten av kvinnorna som drabbades av intrauterin fosterdod
upplevde en minskning i fosterrdrelserna innan de fick beskedet att deras barn dott

(Royal College of Obstetricians and Gynaecologists, 2011). Det finns ingen generell



metod fOr att faststilla minskade fosterrorelser. Olika metoder har anvints for att
kvinnan ska rikna barnets fosterrdrelser och olika direktiv finns for vad som &r normal
frekvens fosterrorelser inom begransade tider. Kvinnans egen uppfattning av barnets
rorelser dr den metod som anses sdkrast for att uppticka minskade fosterrorelser (Froen,
Heazell, Holm Tveit, Saastad, Fretts & Flenady, 2008). Nar en kvinna ska
uppmérksamma sitt barns rorelser dr hennes egen position av betydelse. Flest antal
rorelser uppfattas om kvinnan ligger ned, farre uppfattas nar kvinnan sitter upp och

minst ndr kvinnan stér upp (Réadestad, 2010).

Minskade fosterrorelser utgor 4-16 procent av fall av spontan kontakt med sjukvarden
under tredje trimestern (Freen, 2004). Minskade fosterrorelser associeras med negativa
utfall hos barnet s& som tillvixthdmning, 14ga APGAR poéng, avvikande CTG samt en
okning av antal akuta sectio (Freen, 2004). Kvinnor far olika information om vad som
raknas som minskade fosterrorelser beroende pa den stora variationen av kunskap hos
barnmorskor och obstetriker inom detta amne (Heazell, Green, Wright, Flenady &

Freen, 2008).

2.4 Kontroller under graviditet

For att sdkerstélla kvinnans och barnets hélsa under graviditeten utfors ett antal
kontroller. Den gravida kvinnan erhaller kontroller enligt ett basprogram fran

modrahélsovédrden, variation forekommer beroende pd kvinnans och barnets hélsa.

Mitning av symfys-fundusmaétt gors kontinuerligt under graviditeten. Det ar ett sdtt att
uppticka om barnet &r tillvixthdmmat, stort for sin gestationsalder, om det forekommer
polyhydramnios eller oligohydramnios (Robert, Ho, Vallipan & Sivasangari, 2012). Om
symfys-fundus mattet skulle avvika fran kurvlinjen utfors ett ultraljud. For att undvika
matfel ska inte ultraljudet goras oftare &n var fjortonde dag (Kunskapscentrum for

hilso- och sjukvérd, 1998).

I Sverige erbjuds alla gravida kvinnor ett rutinultraljud i andra trimestern. D& bedéms
graviditetslangd, antalet foster, moderkakans ldge, fostervattenméngd och fosteranatomi

(Kunskapscentrum for hélso- och sjukvard, 1998). En del kvinnokliniker tilldmpar dven



sena ultraljud rutinméssigt. Socialstyrelsen och Svensk Forening for Obstetrik och
Gynekologi har inte gett ut nigra riktlinjer om sena ultraljud utan indikation
(Kunskapscentrum for hilso- och sjukvérd, 2010). Orsaker som kan foranleda ett
ultraljud i tredje trimestern ar att faststélla tillvixthdmning, moderkakans lage,
fosterldge och for att méta fostervattenméngd (Kunskapscentrum for hilso- och

sjukvard, 1998).

For att undersoka blodflodet i moderkakans- och navelstrangens blodkarl kan man
anvénda sig av ett doppler ultraljud. En sddan undersokning gors fraimst for att

identifiera preeklampsier och tillvixthdmmade barn (Harrington & Campbell, 1995).

En infektion hos kvinnan orsakad av GBS kan leda till intrauterin fosterdod (Monari et
al. 2013). I Sverige &r 25-30 procent av alla gravida kvinnor koloniserade med GBS
(Socialstyrelsen, 2008). GBS ger inga symtom men kan orsaka en urinvégsinfektion. |
Stockholms l4dn kontrolleras urinodling endast vid symtom och vid hog koncentration av
GBS i urinen ska behandling med penicillin ske (Vardgivarguiden, 2014).
Socialstyrelsen (2008) rekommenderar att gravida kvinnor som &r barare av GBS
vaginalt eller rektalt inte ska fa antibiotikabehandling. Behandling bor istédllet pabdrjas
minst tvd timmar innan en vaginal forlossning. De kvinnor som ska ha behandling ar de
som har en ldngvarig vattenavgang, feber, fortidsbord, GBS pévisat i urinen under
graviditet samt de kvinnor som har barn fran tidigare som drabbats av neonatal GBS

infektion.

2.5 Otillfredsstillelse med hélso- och sjukvéard

Som patient omfattas man av Patientsdkerhetslagen som syftar till att frimja en hog
patientsikerhet inom hélso- och sjukvard (SFS, 2010:659). Det finns tvé instanser att
vénda sig till som patient for att dberopa véarden alternativt for att gora en anmalan,

Patientndmnden samt Inspektionen for vard och omsorg.

Patientndmnden &r en kostnadsfri nimnd som é&r fristdende fran hilso- och sjukvérden.
Néamnden arbetar for en god relation mellan patienter och vardgivare genom att
informera om vérden och vilka rittigheter patienten har. Hit kan patienter vinda sig for

att fi sina synpunkter och problem behandlade. Vidare hjilper namnden patienter till



andra instanser om behov foreligger. De flesta anmailare onskar att deras drende ska leda
till kvalitetsforbéttring i varden sé att hidndelsen inte upprepas (Patientndmnden
Stockholms ldns landsting, 2013). Efter kontakt med L. Humlekil pa Patientndmnden
(personlig kommunikation, 6 mars 2014) framkommer att Patientnimnden mottagit ett

flertal anmélningar fran kvinnor som forlorat sitt barn intrauterint.

Som patient kan man vénda sig till Inspektionen f6r vard och omsorg (IVO) for att
anméla virdskada eller brister i patientsékerheten i samband med vard eller behandling.
IVO ir en tillsynsmyndighet vars mal &r att forbattra patientsdkerheten 1 varden genom
att granska att varden ar sdker, kvalitativ och foljer lagar och foreskrifter. Arbetet syftar
till att synliggdra eventuella brister i varden samt att foresld atgérder for att samma
héndelse inte ska upprepas (Inspektionen for vard och omsorg, 2013). Efter kontakt med
D. Ekcan, utredare pd IVO (personlig kommunikation, 28 februari 2014) framkom att
79 anméilningar beslutats inom omrédet gynekologi och obstetrik frdn och med 1 januari
till och med 31 december 2013. Ingen ytterligare kategorisering sker inom omradet
gynekologi och obstetrik vilket gor att anmélningar om intrauterin fosterdod inte

framgér.

2.6 Barnmorskans profession och etiska kod

Bemoétandet frin barnmorskan spelar en central roll under en graviditet. Det dr dirfor av

stor vikt att barnmorskan utfor sitt arbete professionellt och utifran den etiska koden.

