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Viohorf barnshafandi kvenna

og heilbrigdisstarfsmanna til
fosturskimunar i modurbldoi

Sigrun Ingvarsdéttir' l6smadir, Vigdis Stefansdéttir? ljosmaodir, Helga Gottfredsdéttir® ljdsmaodir

Inngangur: | bréun hefur verid ny tegund fosturskimunar sem felur i sér
ad tekin er blédprufa Ur médurinni og 6bundid erfdaefni fostursins skodad
i médurblddi. Tilgangur rannséknarinnar var ad skoda hvada paettir
fésturgreiningar eru mikilveegastir ad mati barnshafandi kvenna og heil-
brigdisstarfsmanna hér & landi.

Efnividur og adferdir: Studst var vid valkostasnid (discrete choice
experimental design) i rannsokninni. Spurningalisti var annars vegar
afhentur barnshafandi konum i medgénguvernd & heilsugeeslustodvum
hofudborgarsvaedisins og hins vegar sendur rafreent a heilbrigdisstarfs-
menn. Pydid var allar barnshafandi konur sem voru i medgénguvernd fra
juni til névember 2014 og allir heilbrigdisstarfsmenn sem sinna konum &
medgongu hér 4 landi. i Grtaki voru 300 barnshafandi konur sem komnar
voru 20 vikur eda lengra i medgongu og allir heilbrigdisstarfsmenn sem
sinna konum & medgdngu. Urtakid var hentugleikatrtak og peim konum

bodin patttaka sem h6féu annadhvort valid ad fara ekki i fosturskimun vié
11-14 vikur eda fengid nidurstédu um litlar likur & litningagéllum.
Nidurst6dur: Barnshafandi konur og heilbrigdisstarfsmenn vilja rannsokn
sem er nakveem og 6rugg fyrir fostrid, framkveemd snemma & medgongu
og gefur itarlegar upplysingar. i samanburai vié heilbrigdisstarfsmenn
sem svorudu spurningalistanum (20,8% svarhlutfall, 61/293) voru
barnshafandi konur (62% svarhlutfall, 186/300) tilbunar til ad bida lengur
og saetta sig vid minni nakvaemni fyrir rannsékn sem hafdi enga heettu &
fosturlati i for med sér.

Alyktun: Sambzerilegar nidurstédur ma sja i nokkrum erlendum rann-
soknum en mikilvaegt er ad afla vitneskju um vidhorf barnshafandi kvenna
og heilbrigdisstarfsmanna adur en ny tegund fosturskimunar er tekin upp
hér & landi. G6d radgjof er mikilveeg til ad tryggja ad konur skilji alla paetti
rannsoknarinnar og eigi pannig moguleika & ad taka upplysta akvordéun.
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Inngangur

[ kliniskum leidbeiningum fyrir heilbrigdar konur {
edlilegri medgongu hér 4 landi segir ad bjoda eigi 6llum
barnshafandi konum upplysingar um fésturskimun
fyrir litningagollum 1 lok fyrsta pridjungs medgongu.!
bPeim konum sem fa auknar likur a litningagalla
hja féstri er bodid ad fara i greiningu a litningagerd
féstursins med legvatnsastungu eda fylgjusynitoku.
Legastungum fylgir um 1% heetta & fosturlati og haegt
er ad framkveema peer fra 11 vikna medgongu.2® [ pré-
un hefur verid ny tegund fésturskimunar sem felur
i sér ad tekin er blédprufa tr médurinni og 6bundid
erfdaefni fostursins skodad i modurbl6di.® Heegt er ad
framkveema fésturskimun i médurblési (NIPT: non-
invasive prenatal testing) fra 10 vikna medgdngu. Petta
prof getur gefid sterka visbendingu um hvort féstrid
er med pristeedu 21, 18 eda 13. Einnig er haegt ad greina
fleiri litninga- og genagalla med pessari adferd en
munurinn felst i mismunandi tegundum proéfa sem
eru i bodi. Helsti annmarki pessarar skimunar er ad
litill en markteekur hluti nidurstadnanna eru falskt ja-
kveedar og pvi parf frekari greiningu med legastungu
til ad stadfesta nidurstodu. Neemi NIPT fyrir pristeedu
21 er yfir 99% vio 10 vikna medgoéngu og tidni falskt
jakveedra nidurstadna er 0,1-1%.° NIPT var fyrst kynnt
i Hong Kong i dgust arid 2011 og fljétlega eftir pad, eda
i oktober sama 4r, i Bandarikjunum par sem pad hefur
verid i bodi 4 einkastofum fr4 4rinu 2011. Arid 2014 var

NIPT i bodi fyrir barnshafandi konur 4 einkastofum 1
yfir 60 1o6ndum en rannsdéknin er enn ekki i bodi 1 rik-
isreknu heilbrigdiskerfi."”

