Bilaga 1

Kommittédirektiv D

Forbattrade kunskaper om missbildningar Dir.
m.m. 2002:64

Beslut vid regeringssammantride den2 maj 2002.

Sammanfattning av uppdraget

En sirskild utredare skall géra en 6versyn av hur samhillets arbete
for att kartligga fosterskador och missbildningar ser ut. Den sir-
skilda utredaren skall sirskilt 6verviga och limna férslag till hur
kunskapen om fosterskador och missbildningar kan foérbittras. Ut-
redaren skall ta sirskild hinsyn till uppgifternas integritetskinsliga
natur.

Bakgrund
Inledning

Utvecklingen av médra- och férlossningsvarden har lett tll att hilso-
liget for nyfédda barn och deras modrar férbittrats avsevirt under
1900-talet. For att denna utveckling skall kunna fortsitta krivs dels
att kunskapen alltjimt férbittras, dels att ny kunskap fir genom-
slag 1 virden.

Resultaten av mddra- och férlossningsvirden f6ljs upp kontinuer-
ligt. Detta ir viktigt for att riskfaktorer skall kunna upptickas. Att
vidta aktiva dtgirder for att férebygga ohilsa hos barn och ungdomar
ir dven en viktig del av Sveriges dtaganden enligt FN:s konvention
om barnets rittigheter (barnkonventionen). Enligt barnkonventio-
nen skall staterna bl.a. vidta dtgirder {6r att minska dédligheten for
spiadbarn och andra barn och sikerstilla tillfredsstillande hilsovird
fér modrar bide fore och efter forlossningen.
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Missbildningar och andra medfodda skador

Att missbildningar och andra medfédda skador uppstir hos foster
kan bero pd ménga olika saker. Vissa skador och sjukdomar har
genetiska orsaker. Aven yttre faktorer, som exempelvis att modern
under graviditeten anvint ett visst likemedel eller utsatts f6r vissa
miljégifter, kan 6ka risken foér missbildningar. En viktig del av sam-
hillets arbete for att férebygga ohilsa hos barn ir att férebygga att
den gravida kvinnan utsitts f6r sddant som kan 6ka risken f6r miss-
bildningar hos det barn hon bir.

Detta preventiva arbete for att 1 mojligaste mén forhindra missbild-
ningar hos barn miste ske p3 flera olika sitt. Gravida kvinnor bér fa
information och ridgivning om vilka kinda risker som finns. Detta
ir en uppgift f6r médravirden. Det ir emellertid dven viktigt att
foreteelser 1 den yttre miljén som kan ¢ka risken f6r missbildningar
hos barn bekidmpas i ett stérre samhillsperspektiv.

En férutsittning for att kunna bedriva ett forebyggande arbete
pd detta omrdde ir att det finns en tillfredsstillande kunskapsnivd
hos dem som arbetar med frigorna. Det ir sirskilt angeliget att even-
tuella nya faktorer som kan misstinkas ¢ka risken f6r missbildningar
eller andra komplikationer snabbt kan upptickas.

Missbildningsévervakningen i det medicinska fodelseregistret vid
Socialstyrelsen

Sedan &r 1973 sker en generell medicinsk fédelseregistrering med
uppgifter om foérldsta kvinnor och barn hos Socialstyrelsen. Det
medicinska fodelseregistret innehdller uppgifter om alla graviditeter
som lett till férlossning, om férlossningarna och om de nyfédda
barnen. Registreringen av nyfédda barn med vissa typer av missbild-
ningar pdboérjades redan dr 1964 som en f6ljd av neurosedynkata-
strofen. Det ir huvudsakligen allvarligare missbildningar som skall
rapporteras till registret. Det medicinska fédelseregistret och miss-
bildningsregistret ir integrerade sedan ir 1980.

Sedan den 1 oktober 2001 férs dessa register hos Socialstyrelsen
med stdd av férordningen (2001:708) om medicinskt fodelseregister.
Enligt 4 § denna férordning behandlas i registret uppgifter om kvin-
nor och deras nyfédda barn. Av 24 § folkbokforingslagen (1991:481)
foljer att anmilan till skattemyndighet av ett barns fodelse skall goras
for en nyfodd, som efter fédelsen andats eller visat nigot annat
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livstecken, samt f6r dodfédd som avlidit efter utgdngen av tjugo-
dttonde graviditetsveckan. I registren registreras siledes barn som
fotts levande samt dodfédda barn frin tjugodttonde graviditetsveckan.