Socialstyrelsen (2006) fastslar att den legitimerade barnmorskans arbete i Sverige ska
oavsett yrkesomrade alltid tilldmpa en helhetssyn och ett etiskt forhdlIningssétt 1 motet
med kvinnan. Vérden ska vara respektfull och viarna om kvinnans énskemal och
autonomi. Yrkesutovandet ska grundas pa vetenskap och beprovad erfarenhet utifran
gillande lagstiftning. Forutom att handldgga kvinnors sexuella och reproduktiva hilsa
ingar dven forskning, utveckling, utbildning, ledning samt organisation i barnmorskans
kompetensbeskrivning. I barnmorskan yrkesomride utdvas savél preventiv som

terapeutisk vérd.



Barnmorskas internationella etiska kod tydliggér barnmorskans skyldigheter och
ansvarsomraden. Koden beskriver hur barnmorskan ska vara lyhord och se kvinnan som
en person med fullstdndiga minskliga réttigheter, behandla henne jaimlikt och med
hansyn till hennes eget vdrde. Barnmorskan ska respektera och stodja den informerade
kvinnan i hennes beslut och bevara information som getts i fortroende. Barnmorskan
ska ocksa bevara kvinnans autonomi och lata henne fora talan om sin egen och sin
familjs hilsa. Barnmorskan ska dven ge kvinnan en realistisk forviantan pa barnafédande
och en sdker handldggning vid forlossningen. Slutligen ska barnmorskan stédndigt
utvecklas inom kunskapsomradet och konsultera andra professioner nar kompetensen

overskrids (Vardforbundet, 1999).

Barnmorskan arbetar under Patientsékerhetslagen. Barnmorskan ska vidta de atgérder
som behovs for att forebygga att patienter drabbas av vardskador. Vardskador i denna
lag avser lidande, sjukdom, kroppslig eller psykisk skada samt dodsfall (SFS,
2010:659).

3. PROBLEMFORMULERING

I Sverige har prevalensen for intrauterin fosterddd varit relativt konstant pa 3-4 barn pé
1000 fodda barn i néstan tre decennier. Intrauterin fosterdod forekommer vid bade
normal- och riskgraviditeter. Kvinnor som forlorat ett barn intrauterint och 1 samband
med detta upplevt virdskador kan anméla héndelsen till Patientndmnden och
Institutionen for vard och omsorg. Det saknas systematiserad kunskap om hur kvinnor

uppfattat att sjukvérden har skuld i att deras barn dott.

4. SYFTE OCH FRAGESTALLNINGAR



4.1 Syfte

Studiens syfte var att studera kvinnors beskrivningar av varfor de tycker att det ar

sjukvérdens skuld att deras barn dog intrauterint.

4.2 Fragestillningar

- Tycker kvinnor som forlorat ett barn intrauterint att det ar sjukvérdens fel att

deras barn dog?

- Om ja, varfor tycker kvinnorna att det &r sjukvardens fel att deras barn dog?

5. METOD

5.1 Definition

Definitionen av intrauterin fosterdod omfattar foster med en gestationsalder pd minst 22
fullgangna graviditetsveckor som inte visar nagra livstecken efter framfodandet
(Socialstyrelsen, 2013). Forfattarna till studien har valt att genomgaende anvinda
definitionen barn istéllet for det medicinskt korrekta definitionen foster. Definitionen
barn anvinds dé fragestéllningen i frageformuléret till kvinnorna anvénder definitionen

barn och att samtliga kvinnor 1 studien anvint samma definition.

5.2 Urval

Pé& Spadbarnsfondens hemsida, en ideell forening vars syfte ar att stodja de som mist ett
barn och verkar for att rddda fler barn till livet, finns en webbenkét med ett
frageformuldr. Frageformuldret vénder sig till alla kvinnor som forlorat ett barn mellan
ar 2000 till &r 2013, frén och med 22 fullgdngna graviditetsveckor till och med 42
graviditetsveckor. Deltagarna rekryterades via annons i dagspress samt fackpress.

Kvinnorna kunde ocksé vid slumpmassigt besok pa Spaddbarnsfondens hemsida ta del av



frageformuldret. Den information som finns om deltagarna ér i vilken graviditetsvecka
de forlorade sitt barn samt vilket artal. Totalt har 812 kvinnor svarat pa en specifik fraga
1 en webenkit pad Spadbarnsfondens hemsida. Gemensamt for dessa 812 kvinnor &r att
de forlorat ett barn i intrauterin fosterdod. Av dessa 812 kvinnor svarade 176 (22
procent) ja pa fragan “Tycker du att det dr sjukvérdens fel att ditt barn dog?”, 348
kvinnor (43 procent) svarade nej, varav 107 kvinnor (13 procent) som svarade nej
lamnade en kommentar. Av dessa 812 kvinnor var det 288 (35 procent) som inte
lamnade nagot svar. Denna studie inkluderar de 176 kvinnor som svarade ja pa den

aktuella fragan.

5.3 Datainsamling

Webbenkiten lades ut 1 september 2011 och insamlingen ska padgd under minst hela ar
2014. Forfattarna har analyserat data som &r insamlad mellan 1 september 2011 till 12
december 2013. Syftet med webbenkiten &r att 6ka kunskapen om intrauterin fosterdod.
Information om webbenkitens syfte till de som svarar pa fragorna finns tillginglig pa
Spadbarnsfondens hemsida, se bilaga 1. Frigeformuléret bestar av 87 fragor.
Majoriteten av frdgorna i frigeformuldret dr slutna med flervalsalternativ.
Initiativtagaren till webbenkiten Ingela Radestad, professor pa Sophiahemmet hogskola
och grundare till Spadbarnsfondens hemsida, valde ut en fraga med en foljdfraga for

analys till denna studie.

"Tycker du att det dr sjukvardens fel att ditt barn dog?”

”Om ja, varfor tycker du att det dr sjukvardens fel att ditt barn dog?”

5.4 Dataanalys

Vid analys av data har en manifest innehéllsanalys med induktiv ansats anvints.
Innehallsanalys dr en metod som anvénds vid granskning och tolkning av texter och
anvénds ofta vid forskning inom vardvetenskap. Syftet med analysen &r att beskriva

likheter och skillnader 1 texten och genom detta skapa kategorier och en 6kad forstaelse.

8



Manifest tillvigagangssitt innebdr att arbeta textndra utan att gora egna tolkningar. Med
induktiv ansats menas att forfattarna forutséttningslost utgr fran innehéllet av texterna

(Lundman & Hallgren Graneheim, 2008).

5.4.1 Genomforande

Forsta steget 1 analysprocessen var att ldsa igenom alla svaren i materialet upprepade
ganger. Detta gjordes sa forutsittningslost och grundligt som mojligt for att fa en
helhetsbild. Efter att de forsta intrycken diskuterats tog forfattarna enskilt ut
meningsenheter bland de tio forsta enkdtsvaren. Meningsenheter r meningsbarande ord
och meningar som é&r relevanta for studiens syfte (Lundman & Héllgren Graneheim,
2008). Meningsenheterna granskades och diskuterades gemensamt. Efter det arbetade
forfattarna aterigen enskilt med att plocka ut meningsenheter, genom understrykning av
materialet i pappersformat. Under arbetet med att plocka fram meningsenheter utgick
forfattarna fran enheter av text eller stycken som genom sitt innehall hor ihop och som
ar relevanta 1 relation till studiens syfte (Lundman & Héllgren Graneheim, 2008 ).
Direfter jamfordes samtliga meningsenheterna for att se likheter och skillnader. En
diskussion fordes om meningsenheterna var relevanta for studiens syfte, om de var for

korta eller for langa. Slutligen faststdlldes meningsenheterna.