Nokkrar erlendar rannsoknir benda til pess ad
vidhorf barnshafandi kvenna og heilbrigdisstarfs-
manna til NIPT sé jakveett og ad skimunin sé jakvaed
préun i medgénguvernd." Visbending er jafnframt
um ad upptaka a NIPT yrdi meiri en med nuverandi
fésturskimun fyrir litningagéllum.""® Nidurstddur
Hill og fleiri* syndu a0 heetta & fosturlati veeri sa pattur
fésturgreiningar sem skipti barnshafandi konur mestu
mali en ndkveemni greiningarinnar sa pattur sem
heilbrigdisstarfsmenn tdldu mikilveegastan. Bishop
og fleiri" skodudu vidhorf heilbrigdisstarfsmanna og
barnshafandi kvenna til fésturskimunar fyrir Downs-
heilkenni. T peirri rannsékn kom fram ad heilbrigd-
isstarfsmonnum fannst mikilveegast ad heaegt veeri
ad framkvema fosturskimun snemma a medgongu
en hins vegar voru barnshafandi konur tilbtinar ad
bida lengur eftir nidurstddum fyrir éruggara og na-
kveemara préf. [ nyrri grein' um vidhorf barnshafandi
kvenna kom fram ad konur eru jakveedar fyrir pvi ad
skimad sé snemma 4 medgongu og ad adferdin feli ekki
i sér heettu a fosturlati. Auk pess fannst peim skipta
miklu mali hve nakveemt NIPT var i samanburdi vid
nuverandi fésturskimun og feekkadi pannig konum
sem pyrftu ad taka akvordun um legastungu.

LZAEKNAblasio 2016/102 277



Tafla I. Bakgrunnsupplysingar fyrir barnshafandi konur.

a
Eiginleiki stig Heildarfisldi N=186 (%)
Nakveemni 95%, 99%’ 100% Medalaldur (SD) 29,25 (5,24)
Svartimi nidurstadna 10, 12, 16 vikur Medalmedgongulengd (SD) 30,56 (6,26)
Hestta 4 fosturlati Litil dhastta (1%), engin dhzetta Menntun
Upplysingar Ur nidurstédum  itarlegar nidurstddur, einfaldar nidurstédur Grunnskdlaprof 20(10,9)

Framhaldsskoélapréf 47 (25,5)
b Haskolaprof 111 (60,3)
Valkostur 1 Préf A Préf B Annad 6(33)
Nakvaemni 95% 100% Fidldi barna
Svartimi nidurstadna 10 vikur 12 vikur Ekkert 93 (51,1)
Heetta & fosturlati Litil aheetta (1%) Engin aheetta 1 barn eda fleiri 89 (48,9)
Upplysingar ar ftarlegar nidurstodur Einfaldar Attu barn med Downs-heilkenni?
nidurstédum nidurstédur Ja 0(0,0)
Hvort préfié myndir pu frekar vilja (merktu adei ns vid einn valméguleika)? Nei 178 (100)
ProfA O PréfBO Hvorugt O
Pekkirdu barn med Downs-heilkenni?
Mynd 1. Valkostasnid. (a) eiginleikar og stig sem notud voru i valkostunum. (b) Ja 65 (36,5)
daemi um valkostaspurningu. ’
Nei 113 (63,5)
Kliniskur dvinningur af upptdku NIPT er augljés, adferdin Fésturskimun & pessari medgdngu
hefur enga heettu a fosturlati 1 for med sér og heegt er ad fram- Hef pegar farid i fésturskimun 160 (90,4)
kveema rannsdknina snemma 4 medgdngu. Aftur a moti fast Fér ekki | fosturskimun 17 (9,6)