En viktig kunskapskilla nir det giller missbildningar och deras
orsaker ir siledes den rapportering av missbildningar hos nyfédda
barn som sker till Socialstyrelsen. Den sirskilda missbildningséver-
vakningen ir avsedd att fungera som ett dvervakningsinstrument
och skall frimst ge mojlighet att s3 tidigt som mojligt uppticka och
sld larm om eventuella 6kningar av missbildningar som kan bero pd
yttre faktorer. Uppgifterna om missbildningar analyseras dirfér kon-
tinuerligt. Informationen i det medicinska fédelseregistret anvinds
dven for forskning och epidemiologiska studier.

Missbildningar hos foster

Minga graviditeter dir fostret har ndgon missbildning eller annan
avvikelse leder inte till att ett barn f6ds. Den vanligaste anledningen
till detta dr att kvinnan fir missfall, ofta 1 ett tidigt skede. Det har
bedémts att andelen missbildade foster ir s hog som 90 procent
vid tidiga missfall. Stérre delen av dessa bedéms ha ndgon kromo-
somavvikelse.

Den medicinska utvecklingen har medfért att missbildningar i dag
ofta uppticks hos foster genom fosterdiagnostik. Uppskattningsvis
gors 1 dag drygt 350 aborter per &r efter konstaterad fosterskada,
vilket motsvarar drygt en procent av det totala antalet aborter. De
missbildningar och andra avvikelser som upptickts hos de foster
som sedan aborteras skiljer sig ofta frdin dem man finner hos ny-
fé6dda barn med missbildningar. De ir i allminhet allvarligare och
av den karaktiren att de skulle ha lett till f6r tidig déd, bestiende
funktionshinder eller, i manga fall, grav utvecklingsstérning. Dessa
foster har dven 1 hogre utstrickning mer dn en missbildning.

Det saknas i stort sett systematiska sammanstillningar éver miss-
bildningar som upptickts hos foster i de fall dessa inte sedan rappor-
teras som missbildningar hos nyfédda barn.

Uppgifter om aborter som utférts efter konstaterad fosterskada
har rapporterats till missbildningsregistret hos Socialstyrelsen sedan
4r 1999. Denna rapportering har dock inte innehallit uppgifter som
kan knytas till enskilda individer. Bakgrunden till att rapporteringen
pabdrjades var att man hade noterat en lingsam och kontinuerlig
minskning av antal barn som registrerats 1 missbildningsregistret
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sedan dr 1980, framfér allt barn med multipla missbildningar. Enligt
Socialstyrelsens bedémning kunde detta tyda pd att allt fler gravidi-
teter med multipelt missbildade foster avbryts samt att benigen-
heten att rapportera minskat.

Uppféljningen av det enskilda fallet dr ofta bristfillig. Ofta under-
soks inte foster av en patolog med sirskild kunskap p& omridet.
Det har dven framforts att denna typ av undersékningar inte sker i
tillricklig omfattning nir det giller foster som détt under senare
delen av graviditeten. En férklaring till detta anses vara brist pd
likare med specialistkompetens 1 klinisk patologi.

Tidigare dverviganden

Att det finns ett starkt behov och intresse av att f 6kad kunskap
dven om de missbildningar som numera kan upptickas pa foster-
stadiet har tidigare uppmirksammats i flera sammanhang.

Utredningen om det ofédda barnet framférde i slutbetinkandet
Den gravida kvinnan och fostret — Tv4 individer (SOU 1989:51) att
registreringen av fédda missbildade barn bér kompletteras med ett
register ver missbildade foster f6r att man skall {4 en tillf6rlitlig
bild av utbredningen av missbildningar och missbildningarna for-
indringar 1 tiden. I propositionen om abort och fosterdiagnostik
(prop. 1994/95:142) gjordes bedémningen att det vore dnskvirt att
ett register 6ver missbildade foster inrittades. Det uttalades dock att
det var limpligt att arbetet med att inritta ett forfattningsreglerat
missbildningsregister fick anst3 till dess att frigan om forfattnings-
reglering av personregister inom hilso- och sjukvirdens omréide,
som di utreddes av Hilsodatakommittén, behandlades. Frigan har
dven férekommit i drenden hos Datainspektionen.