Alla kvinnor som svarade ja pa den aktuella fragan i frageformuldret numrerades med
ett nummer fran 1-176. Ett svar frdn materialet kunde komma fram till flera
meningsenheter. Meningsenheterna kategoriserades efter aret da barnet dog, i vilken
graviditetsvecka samt det nummer, 1-176 som svaret hade. I de svar som gav flera
meningsenheter kategoriserades meningsenheterna med bokstiverna a-d. Detta gjordes
for att vi enkelt skulle kunna ga tillbaka till det ursprungliga materialet. Storsta delen av
arbetet utfordes i Excel. Materialet skrevs ocksa ut i pappersformat dar det antecknades
hur manga meningsenheter varje svar hade. Majoriteten av deltagarna hade svarat med
korta svar, vilket ledde till att meningsenheterna inte behdvde kondenseras utan kunde

kodas direkt.



Koder bildades genom att sétta etiketter pA meningsenheterna. En kod ska kortfattat

beskriva meningsenhetens innehall (Lundman & Héllgren Graneheim, 2008). For att

uppna validitet kontrollerades, diskuterades och reviderades kodningen flera génger.

Inga koder uteslots eller kunde passa in i flera kategorier. Likheter och skillnader i

kodningen gav sedan upphov till 20 prelimindra subkategorier. Subkategorierna

kontrollerades bakat mot koderna och meningsenheterna och resultatet blev slutligen 14

subkategorier. Forslag pa kategorier arbetades fram och genom en gemensam process

kom forfattarna fram till fyra kategorier.

Under analysprocessen holls kontinuerlig kontakt med handledare for rad och forslag

under processens ging.

Tabell 1. Tabellen visar ett exempel av analysprocessen.

Plats [Meningsenhet Kod Subkategori |Kategori

169  [Eftersom de ansdg att jag inte  (Ingen kontroll vid [Inga kontroller |Bristfdlliga
behdvde komma in for en minskade gjordes kontroller
kontroll nér jag var orolig for att [fosterrorelser
fosterrorelserna minskade.

8c Hon borde frdgat mer om Bristfillig Bristfillig Bristfillig
fosterrorelserna, betonat vad information om information information
som dr normal och inte normalt. |fosterrdrelserna.

9la  |Jag anser att jag hade blivit Blev inte tagen p4 |Blev inte tagen |Brister 1
tagen mer pd allvar om jag hade [allvar som pa allvar bemdotande
véintat mitt andra barn. Nu litade |forstfoderska.
de inte pa mina instinkter och
jag kdnde mig krankt, ensam och
sviken.

115  |De skulle inte ha skickat hem  |De skulle inte Borde inte Bristfillig
mig nér de satt i gdng min skickat hem mig skickat hem handldggning och
forlossning. mig organisation

10




6. ETISKT OVERVAGANDE

Forskning dr nodvandigt for att kunskaper ska utvecklas och metoder forbéttras
(Vetenskapsradet, 2002). Inom medicinsk forskning finns det krav att ta fram ny
forskning for att forbéttra ménniskors hélsa. Forskning ska inte skada ndgon méinniska
utan leda till att gora gott (Medicinska forskningsradet, 2000). Forfattarna menar att
forskning inom detta &mne fraimjar ménniskans hélsa. Forfattarna onskar belysa de
etiska principer som uppnaétts vid insamlande och bearbetningen av materialet. Data
hanterades endast av forfattarna och handledarna. Deltagarna har fatt information om
vad som &r syftet med studien och vad som é&r deras uppgift. Deltagandet var frivilligt
och deltagarna kunde avbryta sin medverkan nér de ville utan negativ paverkan. De
kunde sjdlva bestimma om, hur och under vilka forutsittningar de skulle delta. Inga
individer skall kunna identifieras. Forfattarna har i mojligaste man forsokt vidta
atgirder sé att utomstéende inte skall kunna identifiera enskilda individer. Materialet
anvinds endast for forskningsdndamal. Det finns ett etiskt godkdnnande for denna
studie fran regionala etikprovningsndmnden i1 Stockholm, diarienummer: 2011/330-

31/3.

7. RESULTAT

Under analysprocessen identifierades fyra kategorier. Kategorierna svarar pa fragan
“Varfor kvinnorna tycker att det ar sjukvardens fel att deras barn dog?”. De fyra
kategorierna &r; Bristfdlliga kontroller, Bristfdllig information, Brister i bemétandet
samt Bristfdllig handldggning och organisation. Samtliga kategorier bestr av flertalet
subkategorier som presenteras 1 tabell 2. Resultatet beskrivs i1 16pande text och
fortydligas med hjélp av citat fran kvinnorna hamtade fran frageformuléret. Citaten ar
kategoriserade med en siffra och eventuellt en bokstav sé att de kan aterkopplas till dess

ursprungliga kélla.
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Tabell 2. Tabellen visar hur de 271 meningsenheterna kan fordelas i kategorier och subkategorier.

Kategori Subkategori Antal
Bristfalliga kontroller Bristande uppmarksamhet vid kontroller 14
For fa kontroller 25
Inga kontroller gjordes 55
94
Bristféllig information Brist pa information 18
Fel information 12
Fick ingen information 8
38
Brister i bemotandet Blev inte tagen pa allvar 57
Bristande uppmarksamhet 11
68
Bristfallig handl&aggning Borde hdnvisat mig vidare 10
och organisation
Borde inte skickat hem mig 7
Inte behdva ga Gver tiden 6
Tog inte ut barnet 10
Brister i organisationen 22
Bristféllig behandling 16
71
Totalt antal meningsenheter 271
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7.1 Bristfilliga kontroller

En tredjedel (35 procent) av resultatet berdr kvinnornas upplevelser av att det var

bristfélliga kontroller under graviditeten och hur detta ledde till att deras barn dog.

Flertal kvinnor beskriver att det varit for fa kontroller. De dnskade att det hade varit fler
rutinméssiga kontroller i slutet av graviditeten for att da eventuellt kunna uppticka att
barnet inte madde bra. Kvinnorna 6nskade framf6rallt ett rutinultraljud 1 slutet av
graviditeten men flertalet kvinnor 6nskade dven en métning av navelstrangsflodet. En
kvinna beskrev att om det hade gjorts ett rutinultraljud med undersdkning av moderkaka
och navelstrangsflode i slutet av graviditeten sa hade man kunnat se att hennes
moderkaka hade defekter. Kvinnan tror att det hade rdddat livet pa deras son. Det fanns
en stark dnskan hos kvinnorna att med hjélp av kontroller kunna bekréfta hur barnet

maédde.

“Det skulle vara fler kontroller under slutet av graviditeten.” (49a).

“Jag tycker de kunde gjort fler kontroller sd hade de kunnat med ett ultraljud se att allt
stod bra till. Kollat flodet i navelstringen och kollat fostervattnet.” (31a).