ekki jafn itarlegar nidurstoour ar NIPT eins og pegar greining
er fengin med fylgjusynitoku eda legvatnsastungu par sem haegt
er a0 skoda nakveemlega alla litninga féstursins. Jafnframt hefur
pvi verid velt upp ad erfitt geti reynst ad samraema fésturskim-
un fyrir litningafrdvikum og adrar rannséknir sem gerdar eru i
upphafi medgoéngu, til deemis mat a blédhag, i einni blodprufu
ef leggja a aherslu a4 a0 dkvoérdun konunnar um fosturskimun
sé byggd 4 upplystu vali.’® Flestar konur leita (55%) til faedingar-
og kvensjukdomaleekna 1 upphafi medgongu hér a landi, 29%
til ljosmaedra og 12% til heimilisleekna.’® Samkvaemt kliniskum
leidbeiningum er gert rad fyrir pvi ad i fyrstu samskiptum sem
barnshafandi kona 4 vid heilbrigdisstarfsmann séu henni veittar
upplysingar um tilgang, dheettu og avinning foésturskimana.' bvi
ma telja mikilvaegt ad gera sér grein fyrir vidhorfum barnshafandi
kvenna og heilbrigdisstarfsmanna sem sinna konum 4 medgdngu
til fosturskimunar og fésturgreiningar og hvada peettir skimunar-
innar skipta pau mestu mali adur en ny tegund fésturskimunar
er innleidd hér a landi. Tilgangur rannséknarinnar var ad skoda
hvada peettir fésturgreiningar/-skimunar eru mikilveegastir ad
mati barnshafandi kvenna og heilbrigdisstarfsmanna og bera
saman vidhorf peirra.

Efnividur og adferdir

Rannsoknin var samstarfsverkefni nokkurra landa en rannsokn-
arhépur 1 Bretlandi leiddi verkefnid. Niu 16nd toku patt: fsland,
Kanada, Danmérk, [srael, ftalia, Holland, Portuigal, Singapore og
Bretland. Rannsdknaradilar fengu spurningalistann fra Bretlandi
padan sem rannsékninni var styrt en par var spurningalistinn for-
profadur. Listinn var pyddur og stadfeerdur og til ad tryggja rétt-
meeti hans og areidanleika var hann proéfadur af premur barnshaf-
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SD = stadalfravik.

andi konum og tveimur heilbrigdisstarfsménnum. Uppsetningu
listans var i kjolfarid breytt litillega og ordalagi 1 einstaka spurn-
ingum. Urtakid nadi annars vegar til 293 heilbrigdisstarfsmanna
sem sinna konum 4 medgéngu hér a landi og hins vegar 300 barns-
hafandi kvenna sem voru i medgonguvernd a heilsugeeslustodv-
um hofudborgarsveedisins og voru komnar 20 vikur eda lengra a
sinni medgongu. Skilyrdi fyrir patttoku barnshafandi kvenna var
ad konan hefdi gott vald a islensku mali og peim konum bodin
patttaka sem annadhvort hofdu valid ad fara ekki i fosturskimun
eda fengid nidurstodur um litlar likur 4 litningagalla. S4 hluti rann-
soknarinnar sem sneri ad barnshafandi konum foér fram a 6llum
heilsugeeslustodvum hofudborgarsveedisins, sem eru 15 talsins, i
juni til november 2014. Ljéosmaedur i medgdnguvernd fengu munn-
lega kynningu a rannsokninni fra rannsdknaradilum a fundi hja
Heilsugeeslu hofudborgarsvaedisins og jafnframt fengu peer afhent
kynningarbréf um rannséknina. Ljdsmaedurnar kynntu rannsékn-
ina fyrir barnshafandi konum eftir 20 vikna medgéngu og afhentu
pa peim sem pad vildu kynningarbréf. { bréfinu kom fram tilgang-
ur rannséknarinnar og hverjir stedu ad henni. Paer konur sem
lystu sig tilbtnar til patttoku fengu sidan afhentan spurningalista
en pad tok um 10-15 mintatur ad svara listanum. Spurningalist-
anum var skilad i méttdkuna a peirri heilsugeeslustod sem konan
tilheyrdi. Heilbrigdisstarfsmenn fengu sent rafreent kynningarbréf
vardandi rannsoknina og spurningalistinn var sidan sendur raf-
reent a ljdsmaedur og faedinga- og kvensjukdomaleekna gegnum
fagfélog, Ljdsmaedrafélag fslands og Félag islenskra feedinga- og
kvensjukdémaleekna.