Numera foérs de centrala hilsodataregistren vid Socialstyrelsen,
diribland det medicinska fédelseregistret, enligt férordningar som
regeringen utfirdat med stdd av lagen (1998:543) om hilsodata-
register. Regeringen har vid utfirdandet av registerférordningarna
funnit att frigan om hur kunskaper om fosterskador och missbild-
ningar skall kunna férbittras behéver 6vervigas ytterligare.
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Uppdraget

Den bakgrund som beskrivits visar att det dr angeliget att 6ka kun-
skapen kring missbildningar och skador hos foster och f6dda barn.
Utredaren skall géra en 6versyn av hur samhillets arbete f6r att kart-
ligga fosterskador och missbildningar ser ut och vilka eventuella
brister som finns nir det giller den systematiska kunskapsinsam-
lingen.

En viktig del av samhillets arbete med att férebygga ohilsa hos
barn ir att férebygga att den gravida kvinnan utsitts for sddant som
kan 6ka risken for missbildningar hos det barn hon bir. Det ir
dirfor angeliget att det finns en uppféljning av fosterskador och
missbildningar som gor det méjligt att i ett tidigt skede sld larm om
faktorer som kan leda till missbildningar. Utredaren skall frin denna
utgingspunkt beddma omfattningen av och formerna f6r kunskaps-
insamlingen av fosterskador och missbildningar.

Med utgdngspunkt i éversynen skall utredaren éverviga olika
alternativa 16sningar pd hur kunskapssituationen kan férbittras.
Utredaren skall 6verviga och eventuellt limna férslag till reglering
och administrativ hantering.

Forindringar av det systematiska kunskapsinsamlandet kriver dock
sirskilda 6verviganden. Kunskaper som det hir kan bli friga om
kan vara av mycket integritetskinslig natur och kriver ett fullgott
integritetsskydd. En avvigning mdste hir géras mellan sambhillets
behov av kunskap och den enskildes behov av skydd fér otillbérliga
ingrepp 1 hans eller hennes personliga integritet.

Redovisning av uppdraget

Utredaren skall redovisa uppdraget till regeringen senast den
31 oktober 2003.

(Socialdepartementet)
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Attityder till registrering av
personuppgifter hos Socialstyrelsen —
enkatundersokning varen 2003

Sammanfattning av teknisk rapport

Inledning

Enkitprogrammet vid Statistiska centralbyrin (SCB) har under
perioden mars—-maj 2003 genomfért en enkitundersokning pd upp-
drag av utredningen om férbittrade kunskaper om missbildningar
m.m. Bakgrunden till att undersékningen genomférdes var att ta reda
pd hur gravida kvinnor samt kvinnor i fertil dlder stiller sig till att
vissa personuppgifter f6rs in 1 Socialstyrelsens register.

Utredningen har utformat frigorna i frigeblanketten i samarbete
med SCB. Blanketten har dven genomgitt en skrivbordsgranskning
hos SCB:s mittekniska laboratorium. Frigeblanketterna fér urval A
och B omfattade 2 sidor och 9 frigor respektive 3 sidor och 11 frigor
(se bilaga 3).

Population och urval

Tv4 olika populationer ingick i undersékningen. Population A bestod
av samtliga i Sverige folkbokférda kvinnor i fertil 8lder (18—45 &r).
Population B bestod av samtliga gravida kvinnor i Sverige. Under-
sokningen genomférdes for kvinnorna i fertil 8lder som en postenkit
med 2 pdminnelser. De gravida kvinnorna fick en enkit i samband
med besok pd médravirdscentralen. Frigeblanketterna registrerades
via skanning, varefter datafil och tabeller framstilldes.

Urvalsramen till population A skapades utifrin Registret dver
totalbefolkningen (RTB) och bestod av 1556 355 personer den
31/1 2003. Frin ramen drogs ett stratifierat obundet slumpmissigt
urval om 1010 personer.

For population B finns inget riksomfattande register och frige-
blanketterna till de gravida delades dirfér ut pd ett antal slump-
missigt utvalda médravirdscentraler. I ett forsta steg sammanstilldes
ett register over samtliga médravardscentraler och i vilken kommun
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de finns. Direfter placerades samtliga médravardscentraler i1 Sverige
in 1 sex olika strata efter storleken pi kommunen de ligger i.
20 modravérdscentraler drogs och optimal allokering baserat pd
kommunstorleksméttet anvindes for att férdela antal modravards-
centraler som skulle dras per stratum. De 20 médravirdscentralerna
kontaktades av SCB for att man skulle {3 reda pd hur minga gravida
kvinnor som fanns inskrivna pd de olika médravirdscentralerna.
Direfter fordelades drygt 2000 frigeblanketter bland médravards-
centralerna och barnmorskorna fick instruktioner f6r hur de skulle
delas ut.