Vidare beskriver kvinnorna att det inte gjordes nagra kontroller. De beskriver hur de pa
grund av oro eller upplevelse av att ndgonting inte stod rétt till 6nskade en undersokning
men blev nekade. En kvinna beskriver hur hon 6nskade en ultraljudsundersdkning men
blev nekad, kvinnan menar att hade man 14tit henne gora undersokningen hade man
upptickt att hennes dotter inte véxte som hon skulle. Minga kvinnor beskriver hur deras
upplevelse av minskade fosterrorelser, avvikande symfysfundusmatt eller
tillvaxtavvikelse inte f6ljdes upp med en kontroll. En av kvinnorna beskriver hur
barnmorskan sagt att hennes métt och antal sparkar skulle rittat till sig till ndsta besok,
inget ultraljud eller annan kontroll gjordes. En annan kvinna beskriver hur man inte
gjorde mer trots att magen inte vixte som den skulle och man sag pd ultraljudet att
barnet var litet. Ndgra kvinnor beskriver hur man observerat avvikande fosterljud men

att ingen uppfdljning gjordes.
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“Infektion och minskade fosterrorelser borde foranleda undersékning med CTG och

ultraljud. Inget gjordes.” (107).

“Men jag onskar sd innerligt att vi fatt ul da vi fragade.” (39¢).

Det fanns dven en 6nskan hos flera kvinnor att urinodling borde tagits och da framst for
att identifiera eventuell infektion orsakad av GBS. De upplevde att provet skulle tagits

mer frikostigt, inte bara vid symptom utan dven som en rutinmissig provtagning.

“Om de hade tagit test for GBS som man gor i flera andra lander i slutet pa graviditeten
hade det eventuellt kunna blivit en annan utgang.” (113).

“Min barnmorska pa MVC har ocksd en del i detta eftersom hon inte skickade ndgon
odling pa min urin ndr jag hade stora besvir med sammandragningar och

urintrangningar som bérjade mycket tidigt i graviditeten.” (56a).

Kvinnorna beskriver att det var bristande uppmérksamhet vid de kontroller som gjordes.
En kvinna beskriver hur man vid en ultraljudsundersdkning missade att barnet hade
vitska i hjirta och buk. Detta uppmérksammades forst vid nésta ultraljud som gjordes
av en annan ldkare for att konstatera att barnets hjirta slutat sla. Andra kvinnor
beskriver att man inte uppmérksammat en avvikande tillvéxt, ryggmérgsbrick eller ett

avvikande CTG.

“Jag anser att sjukvdrden gjorde en felbedomning av mina CTG-kurvor.” (50a).

“Det borde ha mdrkts att hon inte vixte som hon skulle.” (5b).

7.2 Bristfallig information

Denna kategori omfattar 14 procent av resultatet och beskriver kvinnornas upplevelse
av bristféllig information fran sjukvardpersonalen. Den bristfilliga informationen géllde

framst information om minskade fosterrorelser.
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Kvinnorna beskriver att det var brist pa information och att informationen inte var
tillracklig om fosterrdrelser. En kvinna beskriver hur hon 6nskade att
sjukvérdpersonalen hade varit bittre pa att informera om hur man kan férvénta sig att ett
barn ror sig i magen. En annan kvinna beskriver hur hon skulle velat ha mer information

om att hon borde varit vaksam pa om fosterrorelserna minskade eller 6kade.

“Dessutom hade jag bara fatt héra att barn rér sig mindre pd slutet, inget om att man

ska vara uppmdrksam pd fordndringar”. (42b).

Ett antal kvinnor beskriver att de inte fatt nagon information om fosterrorelser. De hade
inte erhdllit ndgon information om att de skulle vara observanta pa fosterrdrelser och

reagera vid minskade eller avsaknad av fosterrorelser.

“De sade heller inte att ndr det inte finns ndgra fosterrérelser pd ett tag ska man

kontakta varden eller vara orolig”. (13b).

“Jag upplever inte att man fdr sérskilt mycket information pa MVC utan man MASTE

googla sig fram till artiklar skrivna eller granskade av medicinskt kunniga”. (159a).

Négra kvinnor beskriver dven brister kring information om intrauterin fosterddod. En
kvinna beskriver att hade sjukvirden upplyst henne om att barn kan do i slutet av

graviditeten sa hade hon gjort mer. Hon uppgav att hon hade statt pa sig mer.

Kvinnorna beskriver dven att de fatt felaktig information. Den felaktiga informationen
géllde ndstan uteslutande (83 procent) informationen kring fosterrorelser. En kvinna
beskriver hur hon vid flera tillfdllen pratade med sin barnmorska om de minskade
fosterrorelserna men fick till svar att det var normalt och att barnet madde bra. En annan
kvinna beskriver hur hon fick en klapp pé huvudet och besked om att foster inte ror sig i
slutet av en graviditet och att hon nu kunde gé& hem och vénta pa att forlossningen skulle

komma igdng. Den natten dog hennes barn.

“Dom borde inte sdga att minskade rorelser dr normalt, for det dr inte alltid det

stammer”. (88d).
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“Dem sa ocksd da jag papekade hans svaga rorelser att alla barn dr olika, en del lugna
och en del vilda. Hade dem inte sagt dessa saker sd hade jag stridit mer for att nagot

var fel!”. (150).

En kvinna beskriver hur hon vid upprepade tillféllen fragade om det fanns nagra risker
med vandningsforsok. Men fick information att det inte fanns nagra risker, men i hennes

fall ledde vandningsforsoket ledde till att moderkakan forstordes litegrann.

7.3 Brister i bemotandet

Denna kategori beskriver kvinnornas upplevelse av brister 1 bemotandet fran

sjukvardspersonalen och omfattar 25 procent av resultatet.

Av de kvinnor som upplevt brister i bemdtandet har majoriteten av kvinnorna beskrivit
att de inte blivit tagna pa allvar. De flesta av kvinnorna har uttryckt en oro och upplevt
att sjukvardpersonalen inte bekriftat den. Flertalet kvinnor beskriver hur
sjukvardpersonalen inte lyssnade eller tog deras oro dver minskade fosterrorelser pa
allvar. En kvinna beskriver att sjukvardpersonalen inte gjorde négra undersokningar nér
hon kom in pé sjukhuset och var orolig. En annan kvinna beskriver att hon tror hon hade
blivit tagen mer pé allvar om hon vintat sitt andra barn. Hon upplevde att de inte litade
pa hennes instinkter varpa hon kénde sig krankt, ensam och sviken. Ytterligare en
kvinna beskriver att hon dngrar att hon inte tog mer plats for att bli hord, men tycker

samtidigt att det inte skulle behovts.