A0 verkefninu komu Heilsugeesla hofudborgarsveedisins, Ha-
skoli Islands og Landspitalinn. Fengin voru leyfi frd Visinda-



Tafla Il. Bakgrunnsupplysingar fyrir heilbrigdisstarfsmenn.

Heildarfiéldi N=61 (%)

Medalaldur (SD) 47,7(10,5)
Kyn
Kvenkyn 58 (95,1)
Karlkyn 34,9
Starfsheiti
Feedinga- og kvensjikdémalaeknir 9(14,7)
Ljosmoadir 52 (85,3)
Starfsaldur
<5 24 (40,7)
6-15 23 (39,0)
16-25 5(8,5)
=26 7 (11,9)

sidanefnd, Visindanefnd Heilsugaeslu hofudborgarsveedisins og
rannsdknin tilkynnt til Persénuverndar.

Studst var vid valkostasnid (discrete choice experimental design).”
Spurningalistanum var skipt i prja hluta, A, B og C. { hluta A voru
patttakendur bednir ad tilgreina hvada peettir fosturgreiningar
veeru mikilveegastir, par 4 eftir voru patttakendur bednir um ad
velja & milli tveggja tegunda fosturgreiningar. [ hluta B voru settar
fram 10 valkostaspurningar par sem patttakendur voru bednir um
a0 velja 4 milli tveggja tegunda fésturgreiningar (mynd 1). Patttak-
endur voru bednir um ad velja itrekad a milli setta af valkostum
sem voru kerfisbundid settir fram a mismunandi vegu. Valkostirn-
ir sem settir voru fram standa ekki fyrir raunveruleg greiningar-
prof sem eru i bodi heldur eru pau tilbuningur og sett fram til ad
atta sig 4 hvada einkenni greiningarinnar hafa ahrif 4 val patttak-
enda. A0 lokum samanst6d hluti C af 10 bakgrunnspurningum.
[ rannsékninni voru notadar lokadar og halflokadar spurningar.

Tafla lll. Pattum um fdsturgreiningu radad eftir mikilvaegi.

Vid tolfreedilega irvinnslu var notad tolfreediforritid Statistical
package for social science (SPSS), 22. ttgéfa (Chicago). Urvinnsla 4
valkostaspurningunum byggdi 4 adhvarfsgreiningu. Viohorf patt-
takenda voru borin saman me9 tilliti til priggja patta; nakveemni
profsins, tima sem pad tekur ad fa nidurstdodur, heettu a fosturlati
og upplysinga ur greiningu. Allar breyturnar voru kédadar fyrir
greininguna, ndkveemni og timi voru k6dud (-1 0 1) og fyrir heettu
a fésturlati og upplysingar var kodad (0 og 1). (+ eda -) merki stud-
ulsins i adhvarfsgreiningunni gefur til kynna stefnu hvers patt-
ar. Nidurstoour fyrir barnshafandi konur voru bornar saman vid
nidurstédur heilbrigdisstarfsmanna. Ad auki voru barnshafandi
konur eldri en 35 dra bornar saman vid peer sem voru yngri en
35 ara.

Nidurstodur

batttakendur

Svarhlutfallid fyrir barnshafandi konur var 62% (186/300) og fyrir
heilbrigdisstarfsmenn 20,8% (61/293). Bakgrunnsupplysingar ma
sja 1 toflu I og toflu II.

Hvada peettir fésturgreiningar eru mikilveegastir a0 mati
barnshafandi kvenna?

Barnshafandi konur voru bednar um ad rada eftirfarandi stad-
heefingum um greiningarprofid eftir mikilvaegi: 1) Profid er fram-
kveemt snemma 4 medgoéngu. 2) Préf med mestu ndkvemnina. 3)
Prof sem hefur litinn fjarhagslegan kostnad fyrir skjolsteedinga.
4) Profio er eins druggt og mogulegt er, med leegstu mogulegu
heettu a fésturlati. 5) Prof sem greinir Downs-heilkenni og gefur
auk pess upplysingar um vandamal sem geta valdid namserfio-
leikum, proskahomlun eda 6drum heilsufarsvandamalum. 6) Prof
sem hefur stysta bidtimann eftir nidurstddum.