Enkitundersokningen riktade sig sdledes enbart till kvinnor; i ur-
val A kvinnor i fertil dlder och i urval B gravida kvinnor. Fér att
utredningen skulle {3 en uppfattning om vilken instillning min kan
antas ha 1 de frigor som enkiten handlar om, fanns f6r bida urval
en friga dir kvinnan ombads att redovisa vad hon tror att hennes
man/sambo/partner har {6r instillning 1 frigan om registrering.

Datainsamling och inflode

Metoden fér datainsamlingen for urval A var att via post sinda frige-
blanketter till urvalspersonerna och via informationsbrev be dem
besvara frigorna och skicka tillbaka frigeblanketten till SCB. Det
forsta utskicket genomférdes den 28 mars 2003. Direfter skickades
tvd pdminnelser ut till dem som inte besvarat frigeblanketten. Dessa
utskick skedde med tio dagars mellanrum. Den férsta pdminnelsen
bestod av ett tack- och piminnelsekort och den andra pdminnelsen
var en enkitpdminnelse. Insamlingen avslutades den 16 maj 2003.

Beskrivning av inflodet, urval A

Antal Procent

Efter forsta utsindning 343 34,2
Efter tack- och 133 13,3
paminnelsekort

Efter enkidtpiminnelse 139 13,9
Totalt antal svar 615 61,3
Bortfall 388 38,7
Nettourval 1003 100,0
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Metoden f6r datainsamlingen for urval B var att skicka paket med
frigeblanketter till de médravirdscentraler som ingdr i urvalet och
som vid telefonkontakt gdtt med pd att dela ut blanketterna till de
gravida. Totalt 18 médravirdscentraler medverkade genom att dela
ut ett antal frigeblanketter till de gravida 1 samband med deras
besék pd moédravirdscentralen. Médravirdscentraler med fler in
190 inskrivna gravida ombads dela ut blanketter till varannan gravid
som kom till mottagningen medan mottagningar med firre in 190
inskrivna gravida ombads dela ut blanketter till samtliga gravida som
kom till mottagningen under den aktuella perioden (vecka 14-19 ir
2003). Médravardscentralerna fick ocksé tack- och pdminnelsekort
som de skulle ge till de gravida som hann komma tillbaka till mottag-
ningen under tidsperioden. Datainsamlingen bréts den 20 maj 2003.
Det totala inflédet for urval B blev 669 enkitsvar vilket motsvarar
32,4 procent. Denna siffra dr beriknad p en urvalstotal p& 2 065 gra-
vida.

I ett f6rs6k att hoja svarsfrekvensen i urval B gjordes en uppfolj-
ning av undersékningen. Till att bérja med skickades ett formulir ut
till samtliga modravdrdscentraler 1 urvalet diar barnmorskorna fick
svara pd frigor om utdelningen av frigeblanketterna.

SCB formulerade dven tillsammans med en av experterna i utred-
ningen ett brev som skickades via e-post till de berérda samord-
ningsbarnmorskorna, vilka i sin tur ombads vidarebefordra det till
de aktuella modravirdscentralerna. I brevet ombads barnmorskorna
fortsitta att pdminna de gravida som fitt frigeblanketten under
undersokningsperioden att svara pd den och skicka in den till SCB.
Barnmorskorna ombads dven rikna ut det exakta antalet gravida som
besékt médravirdscentralen under perioden veckan 14-19 &r 2003.

SCB skickade dven ut nigra extra frigeblanketter till varje modra-
virdscentral 1 urvalet for att barnmorskorna skulle ha méjlighet att
ge de gravida en ny frigeblankett om de inte svarat och inte hade
kvar den blankett de fick tidigare. I utskicket med blanketterna fanns
ocks3 ett brev med information om att datainsamlingen skulle fort-
sitta 4nnu en tid for att det skulle komma in fler svar. Aven hir
ombads barnmorskorna skicka in uppgiften om antalet gravida som
besokt modravirdscentralen under de aktuella veckorna.

