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Etiska aspekterEtiska aspekter

MMäänniskovnniskoväärdetrdet
GGööra gottra gott
Minimera skadaMinimera skada
RRäättvisattvisa
Kvinnans autonomiKvinnans autonomi



MMäänniskovnniskoväärdetrdet

Trots sTrots säärskild diagnostik frskild diagnostik föör att upptr att upptääcka cka 
foster med Downs syndrom och trots att foster med Downs syndrom och trots att 
andelen aborterade foster andelen aborterade foster öökat i kat i ffööhhåållandellande
till ftill föödda har samhdda har samhäällets insatser fllets insatser föör barn med r barn med 
Downs syndrom ej minskat.Downs syndrom ej minskat.
FFöörutsrutsäätter dock att samhtter dock att samhäället / sjukvllet / sjukvåården ej rden ej 
driver pdriver påå



GGööra gott ra gott 

MMööjlighet att optimera vjlighet att optimera våårdenrden
StStööd till de testpositivad till de testpositiva
StStööd till de sant positivad till de sant positiva
StStööd till de falskt positivad till de falskt positiva
StStööd till de falskt negativad till de falskt negativa



Minimera lidandeMinimera lidande

Minska lidande/sjukdom fMinska lidande/sjukdom föör fr föörrääldrar & ldrar & 
barnbarn
Minimera falskt positivaMinimera falskt positiva
Minimera falskt negativaMinimera falskt negativa



RRäättvisattvisa

Likartad vLikartad våård oberoende av rd oberoende av 
boendeortboendeort
utbildning utbildning 
ekonomi ekonomi 
sprsprååk k 
kulturkultur



Kvinnans autonomi / Kvinnans autonomi / 
Informerat samtyckeInformerat samtycke

En nEn nöödvdväändig fndig föörutsrutsäättning fttning föör att de etiska r att de etiska 
kraven ska kunna tillgodoseskraven ska kunna tillgodoses
SvSvåårt att fullt ut tillgodosert att fullt ut tillgodose
Kan Kan vvåårdintressenrdintressen / samh/ samhäällsintressen stllsintressen ståå i i 
eventuell konflikt med kvinnans egna eventuell konflikt med kvinnans egna 
intressen och intressen och öönskemnskemåål ?l ?
Hur man ger information och Hur man ger information och 
informationens innehinformationens innehååll ll äär avgr avgöörande frande föör att r att 
tillgodose kvinnans autonomi och mtillgodose kvinnans autonomi och mööjlighet jlighet 
till ett informerat valtill ett informerat val



Hur uppfattas fosterdiagnostikHur uppfattas fosterdiagnostik
Uppgifter frUppgifter fråån dansk n dansk reviewartikelreviewartikel
Mer Mer ään 90 % uttryckte en positiv attityd till n 90 % uttryckte en positiv attityd till 
screeningprocedurerscreeningprocedurer
70 70 –– 96 % k96 % käände till procedurerna och de nde till procedurerna och de 
praktiska aspekternapraktiska aspekterna
31 31 –– 81 % hade uppfattat syftet med 81 % hade uppfattat syftet med 
undersundersöökningenkningen
29 29 –– 65 % var inte bekanta med att det fanns 65 % var inte bekanta med att det fanns 
falskt negativa resultat falskt negativa resultat 
30 30 –– 43 % var omedvetna om m43 % var omedvetna om mööjligheten av jligheten av 
falskt positiva resultatfalskt positiva resultat



Skillnader i fSkillnader i föörmrmååga att fga att föörstrståå utifrutifråån n åålder, lder, 
utbildning, sprutbildning, språåk och etnicitetk och etnicitet
TillfredsstTillfredsstäällelse med informationen llelse med informationen äär r 
kopplat till om ens fkopplat till om ens föörvrvääntningar infriatsntningar infriats
ÖÖkad information behkad information behööver inte ge ver inte ge öökad orokad oro
Att frAtt frååga efter kvinnans fga efter kvinnans föörvrvääntningar innan ntningar innan 
man informerar tycks avgman informerar tycks avgöörande frande föör hur r hur 
informationen kan tas emotinformationen kan tas emot



ScreeningtesterScreeningtester presenteras ofta ppresenteras ofta påå ett ett 
okomplicerat och positivt sokomplicerat och positivt säätttt
Information om Downs syndrom saknas oftaInformation om Downs syndrom saknas ofta
Downs syndrom beskrivs oftast pDowns syndrom beskrivs oftast påå ett ett 
medicinsk smedicinsk säätt, mindre vanligt med aspekter tt, mindre vanligt med aspekter 
ppåå psykosociala eller kpsykosociala eller käänslomnslomäässiga aspekterssiga aspekter
ÄÄven ven screenposscreenpos fick bristffick bristfäällig information llig information 
om om downsdowns syndromsyndrom