Flestum patttakendum fannst mikilveegast ad rannsoknin veeri
eins drugg og mogulegt veeri eda 69,4%. Par 4 eftir kom rannsokn

% Mikilveegast Naest mikilv. 3. mikilv. 4. miklv. 5. mikilv. Minnst mikilv.
Préf framkvaemt snemma 7,3 25,8 39,9 16,3 7,3 3,4
Préf med mestu ndkveemnina 18,5 46,1 25,3 7.9 1,7 0,6
Prof med litinn fjarhagslegan kostnad 1,1 1,1 6,2 21,3 26,4 43,8
Prof eins 6ruggt og mogulegt er 69,4 17,2 10,0 2,2 0,6 0,6
Préf sem gefur itarlegar upplysingar 3,4 7,3 14,0 31,5 21,9 21,9
Préf med stystan bidtima eftir nidurstodum 1,1 2,2 4,5 20,8 421 29,2
Tafla IV. Adhvarfsgreining fyrir barnshafandi konur og heilbrigdisstarfsmenn.
Barnshafandi konur (n=184) Heilbrigdisstarfsmenn (n=61)

Eiginleikar Studull (95% CI)? Studull (95% CI)° Mismunur

p gildi p gildi p gildi
Nakvaemni 0,194 (0,152 - 0,237) <0,0001 0,221 (0,159 - 0,283) <0,0001 0,4926
Timi nidurstadna -0,182 (-0,215 - 0,149) <0,0001 -0,250 (-0,300 - 0,201) <0,0001 0,0237
itarlegar upplysingar 0,420 (0,275 - 0,565) <0,0001 0,208 (-,008 - 0,425) 0,059 0,1113
Engin haetta & fosturlati 1,875 (1,697 - 2,053) <0,0001 0,736 (0,510 - 0,963) <0,0001 <0,0001

Cl-6ryggisbil

a. Fjoldi athugana = 5511; Pseudo-R2 = 0,3705 b. Fjéldi athugana = 1812; Pseudo-R2 =0,2962
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Tafla V. Adhvarfsgreining, samanburdur eftir aldri.

Konur <35 Konur =35 Mismunur
(n =145) (n=36)
Eiginleikar Studull? StudullP p gildi
Nékveemni 0,199 0,190* 0,8848
Timi nidurstadna -0,162 -0,277 0,0180
itarlegar upplysingar 0,402 0,549# 0,4678
Engin hzetta a fosturlati 1,801 2,250 0,1048

*Studull marktaekur <0,005

Allir adrir studlar marktaekir<0,0001

aFjoldi athugana = 4341; Pseudo-R2 = 0,3770. *Fjoldi athugana = 1077; Pseudo-R2 =
0,3901

med mestu nakveemnina en 18,5% patttakenda fannst pad vera
mikilveegasti pattur rannséknarinnar (sja toflu III).

Adhvarfsgreining

[ adhvarfsgreiningunni duttu tveer barnshafandi konur tt par sem
peer svorudu feerri en 50% af valkostaspurningunum. Heildar-
fjoldi patttakenda medal barnshafandi kvenna var pvi 184. Ja-
kveedi studullinn gefur til kynna ad baedi barnshafandi konur
og heilbrigdisstarfsmenn vilji fésturgreiningu sem hefur meiri
nakveemni, enga heettu a fésturlati og gefi itarlegar upplysingar.
Neikvaedi studullinn fyrir tima nidurstadna gefur til kynna ad
patttakendur vilji ad fésturgreining sé gerd fyrr 4 medgongunni.
Allir studlarnir voru marktaekir fyrir bada hépa nema studullinn
fyrir itarlegar upplysingar hja heilbrigdisstarfsménnum (tafla IV).
Pegar nidurstodurnar ur adhvarfsgreiningunni eru bornar saman
milli barnshafandi kvenna og heilbrigdisstarfsmanna sést ad
markteekur munur er 4 studlunum fyrir tima nidurstadna og enga
heettu a fosturlati. Pegar nidurstddurnar voru skodadar eftir aldri
kom 1 1jés ad konur 235 ara leggja meiri aherslu 4 ad fa nidurstodur
fyrr 4 medgdngunni en yngri konur (p=0,0180), ekki var marktaek-
ur munur eftir aldri 8 6drum pattum (tafla V).