Inflédet betriffande urval B kan inte beskrivas pd samma sitt
som for urval A eftersom det var médravdrdscentralerna och inte
SCB som skétte utdelningen. Nigon mojlighet att pdminna fanns
sdledes inte.
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Inflédet beskrivs nedan med olika siffror. Infléde 1 beskriver in-
flodet baserat pd antalet inskrivna gravida kvinnor pd MVC. Infléde
2 beskriver inflédet baserat pd det antal blanketter som barn-
morskorna uppskattar att de delat ut (hir har svar erhillits frin 14
av 18 deltagande modravardscentraler). Inflode 3 beskriver inflodet
baserat pd det antal blanketter som barnmorskorna uppskattar att
de har delat ut, samt i de fall denna uppgift saknas baserat pa antalet
inskrivna pA MVC.

Uppskattat Antal svar Inflode i

antal utdelade procent
Inflode 1 2 065 754 36,51
Inflode 2 1005 610 61,31
Inflode 3 1505 754 50,43

Kon, alder och bostadsort

Enkiten vinde sig uteslutande till kvinnor. I urval A valdes deltagarna
1viss min ut efter dlder, eftersom dragningen gjordes bland kvinnor
i dldrarna 18-45 &r. 5 % av de svarande i detta urval angav att de var
gravida.

Vid redovisningen har valts att dela in de svarande efter bostads-
ort, varvid man anvint sig av sex olika strata, vilka redovisas nedan.

Stratum 1 — icke storstadsregion, éver 50 000 invénare
Stratum 2 — icke storstadsregion, 20 000 — 50 000 invinare
Stratum 3 — icke storstadsregion, mindre dn 20 000 inv&nare
Stratum 4 — storstadsregion, ¢ver 100 000 invinare

Stratum 5 — storstadsregion, 50 000 — 100 000 invénare
Stratum 6 — storstadsregion, firre in 50 000 invénare

Deltagande modravardscentraler

Barnmorskemottagningen Alfta i Ovandker kommun
Médravdrdscentralen Bergniset 1 Luled kommun
Barnmorskemottagningen Bergsjon 1 Géteborgs kommun
Barnmorskemottagningen Biskopsgirden i Géteborgs kommun
Barnmorskemottagningen pd Centralsjukhuset i Kristianstads
kommun
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Familjecentralen i Kristinehamns kommun
Barnmorskemottagningen Gamleby i Visterviks kommun
Médrahilsovardscentralen Gislaved i Gislaveds kommun
Barnmorskemottagningen Karla i Orebro kommun
Barnmorskemottagningen Korallen 1 Vallentuna kommun
Barnmorskemottagningen Lilla Edet 1 Lilla Edets kommun
Lyckeby barnmorskemottagning 1 Karlskrona kommun
Barnmorskemottagningen pd Mald sjukstuga i Mald kommun
Barnmorskemottagningen Nacka nirsjukhus i Nacka kommun
Barnmorskemottagningen Skirholmen i Stockholms kommun
Barnmorskemottagningen pd virdcentralen Sunne i Sunne kommun
Barnmorskemottagningen Varberga i Orebro kommun
Barnmorskemottagningen Vistra Frolunda 1 Géteborgs kommun

Specifik fragestéllning

Utredningen intresserade sig frimst fér hur de kvinnor som enkiten
vinde sig till stillde sig i frigan om registrering av personuppgifter
hos Socialstyrelsen.

De tre frigor som var centrala i enkidtundersokningen var foljande:

1. Skulle det vara acceptabelt for dig att dina personuppgifter (blan-
ketten MHV 1) skickades till Socialstyrelsen redan vid inskriv-
ningen hos médravirdscentralen?

2. Om det vid fosterdiagnostik konstateras att det barn som en
gravid kvinna vintar ir skadat/missbildat, kan du di tinka dig
att detta registreras hos Socialstyrelsen?