“Jag upplevde ocksd att all form av oro viftades undan varpa jag, istdllet for att lyssna

pad mig och min kropp, tyckte att jag ansags vara en nojig forstfoderska.” (159b)

“Om sjukvdrden hade tagit min oro pd allvar hade nog mitt barns dod kunnat

forhindras.” (167b)

“Jag skulle velat bli tagen pd allvar i min oro.” (47b)

“Lyssnade inte pd min oro och gjorde ej ultraljud fast han rérde sig mindre”. (173a)
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Flera kvinnor upplevde att de beskrev en akomma men att sjukvardpersonalen inte
lyssnade pd dem. En kvinna beskriver hur barnmorskan inte tog hennes magont pa
allvar. En annan kvinna beskriver hur personalen pa forlossningen inte tog henne pa
allvar nér hon ringde och ville komma in pa grund av att hennes vérkar plotsligt helt
slutade. Ytterligare en kvinna upplevde att sjukvardpersonalen lyssnade mer pa tekniken

an pa hennes asikter.

“Dom tog inte mig pd allvar ndr jag sa att jag var sjuk och proverna fran mina

infektionsvdrden ldg skyhéga samt fick diabetes som dom ej behandlade mig mot.” (86)

“Om de hade lyssnat pd mig ndr jag sa att ndgot var fel hade han levt idag, det dr jag
sdker pa.” (61)

Kvinnorna beskriver dven att de bemdtts med ett nonchalant, slarvigt och likgiltigt
bemotande fran sina barnmorskor. En kvinna beskriver att barnmorskan glomde boka in
henne pa kontroller. En annan kvinna upplevde att hennes barnmorska gick pa “slentrian
och autopilot”. Ytterligare en kvinna beskriver att ingen reagerade pé att hon inte gick
upp 1 vikt utan ned i vikt, detta upplevdes som bristande uppmérksamhet hos

barnmorskan.

“Ibland kan jag tycka att det dr det for att de inte hade bdittre uppsikt 6ver graviditetens
utveckling.” (13a)

“Barnmorskan var allmdnt likgiltig och hade inte ldst mina journaler av tidigare

graviditeter och forlossningar.” (87b)

7.4 Bristfillig handliaggning och organisation

Kategorin beskriver hur kvinnorna har upplevt en bristfallig handldggning och hur
sjukhusorganisationens brister paverkat dessa kvinnor och omfattar 26 procent av

resultatet.
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Kvinnorna beskriver att de blev hemskickade fran mddravarden eller sjukhuset trots att
fel upptéckts hos barnet eller kvinnan. En kvinna beskriver att efter upptéckt av anemi

hos barnet skickades de hem i tron av att det inte var sa allvarligt.

“For att jag blev hemskickad dagen innan mitt barn dog trots dalig CTG kurva.” (175)

Vidare beskriver kvinnorna att de inte blev hdnvisade till sjukhuset eller
specialistmddravarden trots att det var ndgonting som inte stimde med barnet eller
kvinnan. En kvinna beskriver att hon tror att hennes barn hade 6verlevt om hon blivit
hanvisad till forlossningen. En annan kvinna beskriver att hon inte blev hianvisad till

sjukhuset ndr hon sokte for minskade fosterrorelser hos sin barnmorska.

“Borde ha skickat in mej redan i v34 ndr jag sa att barnet rérde sej daligt.” (9b)

Det fanns en 6nskan hos kvinnorna att barnet skulle forlosts tidigare i graviditeten
genom till exempel ett kejsarsnitt. En kvinna beskriver att barnet sdkert gatt att raidda
om man hade gjort ett kejsarsnitt. En annan kvinna beskriver att hade de bara tagit ut

barnet nédr hon sokte for minskade fosterrorelser sa hade barnet levt idag.

“Fér om vi hade tagit ut honom 2 v innan han dog ndr jag kdnde minskade

fosterrorelser hade han levt nu”. (158)

Ett antal kvinnor upplevde att det var fel att de fick ga 6ver tiden. En kvinna beskriver
att hon fick ga dver till mer 4n 42 veckor. En annan kvinna beskriver att hon velat bli

igéngsatt ndr hon gatt dver tiden sa ldnge (v 42) och dessutom hade ont och var orolig.

“Hade jag fatt foda pd berdknad forlossningsdag sa hade detta inte hdnt.” (10a)

Kvinnorna upplevde att de fick bristféllig behandling. En kvinna beskriver att hon hade
ett CTG som visade daliga hjartljud men att ingen gjorde nagot. En annan kvinna
beskriver att hon inte fick antibiotika trots att hon var svart medtagen av en infektion.
Andra kvinnor tyckte att det var fel av sjukvérden att rekommendera dem att ta vaccin

mot svininfluensa.
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“Ddrfor att hade jag fdtt den medicin som jag skulle ha fdtt sa kanske min dotter hade
levt idag!” (80)

Brister 1 sjukhusorganisationen beskrivs dven av kvinnorna. En kvinna upplevde att de
hade dalig kontroll pa avdelningen och att det tog lang tid innan jourldkare kontaktades.
En annan kvinna beskriver att personalen pé forlossningen struntade i manga rutiner och
Socialstyrelsens rekommendationer. Andra brister som kvinnorna beskriver dr att det tog
lang tid for att fa tillbaka provsvar, att det var fel pa utrustningen och att ekonomiska

beslut paverkade mojligheten till provtagningar.

“Man ska inte fd som svar att det dr fullt, dock inte koordinatorns fel, hon gjorde vil sa

gott hon kunde, systemet dr fel med for fa platser.” (84)

“Jag ringde till sjukhuset ndr rorelserna minskade men det finns inte skrivet i min

journal.” (50c)

8. DISKUSSION

8.1 Resultatdiskussion

Denna studie beskriver sjukvéardens brister utifran kvinnors perspektiv som forlorat ett
barn intrauterint. Det som utmaérkte sig 1 resultatet var kvinnornas upplevelse av
otillrackliga kontroller under graviditeten. Kvinnorna upplevde att det gavs en
otillrdcklig eller felaktig information om minskade fosterrorelser. Resultatet belyser

aven kvinnornas upplevelse av att inte bli tagna pa allvar av sjukvardspersonalen.

8.1.1 Bristfilliga kontroller under graviditeten

Kvinnorna ansag att bristfdlliga kontroller av fostret var en orsak till att det var
sjukvérdens fel att deras barn dog. Kontroller gjordes inte i den utstrickning som

kvinnorna hade 6nskat.
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Flera av kvinnorna beskrev att det inte gjordes ett extra ultraljud i slutet av graviditeten,
vilket enligt dem borde vara rutin och att det kanske hade kunnat forhindra barnets dod.
Stralsédkerhetsmyndigheten (2010) rekommenderar att fostret endast ska utsittas for
ultraljud da den medicinska nyttan ar storre dn risken for skadliga effekter. I en studie
vars syfte var att virdera effekten av graviditetens utfall visade det ingen skillnad i
barnets hélsa om ett sent ultraljud hade utforts eller inte (Bricker, Neilson & Dowswell,
2008). En annan studie visar att ett tidigt rutin ultraljud inte skulle ha nagra fordelar att
forhindra intrauterin fosterdéd (Haws, Yakoob, Soomro, Menzes, Darmstadt & Bhutta,
2009). Vi vet inte om barnen till kvinnorna i denna undersokning hade kunnat riddas

med ett extra ultraljud.