Skodadir voru sérstaklega peir patttakendur sem skiptu ekki
at vali, pad er héldu sig vid sama pattinn 1 6llum valkostunum
(nontraders). Af peim voldu 52 (28,2%) barnshafandi konur og prir
(4,9%) heilbrigdisstarfsmenn greiningu sem fél i sér enga heaettu 4
fésturlati 1 6llum valkostunum (tafla VI).

Utreikningur & hlutfalli patttakenda sem voru tilbunir til ad
skipta at vali (marginal rates of substitution) syndi fram a sterka til-
hneigingu barnshafandi kvenna til ad velja greiningu med engri
heettu a fosturlati. Barnshafandi konur voru tilbunar til pess ad
bida meira en prisvar sinnum lengur og saetta sig vid 6% minni na-
kveemni fyrir greiningu med engri heettu 4 fésturlati samanborid
vi0 heilbrigdisstarfsmenn (tafla VII).

Tafla VII. Hlutfall peirra sem voru tilbinir ad skipta Gt vali.

Tafla VI. Patttakendur sem skiptu ekki ut vali.

Barnshafandi Heilbrigdis-
konur starfsmenn
(n=184) (%) (n=61) (%)
Véldu préf med mestu 3(1,6) 1(1,6)
nakvaemni i 6llum valkostum
Voldu prof sem var framkvaemt 2(1,1) 2 (3,3)
sem fyrst i 6llum valkostum
Voldu prof med itarlegum 3(1,6) 4 (6,6)
upplysingum i 6llum valkostum
Voldu prof med enga ahaettu i 52 (28,2) 34,9
6llum valkostum
Véldu hvorugt profié i éllum 42,2) 1(1,6)
valkostum
Samtals 64 (34,8) 11(18,0)
Umradur

[ morgum vestreenum 16ndum eru til leidbeiningar um fésturskim-
un. Per byggja 4 ad heilbrigdisstarfsmenn hafi géda pekkingu a
efninu, ad upplysingar til verdandi foreldra séu adgengilegar og
i reglulegri fagryni.® Kostir NIPT eru ad petta er tiltdlulega ein-
fold rannsdkn sem haegt er ad framkvaema snemma 4 medgongu
og felur ekki i sér heettu a fosturlati. Eins og buist var vid syndu
nidurstédurnar ad baedi barnshafandi konur og heilbrigdisstarfs-
menn vilja rannsokn sem er ndkveem og 6rugg fyrir fostrid, fram-
kveemd snemma 4 medgongu og gefur itarlegar upplysingar. Aftur
a moéti var munur a vidhorfum barnshafandi kvenna og heilbrigd-
isstarfsmanna pegar kom ad 6ryggi, ndkveemni og tima sem pad
tok ad fa nidurstodur, en barnshafandi konur voru tilbunar ad bida
lengur og seetta sig vid minni nakveemni fyrir rannsékn sem hafdi
enga heaettu a fosturlati i for med sér, samanborid vid heilbrigd-
isstarfsmenn. Svarhlutfall heilbrigdisstarfsmanna var hins vegar
mjog lagt og pvi ekki heegt ad gera rad fyrir ad vidhorf peirra fau
sem svorudu endurspegli hép allra heilbrigdisstarfsmanna sem
sinna barnshafandi konum. Sambeerilegar nidurstédur ma poé
sja 1 nokkrum erlendum rannséknum. Samkveemt rannsékn Hill
og fleiri* var heetta a fésturlati sa pattur sem hafdi mest ahrif a
vidhorf barnshafandi kvenna til fésturgreiningar, hins vegar hafdi
nakvemni greiningarinnar mest ahrif a vidhorf heilbrigdisstarfs-
manna. [ annarri rannsékn™ kom fram ad heilbrigdisstarfsmonn-
um fannst mikilveegast ad heegt veeri a0 framkvema greining-
arprofid snemma a medgongu en hins vegar voru barnshafandi
konur tilbtinar ad bida lengur eftir nidurstodum fyrir 6ruggara og
nakveemara prof.