Det tycks finnas en diskrepans mellanDet tycks finnas en diskrepans mellan
HHäälsosystemets erbjudande om prenatal lsosystemets erbjudande om prenatal 
undersundersöökning  med syfte att upptkning  med syfte att upptääcka fostercka foster--
missbildningar och erbjudande till kvinnan missbildningar och erbjudande till kvinnan 
om ett eventuellt avbrytande  om ett eventuellt avbrytande  

och och 
Den gravida kvinnans deltagande fDen gravida kvinnans deltagande föör att fr att fåå
veta att allt veta att allt äär bra.r bra.



InformationssInformationssäätttt

Oklart vilket informationssOklart vilket informationssäätt som tt som äär br bäästst
Hittills broschyrer i kombination med Hittills broschyrer i kombination med 
enskild konsultationenskild konsultation
RiskvRiskväärdering rdering äär sr säärskilt svrskilt svåårt, troligen rt, troligen 
tydligare att ange ett numeriskt vtydligare att ange ett numeriskt väärde rde ään att n att 
beskriva med ordbeskriva med ord
Procentsiffra troligen bProcentsiffra troligen bäättre ttre ään proportion / n proportion / 
relativ riskrelativ risk



FlerstegsmodellFlerstegsmodell

barnmorskan pbarnmorskan påå mmöödravdravåården frrden fråågar fgar föörst rst 
kvinnan om hon kvinnan om hon öönskar information nskar information 

ööversiktlig information ges till de som versiktlig information ges till de som öönskarnskar

mer utfmer utföörlig information frlig information föör de som r de som öönskar nskar 
undersundersöökningarkningar



FFöördelarrdelar

FFåå svar psvar påå viktiga frviktiga fråågorgor
Tidig upptTidig upptääckt fckt föör ev. tidigt avbrytander ev. tidigt avbrytande
Efter provtagning kunna fEfter provtagning kunna fåå ett tydligt besked ett tydligt besked 
om kromosomer och vissa om kromosomer och vissa äärftliga sjukdomarrftliga sjukdomar
UpptUpptääcka vissa sjukdomar fcka vissa sjukdomar föör br bäättre ttre 
vvåårdplaneringrdplanering
UpptUpptääcka vissa sjukdomar som kan behandlas cka vissa sjukdomar som kan behandlas 
under gravunder grav
VVååga graviditet trots sga graviditet trots säärskild riskrskild risk



NackdelarNackdelar

Besked om friskt barn Besked om friskt barn äär inte alltid santr inte alltid sant
SvSvåårt att upptrt att upptääcka nedsatt funktioncka nedsatt funktion
Besked kan innebBesked kan innebäära att man stra att man stäälls inflls inföör valet r valet 
att avbryta en att avbryta en öönskad graviditetnskad graviditet
Att tidig upptAtt tidig upptääckt av avvikelse kan ge lckt av avvikelse kan ge låång ng 
tids oro under graviditetentids oro under graviditeten
Att man felaktigt fAtt man felaktigt fåår besked om avvikelser besked om avvikelse
Att Att invasivainvasiva prover innebprover innebäär riskerr risker



KvalitetssKvalitetssääkring av information kring av information 
??

Har kvinnorna uppfattat frivillighetenHar kvinnorna uppfattat frivilligheten
Har man uppfattat syftet med och Har man uppfattat syftet med och 
innebinneböörden av fosterdiagnostikrden av fosterdiagnostik
Har kvinnan fHar kvinnan fåått kunskap om vilka allvarliga tt kunskap om vilka allvarliga 
missbildningar man kan tmissbildningar man kan täänkas upptnkas upptääckacka
Hur har riskvHur har riskväärdering uppfattatsrdering uppfattats
Har man fHar man fåått kunskap om Downs syndromtt kunskap om Downs syndrom
Har man fHar man fåått kunskap om risker med inv. tt kunskap om risker med inv. 
proverprover



Rollspel informationssRollspel informationssäätttt

Charlotta Ersmark SCharlotta Ersmark SÖÖSS
Lotta Levin SLotta Levin SÖÖSS

David Stenson SDavid Stenson SÖÖSS

3 informationsrollspel3 informationsrollspel
FFöörsta / Andra frsta / Andra föörsrsöökk

Fritt fram fFritt fram föör synpunkter efter varje r synpunkter efter varje 
informationsrollspelinformationsrollspel
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