Vissa kvinnor beskrev att en bidragande orsak till att barnet dog var att de inte fick
flodesmitning av navelstrangen. Nagra av kvinnorna uppger att orsaken till att barnet
dog var placentéra fel medan andra menar att det borde vara rutin med flodesmétning.
En studie bekriftar att flodesmitningar kan reducera forekomsten av intrauterin
fosterdod. Avvikande flodesmitning som gjordes mellan vecka 22 och 24 var
forknippade med en 6kad risk for att fostret skulle do 1 samband med placentira fel. Da
barnet dott av okdnda faktorer som inte hade nagon anknytning till tillvixthdmning var
flodesmatning ingen tillforlitlig kontroll for att forutspé intrauterin fosterdéd (Smith,

Yu, Papageorghiou, Cacho & Nicolaides, 2007).

En annan aspekt under kategorin kontroller var frdnvaron av kontroller vid minskade
fosterrorelser. Kvinnorna beskriver att de var oroliga for sitt barn och deras minskade
fosterrorelser men att det inte foranledde till ndgra undersdkningar. I en studie fran
Norge genomfordes ett non-stress test, ett ultraljud som faststillde méngd fostervatten,
barnets anatomi och tillvixt samt kontroll av barnets rorelsemonster, pé alla kvinnor,
3038 stycken, som uppsokte sjukvard for minskade fosterrorelser. Undersokningarna
gjordes inom loppet av tvd timmar om kvinnan inte kinde nagra rorelser alls eller inom
12 timmar om rorelserna var minskade. Frekvensen av intrauterin fosterdod sénktes
med néstan 50 procent for de kvinnor som sokte for minskade fosterrorelser (Holm

Tveit, Saastad, Stray-Pedersen, Berdahl, Flenady, Fretts & Fraen, 2009).
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Flera kvinnor i foreliggande arbete beskrev att inga kontroller gjordes i samband med
misstinkt tillvixthdmning. En studie visar att symfys-fundus mattet har en hog
specificitet for att upptidcka barn som ar tillvixthdmmade och att méttet har hogre
specificitet och sensitivitet om métningen sker vid upprepande tillfdllen jamfort om man
miter vid ett tillfdlle (Heazell, Sumathi & Bhatti, 2005). En annan studie visade att
rutinultraljud i tredje trimestern pavisade fler tillvixthimmade barn &n de som blev
hanvisade till ultraljud utifrén sjukvardens indikationer. Studien visade dock att det inte
var nagra skillnader avseende forekomst av intrauterin fosterdod om ultraljud hade
gjorts eller inte (Skrastad, Eik-Nes, Sviggum, Johansen, Salvesen, Romundstad &
Blaas, 2013). Tillvixthammade barn har en hogre risk for intrauterin fosterddd (Flenady
et al. 2011). I Sverige foljer modravarden kvinnans symfys-fundus métt och ska i
samband med detta kunna gora bedomningar om det avviker och da vidta atgérder efter

riktlinjer.

Négra kvinnor beskrev att de inte testades for GBS och reagerade pa att andra lander
gor det. I Sverige har man valt att anvidnda sig av en riskbaserad strategi som
faststilldes efter en utredning av Socialstyrelsen. Det innebdr att Sverige inte screenar
alla kvinnor 1 sen graviditet for GBS. I stéllet behandlas de kvinnor som har uttalade
riskfaktorer. En annan anledning till att screening inte gors ar att den eventuella
okningen av antibiotikaanvdndning kan 6ka risken for andra neonatala infektioner

(Socialstyrelsen, 2008).

Konsekvenserna av fler kontroller vid en graviditet kan vara en risk for flera falskt
positiva resultat av kontrollerna. Det kan leda till att barnet utsétts for interventioner
som kan vara skadliga, exempelvis att barn fods for tidigt pa grund av felaktig mitning

av gestationsalder hos barnet (Haws et al., 2009).

8.1.2 Brist pd information om fosterrorelser

Brist pd information var ocksa anledning till att kvinnorna upplevde att det var
sjukvérdens fel att deras barn dog fore fodseln. Bristen pa information handlade
huvudsakligen om otillrdcklig, felaktig eller ingen information alls om barnets normala
rorelsemonster och vad som dr avvikande monster i slutet av graviditeten. En studie

visar att den mest forekommande och viktigaste kéllan till information rérande
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graviditeten ges verbalt av barnmorska foljt av lakare. I andra hand kom skriftlig
information och i tredje hand information fran vénner och sldktingar (Warland, 2013).
Det dr av betydelse att vardpersonal som moter den gravida kvinnan ér fortrogen med
den senaste forskningen inom dmnet for att ge en korrekt och enhetlig information.
Rédestad (2010) menar att om de gravida kvinnorna ges evidensbaserad information om
fostrens normala rorelsevariation finns en mojlighet att minska antal barn som dor fore
fodseln. Vikten av tydlig och korrekt information om fosterrorelser for att minska
forekomsten av fosterddd bekriftas i en norsk studie. Dér erholl gravida kvinnor som
véntade sitt forsta barn en enhetlig skriftlig information om fostrets rorelser.
Informationen beskrev forvintade normala fosterrorelser och betonade kvinnans
subjektiva upplevelser av minskad aktivitet som en markdr for minskade fosterrdrelser.
Informationen medforde att farre kvinnor vdntade med att s6ka hjédlp vid minskade
fosterrorelser. Bland de kvinnor som kontaktade sjukvarden for minskade fosterrorelser
var det en minskning i antalet kvinnor som drabbades av intrauterin fosterdod (Saastad,
E., Holm Tveit, J, V., Flenady, V., Stray-Pedersen, B., Fretts, R, C., Bordahl, Freen, J, F.,
2010).

Forfattarna till studien beskriver att barnmorskor och obstetriker ger olika information
om fosterrorelser baserat pa varierande kunskap inom omréadet. De gravida kvinnorna
far dirmed olika rekommendationer beroende pa vem de méter i varden. En annan
studie visar att virdpersonal ger varierande rekommendationer om fosterrorelser. Detta
ledde till att de gravida kvinnorna generellt erhallit en otillrdcklig information om
betydelsen av fosterrdrelser 1 tredje trimestern (Holm Tveit et al, 2009). Enhetlig
information 6kar den gravida kvinnans medvetenhet och forbéttrar hennes forméga att
tolka sitt barns fosterrdrelser och eventuella fordndringar. Det finns dock en svarighet i
att definiera vad som &r den optimala informationen om fosterrorelser d4 ingen enhetlig
definition om vad som dr minskade fosterrorelser finns (Tveit, Saastad, Stray-Pedersen,

Bordahl & Freen, 2010).

Avsaknaden av en definition av vad som kan betraktas som minskade fosterrorelser kan
vara en bidragande orsak till att vardpersonal ger de gravida kvinnorna bristfallig
information. En annan orsak kan vara den vida variationen av barns normala rorelser
monster som ocksa bidrar till att information om minskade fosterrdrelser kan upplevas
som svér. En forklaring till bristfdllig information om minskade fosterrorelser kan ocksa

bero pa en rddsla hos personalen for att oroa gravida kvinnor. Forskning tyder dock pa
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att information om minskade fosterrorelser inte bidrar till 6kad oro hos kvinnorna, inte
heller till att fler konsultationer pd grund av minskade fosterrorelser gjordes (Saastad et

al., 2010).