Oryggi, pad ad rannséknin hefdi enga heettu 4 fosturléti 1 for
med sér, var sa pattur rannsoknarinnar sem skipti barnshafandi

Fjoldi vikna sem patttakendur eru tilbunir til ad bida

Minnkun & nakveemni (%) sem patttakendur eru tilbunir ad szetta sig vié

Barnshafandi konur

Heilbrigdisstarfsmenn

Barnshafandi konur Heilbrigdisstarfsmenn

Greining med engri haettu & fosturlati 10,30 (1,875/-0,182)

2,94 (0,736/-0,250)

9,66 (1,875/0,194) 3,33 (0,736/0,221)

Greining med itarlegum upplysingum 2,31 (0,420/-0,182)

0,83 (0,208/-0,250)

2,16 (0,420/0,194) 0,94 (0,208/0,221)

Greining med 5% meiri nakvaemni 5,33 (0,194/-0,182 x5)

4,42 (0,221/-0,250 x5) - -

Greining sem er framkveemd snemma - -

0,94 (-0,182/0,194) 1,13 (-0,250/0,221)
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konur langmestu mali. Rimlega fjérdungur patttakenda medal
barnshafandi kvenna valdi greiningu med engri heettu 4 fésturlati
i 6llum valkostunum, 6had 6drum pattum. Svipadar nidurstédur
fengust i fyrrnefndri rannsokn Hill og fleiri* en par valdi pridj-
ungur barnshafandi kvenna fdsturgreiningu med engri heettu 4
fésturlati 1 6llum valkostum. Nidurstddurnar yta undir mikilveegi
pess ad radgjof um foésturrannsoknir feli i sér umreedu um fleiri
peetti en Oryggi profsins. AG 60rum kosti er heetta 4 ad barnshaf-
andi konur velti ekki 66rum pattum profsins fyrir sér og atti sig
ekki a hvada afleidingar nidurstodur ur greiningunni geta haft i
for med sér. Pegar nidurstodurnar voru bornar saman eftir aldri
kom 1 ljés ad konur 35 ara og eldri leggja meiri aherslu a ad fa
nidurstddur fyrr 4 medgdngunni en yngri konur en ekki var mark-
teekur munur 4 60rum pattum eftir aldri kvenna. Aftur 4 méti hafa
erlendar rannsoknir synt ad eldri konur vilja fésturgreiningu med
mestu mogulegu nakveemni frekar en yngri konur. Samkveemt
nidurstodum Mulvey" 16gdu konur eldri en 37 ara meiri dherslu 4
nakveemni profsins en yngri konur sem vildu prof par sem tidni
falskt jakveedra nidurstadna var sem leegst. Hill og félagar* komust
ad sambeerilegum nidurstddum sem syndu ad konur 35 og eldri
ara 10gdu meiri aherslu 4 nakveemni en yngri konur. Tioni litn-
ingagalla hja fostri eykst med haekkandi aldri en sa pattur hefur
liklega ahrif 4 pennan mun eftir aldri pegar kemur ad nakvemni
profsins.

NIPT hefur verid tekin upp vida erlendis 4 einkastofum en hef-
ur enn ekki verid tekin upp i rikisreknu heilbrigdiskerfi. Mikil-
vaegt er pvi ad afla vitneskju um vidhorf barnshafandi kvenna og
heilbrigdisstarfsmanna til skimunarinnar adur en rannsoknin er
tekin inn { hefdbundna medgdnguvernd hér a landi. Nidurstédur
rannsOknarinnar geta medal annars verid leidbeinandi um hvort
skynsamlegt sé ad taka upp NIPT hér 4 landi med svipudum haetti
og gert hefur verid 4 nokkrum st6dum erlendis eda hvort standa
purfi ad innleidingu slikra adferda a annan hatt. Fosturskimun
med sampeettu likindamati er i bodi fyrir allar barnshafandi kon-
ur hér a landi en velta parf fyrir sér hvort innleida eigi NIPT med
sama heetti. Mikilvaegt er ad peir sem sja um radgjof til barnshaf-
andi kvenna geri sér grein fyrir mismunandi vidhorfum barnshaf-

andi kvenna og heilbrigdisstarfsmanna til skimunarinnar. Par sem
barnshafandi konur leggja langmesta aherslu & 6ryggi profsins er
g60 radgjof mikilveeg til ad tryggja ad konur skilji alla peetti profs-
ins og eigi pannig moguleika & ad taka upplysta akvordun um
hvort peer vilji piggja eda afpakka rannsdéknina.

Takmarkanir rannsoknar

Helstu takmarkanir pessarar rannsoknar er lagt svarhlutfall heil-
brigdisstarfsmanna og pvi ekki haegt ad alheefa um peaer nidur-
stodur. Velta ma fyrir sér hvort pad hafi haft ahrif ad konnunin
var send rafreent til heilbrigdisstarfsmanna. Teekifeeri gafst til
ad kynna rannséknina 4 sameiginlegum fundi ljésmaedra innan
heilsugeeslu hofudborgarsvaedisins en ekki voru samsvarandi ad-
steedur til kynningar a rannsokninni fyrir leekna.

Urtakid fyrir barnshafandi konur var einungis af hofudborgar-
svaedinu en upptaka & fosturskimun er meiri i Reykjavik en a
landsbyggdinni og getur pad haft &hrif & svorun hépsins.? {
rannsokninni var notad valkostasnid sem samanstdd einungis af
fjorum pattum vardandi fésturgreiningu. Ef um raunverulegar
adstaedur veeri a0 reeda keemu fleiri peettir til greina eins og falskt
jakvaedar nidurstodur, adgangur ad greiningarpréofum og kostnad-
ur. Ekki voru skodadar astedur fyrir akvardanatoku patttakenda
og nidurstddurnar endurspegla pvi ekki endilega peer akvard-
anir sem pétttakendur myndu taka i raunverulegum adsteedum.
Patttakendur voru barnshafandi konur komnar 20 vikur eda
lengra a sinni medgoéngu og hofdu annadhvort ekki valio ad fara i
fésturskimun eda fengio litlar likur a litningagalla. Ef til vill heféi
val peirra verid annad fyrr 4 medgdngunni eda ef paer hefdu fengid
nidurstédur um auknar likur a litningagalla.

pakkir

Guodnyju Bergporu Tryggvadoéttur og Melissu Hill er pokkud
adstod vid tolfredilega trvinnslu. Peim konum og heilbrigdis-
starfsménnun sem toku patt i rannsoékninni er pakkad fyrir peirra
framlag.
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ENGLISH SUMMARY

Women'’s preferences for prenatal tests A discrete choice experiment to
contrast noninvasive prenatal testing with current invasive tests

Sigrun Ingvarsdottir, Vigdis Stefansdoéttir, Helga Gottfredsdottir

Introduction: Prenatal screening in early pregnancy is offered to all
women in Iceland. In the case of an increased risk, invasive diagnostic
test with 1% risk of fetal loss is offered. Recent developments include an
exploration of a cell free fetal DNA in maternal plasma. The aim of this
study was to explore factors that are of importance to pregnant women
and professionals in fetal diagnosis.

Material and methods: A questionnaire incorporating a discrete choice
experimental design was used. The population included all pregnant
women attending antenatal care in the capital area from June to Novem-
ber 2014 and all health professionals provide prenatal care in Iceland.
We included all health professionals who provide prenatal care and a
convenience sample of 300 pregnant women attending primary health
clinics, who were more than 20 weeks pregnant, had declined screening
or had low risk result.

Results: Overall pregnant women and professionals prefer a test which
is accurate and safe, performed early in pregnancy and provides
thorough information. In comparison with the health professionals, who
responded to the questionnaire (20,8%, 61/293), the pregnant women
placed greater emphasis on test safety and comprehensive information
but less on accuracy and early testing.

Conclusion: Similar results can be found in other studies but it is of
importance to gain knowledge of pregnant women'’s and professionals
views before a new method in screening contexts is implimented in
Iceland. Good counseling is of importance to ensure that women under-
stand all aspects of the technique which increases informed choices.
Key words: non-invasive prenatal testing (NIPT); Down syndrome;
discrete choice experiment; women’s preferences; health professionals’
attitudes.

Key words: non-invasive prenatal testing (NIPT), Down syndrome; discrete choice experiment; womens’ preferences; health professionals’ attitudes.

Correspondence: Sigrdn Ingvarsdattir, sigruing@landspitali.is

282 LAKNAbDIasis 2016/102