8.1.3 Kvinnans upplevelse av att inte tagen pa allvar

Flera kvinnor beskrev att de inte blev tagna pa allvar 1 sin oro. Samma resultat visas i en
studie vars syfte var att identifiera brister i modravarden. Att inte bli tagen pa allvar var
en av de tva storsta faktorerna som bidrog till att kvinnorna var missndjda (Hildingsson,
Haines, Cross, Pallant & Rubertsson, 2012). Kvinnorna i vart arbete beskriver hur de
beréttat om sina komplikationer och sin oro men att sjukvardspersonal inte har lyssnat
eller tagit dem pa allvar. I en studie avvaktade kvinnor att kontakta sjukvarden pa grund
av tidigare kontakter d& de inte blivit tagna pa allvar, fastdn de hade foraningar att deras
barn inte madde bra intrauterint (Erlandsson, Lindgren, Davidsson-Bremborg &
Rédestad, 2012). En studie frdn Australien visar att kvinnor som blev tagna pi allvar
frdn modravarden under sin graviditet upplevde det som positivt (Davey, Brown &
Bruinsma, 2005). En annan studie belyser skillnaden i upplevelsen att bli tagen pa allvar
1 grupp eller vid enskilt méte med barnmorskan. Kvinnor som deltagit i
gruppmddravard upplevde mindre bristfalligheter i barnmorskans engagemang och
sattet hur de blivit tagna pé allvar, jimfort med kvinnor som deltagit i enskilda besdk pa
modravardscentralen (Andersson, Christensson & Hildingsson, 2013). Detta kan visa att

kénslan att bli tagen pa allvar kan 6ka i grupp for vissa kvinnor.

En studie beskriver vad gravida kvinnor inte var ndjda med fran mddravarden, bade
emotionellt och medicinskt. Den faktorn som kvinnorna var mest missndjda med var att
barnmorskan inte var en stottande person (Hildingsson & Radestad, 2004). Flera
kvinnor 1 var studie upplevde att sjukvardspersonalen inte lyssnade pa dem. I en studie
bekréftas vikten av att bli lyssnad pd. Genom att lyssna kan man skapa en relation som
omfattar patientens varld och forstd en upplevd erfarenhet. Nér en person lyssnar
innebér det en tystnad i sig sjdlv och att koncentrera sig pa patienten, samt ge tid och
utrymme for patienten att uttrycka sig. Detta kan leda till att kvinnan upplever en visad

respekt, 6kad sjdlvkdnsla samt minskad rddsla och &ngest (Fredriksson, 1999).
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Barnmorskans etiska kod belyser att barnmorskan ska vara lyhord och bekrifta kvinnan
som en person med fullstindiga ménskliga rittigheter (Vardforbundet, 1999). Forskning
visar att blivande modrar vill att barnmorskan ska ge stod och fa kvinnan att kinna sig
trygg och respekterad. Barnmorskan ska vara en bra lyssnare och behandla de blivande

fordldrarna som unika individer (Hildingsson & Thomas, 2011).

8.2 Metoddiskussion

Datainsamling via webbenkdt ér ett kostnadseffektivt sdtt att samla in data och
underlattar att samla in data med en stor geografisk spridning. Webbenkiter ger
deltagarna en mojlighet att vara anonyma, vilket ar positivt da det ger deltagarna en
mojlighet att vaga uttrycka negativa tankar och asikter. En brist i studien kan vara att
datainsamling via webbenkéter kan ge ett lagre deltagande jaimfort med enkéter som
skickas pa post (Polit & Beck, 2013). Den aktuella frdgan i frdgeformuliret var
konstruerad s att mojlighet till tolkning pé olika sétt av olika personer skulle undvikas

(Henricson, 2012).

Ingen personlig kontakt med deltagarna har férekommit, detta okar tillforlitligheten da
deltagarnas svar inte har kunnat paverkas av forskargruppen (Lundman & Hallgren
Graneheim, 2008). Det gjordes inga strategiska urval utan deltagarna sokte sjalva upp
webbenkéten. Mojligen utgor kvinnorna en selekterad, resursstark grupp som soker sig
till internet och har goda kunskaper i det svenska spraket. Ddrmed kan kvinnor med
utlandsk harkomst med bristfélliga kunskaper i svenska spraket vara en
underrepresenterad grupp i var studie. Detta dr dock inte ként. Trovardigheten i
resultatet pdverkas om aspekten inte lyfts utifran flera kvinnors erfarenheter (Graneheim

& Lundman, 2004).

Da deltagarna 1 enkéten har forlorat sina barn frdn ar 2000 och framat finns mgjligheten
att minnet har grumlats under tiden eller dr forlusten av ett barn sa stark att minnet inte
sviker. En studie belyser att upplevelsen av att foda sitt barn har en sé kraftfull effekt pa
kvinnan att upplevelsen, positiv eller negativ kan bli permanent (Simkin, 1991). Data

beskriver kvinnors upplevelser 1 efterhand och sédger ingenting om hur de faktiska
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forhéllandena var i samband med att kvinnorna forlorade sitt barn. Forlusten av ett barn
kan tinkas utlosa psykologiska effekter samt olika nivéer av sorg (Robinson, 2014).
Beroende pa var 1 bearbetningen efter forlusten kvinnan befann sig nér hon besvarade
frageformuldret kan hennes beskrivning av upplevelsen vara nyanserad. Resultatet bor
beaktas for att kvinnorna mojligen 6verskattat exponeringen efter en negativ hiindelse,
vilket skulle kunna innebéra att kvinnorna har dverskattat sjukvardens fel i

sammanhanget.

Forfattarna ér sjukskoterskor och barnmorskestudenter vilket innebér kunskap om
sjukvérdens organisation och erfarenheter av att mota patienter och anhoriga i svara
situationer. Fore analysen av materialet padborjades diskuterade forfattarna egna
erfarenheter vad géller intrauterin fosterdod och sjukvardens handlédggning for att

kartldgga forforstelse som skulle kunna paverka analysens trovirdighet.

Innehéllsanalys bedomdes vara en lamplig analysmetod for denna studie. Da metoden
fokuserar pé innehallet i en text och skapar kategorier genom att identifiera likheter och
variationer for att pa detta sétt ge en 6kad forstaelse. Valet av en induktiv ansats gjordes
for att utga fran innehallet i texterna (Danielsson, 2012) och for att kvinnornas
beskrivningar skulle kunna analyseras sé& forutsittningslost som majligt. Analysen
gjordes utifrin ett manifest tillvigagangssitt, data analyserades textnira (Lundman &
Hillgren Graneheim, 2008). Att arbeta textndra upplevdes stundtals begransande da
svérigheter att abstrahera texten till en 6kad forstaelse utan att géra egna tolkningar
uppstod. Viss abstraktion och tolkning var nédvéndig for att gora resultatet begripligt
och meningsfullt (Lundman & Héllgren Graneheim, 2008). For att forhindra att
kvinnornas text inte togs ur sitt ssmmanhang och tolkades felaktigt kontrollerades
subkategorierna bakat mot koderna, meningsenheterna och ursprungliga texten om och
om igen. Detta for att 6ka studiens trovérdighet. Detta var en mycket tidskrdvande
process och tidsramen pé 10 veckor var sndv. Mer tid hade mojligheten underléttat en

mer djupgiende analys av data.

Det interna bortfallet var tre svar av totalt 176 svar vilket motsvarar 1,7 procent. En
kvinnas svar (64) exkluderades i analysen da hon inte 1dmnat ndgon kommentar utan
hénvisar till svar hon 1dmnat vid en tidigare fraga i frageformuléret. Ytterligare tvd

kvinnor svar exkluderades 1 analysen d& deras svar kunde tolkas pa flera sétt.
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De tvé svaren som exkluderades var foljande:

“Gjorde inte allt de kunde” (111).
“Skulle ha gjort fel undersékningar dagen innan det héinde” (137).

En styrka 1 studien &r att samstdmmigt arbete gjorts tillsammans under analysprocessen.
Detta har stéllt hoga krav men ocksé 6ppnat upp mdjligheten att 6ka studiens
tillforlitlighet. Trovardigheten av dataanalys och resultat styrks d& det granskats av
handledare samt initiativtagaren till webbenkéten (Henricson, 2012). P4 grund av
studiens omfattning och tidsbegransning delades andra delar av studien upp.
Diskussioner kring metod och analys fordes kontinuerligt under arbetets gang. Slutligen

lastes allt material igenom och kontrollerades gemensamt.

Resultatet lyfter kvinnornas beskrivningar om sjukvérdens brister och skulle i viss man
dven kunna vara dverforbart pa gravida kvinnor i allménhet. Vissa delar av resultatet

kan dven vara overforbart pa fordldrar som forlorat ett barn.

Insamlingen av data via webbenkéten har godkénts vid en etikprovning.
Datainsamlingen uppfyller kraven om information, frivillighet, samtycke och
anonymitet (SFS 2003:460). En styrka i insamlad data kan ses d4 kvinnorna frivilligt
valt att delta 1 enkédten och att ingen ekonomisk erséttning erhéllits. Kvinnorna har
erhallit information om enkétens syfte, hade mdjlighet till betanketid och kunde nir de
onskade avbryta sitt deltagande (Kjellstrom, 2012). Trots att kvinnorna frivilligt har sokt
sig till och besvarat frageformuléret kan deltagandet tdnkas vicka minnen och negativa
kénslor. Forfattarna dr medvetna om att kvinnornas forlust av ett barn kan bli pamint

genom deltagandet och att det kan vara ett etiskt dilemma.

Datainsamlingen planeras pagé fram till slutet av dr 2014. Nir datainsamlingen &r
avslutad ar det av virde att denna studie kompletteras med en analys inkluderad
resterande data. Detta kan ge ytterligare variation av kvinnornas upplevelse. Kvaliteten
pa studien kunde mdjligen 6kat om den utformades med mixed match research. Studien
kunde introduceras med semistrukturerade intervjuer dér kvinnorna fritt far beskriva

sina upplevelser av sjukvarden. Darefter kunde de stora fynden identifierats och med
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hjilp av dessa kunde enkéter utformas. Enkédterna kunde omfatta ett stort deltagarantal

och resultatet kvantifieras.

8.3 Forslag pa framtida forskning

Mer detaljerad forskning efterlyses om varfor kvinnorna inte far de kontroller de 6nskar
nir det dr befogat och vad det dr som gor att sjukvardspersonal inte tar gravida kvinnors
oro pa allvar. Det skulle ocksé vara av virde att studier gjordes dir

sjukvérdspersonalens upplevelser av sjukvéardens brister belystes.

8.4 Klinisk implikation

Nationella riktlinjer om minskade fosterrorelser skulle vara av vérde for att kunna ge
ritt information till alla kvinnor i1 Sverige. Det &r av stor vikt att sjukvardspersonalen ar
tillmotesgdende mot gravida kvinnor som soker sjukvard under sin graviditet.
Sjukvérden bor bemdta kvinnan utifrdn hennes oro och ta henne pa allvar, samt ge

henne de kontroller hon 6nskar for att bekrifta barnets hélsa.

9. SLUTSATS

Studien pekar pa att kvinnor som fOrlorat ett barn intrauterint har upplevt att det ar
sjukvérdens fel att deras barn dott. Orsaker till att barnet dott var enligt dem att de inte
fatt genomgéa kontroller for att se hur barnet matt, erhallit fel eller ingen information om

fosterrorelser samt att de inte blivit tagna pa allvar.
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Bilaga 1. Informationsblad om webbenkiiten till deltagarna
Lés det hir innan du besvarar frigorna om ditt barn som dog fore fodelsen

Om vi kan finna tidiga tecken pé att ett barn méar daligt fére fodelsen kan fler barn
raddas till livet. Syftet med den hér undersdkningen dr att forsoka hitta faktorer som kan
ha samband med barns déd. Vi undersoker samband som kan vara svéra att identifiera i
enskilda fall men som kan bli tydliga nir information samlas fran ménga personer.

Formuléret innehéller fragor om tiden innan ditt barn dog. Att mista ett barn &r en stor
tragik. Oavsett om det var ldnge sedan eller helt nyligen som du miste ditt barn, kan det
vara svart att besvara fradgor om det som hinde. Flera fragor i den hiar undersokningen ar
detaljrika, for en del kan nagra fragor kénns inaktuella, for andra kan de vara svara att
svara pa.

Vi ber dig att besvara frdgorna s gott det gér utifran dina erfarenheter och hur du minns
att det var for dig. Erfarenheter frin mammor som mist barn kan bidra till att farre barn
dor fore fodelsen 1 framtiden. De svar du ldmnar 4r anonyma. Alla sammanstéllningar
g0rs pa gruppniva.

Det dr vanligen en fraga per sida, beroende pd hur du svarar kan det bli hopp framét.
Om du inte kan klicka vidare till nista sida beror det pa att du inte besvarat fragan eller
missat en delfrdga, om du fyller i den s& kommer du vidare i formuléret. Du kan nér
som helst pausa undersdkningen och dteruppta den senare sa linge du anvinder samma
webblisare och inte rensar webblédsaren frén cookies. Stinger du enkéten s kommer du
tillbaka dar du avslutade om du gér in pa undersokningen igen.

Undersokningen genomfors av Spadbarnsfonden
ansvariga for frageformular dr Ingela Radestad och Karin Pettersson.

Karin Pettersson dr doktor i medicinsk vetenskap, hon dr 6verlékare pa kvinnokliniken
vid Karolinska Universitetssjukhuset i Huddinge. Karin Pettersson disputerade vid
Karolinska Institutet 2002 med en avhandling om infektioner vid intrauterin fosterdod.

Ingela Radestad ar barnmorska och professor, hon ér verksam vid Sophiahemmet
Hogskola i Stockholm. Ingela Radestad disputerade vid Karolinska institutet 1998 med
en avhandling som handlar om barn som dor fore fodelsen. Hon har sjélv forlorat ett
barn fore fodelsen och har skrivit boken “Nér méte blir avsked”.

Ingela Radestad ér ordférande i Spddbarnfonden. Om du har nagra fragor kan du
E-posta: ingela.radestad@spadbarnsfonden.se
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