3. Kan du gd med p3 att uppgifter om modern blir registrerade till-
sammans med uppgifter om fosterskadan?

De svar som samlades in redovisades dels totalt sett, dels med be-
aktande av kvinnas 8lder, graviditetslingd (fér urval B), bosittnings-
ort samt utifrdn om kvinnan angett att hon hade ett handikappat
barn i sin nirhet eller e;.
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Tabeller

* Skulle det vara acceptabelt fér dig att MHV 1-blanketten
skickades till Socialstyrelsen redan vid inskrivningen pd médra-

virdscentral?
Urval A
Ja, det Nej, det Vet inte/
hadegatt  skullejag  haringen  Total
bra inte vilja asikt

Procent - totala antal svar 70 12 18 100
Procent — alder 18-25 &r 68 8 24 100
Procent — alder 26-35 ar 72 13 15 100
Procent — alder 36 ar - 67 14 19 100
Procent — stratum 1 68 13 19 100
Procent — stratum 2 66 14 20 100
Procent — stratum 3 73 11 16 100
Procent — stratum 4 68 15 17 100
Procent — stratum 5 79 5 16 100
Procent — stratum 6 71 7 22 100
Procent - kvinnor med

handikappat barn i sin narhet 72 12 16 100
Procent — kvinnor utan 68 12 19 100

handikappat barn i sin narhet
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Urval B
Ja, det Nej, det Vet inte/
hade gatt skullejag haringen Total
bra inte vilja asikt

Procent — totalt antal svar 77 9 15 100
Procent - alder 18-25 ar 70 4 26 100
Procent - alder 26-35 ar 78 9 13 100
Procent — alder 36 ar - 80 12 7 100
Procent — graviditetsvecka 1-20 77 10 14 100
Procent - graviditetsvecka 21-30 78 8 14 100
Procent - graviditetsvecka 31— 77 9 15 100
Procent — stratum 1 81 7 12 100
Procent - stratum 2 71 13 15 100
Procent - stratum 3 78 6 15 100
Procent — stratum 4 72 10 18 100
Procent - stratum 5 82 7 11 100
Procent - stratum 6 80 7 13 100
Procent - kvinnor med
handikappat barn i sin narhet 8 8 1 100
Procent — kvinnor utan 77 8 15 100

handikappat barn i sin narhet
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*  Om det vid fosterdiagnostik kan konstateras att det barn som
en gravid kvinna vintar ir skadat/missbildat, kan du di tinka
dig att detta registreras hos Socialstyrelsen?

Urval A

Jagharinget  Jagvillinte Vet inte/ har

emot att det att det ingen asikt  Total

registreras registreras
Procent - totala antal svar 61 19 20 100
Procent - alder 18-25 ar 62 16 22 100
Procent - alder 26-35 ar 62 18 20 100
Procent — alder 36 ar — 59 22 20 100
Procent - stratum 1 53 23 23 100
Procent — stratum 2 60 19 21 100
Procent — stratum 3 70 1 19 100
Procent — stratum 4 66 20 14 100
Procent — stratum 5 63 11 26 100
Procent — stratum 6 57 24 20 100
Procent — kvinnor med
handikappat barn i sin 63 19 18 100
narhet
Procent — kvinnor utan
handikappat barn i sin 60 19 21 100
narhet
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Urval B

Jag haringet  Jag vill inte .

er?\ot att (?et gtt det Yet inte/ I.1ar Total

. . ingen asikt

registreras registreras
Procent - totalt antal svar 67 13 20 100
Procent — alder 18-25 ar 58 11 30 100
Procent - alder 26-35 ar 69 13 17 100
Procent — alder 36 ar — 69 18 13 100
Procent — graviditetsvecka 66 15 20 100
1-20
Procent — graviditetsvecka
21230 69 14 17 100
:F;:cicent — graviditetsvecka 66 13 20 100
Procent — stratum 1 72 12 16 100
Procent — stratum 2 61 14 25 100
Procent — stratum 3 71 8 21 100
Procent — stratum 4 61 17 22 100
Procent — stratum 5 68 18 14 100
Procent — stratum 6 71 14 14 100
Procent — kvinnor med
handikappat barn i sin 71 12 16 100
narhet
Procent — kvinnor utan
handikappat barn i sin 66 14 20 100

narhet
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* Kan du gd med pi att uppgifter om modern blir registrerade
tillsammans med uppgiften om fosterskadan?

anm. Denna friga besvarades endast av de som svarat att de inte hade
nigot emot registrering pa friga 6 (urval A) respektive 7 (urval B).

Urval A

Jag har inget Jag vill inte .

ergot att dget gatt det Yet |nte°I I.1ar Total

. . ingen asikt

registreras registreras
Procent — totalt antal svar 9% 4 3 100
Procent — alder 18-25 ar 91 2 7 100
Procent — alder 26-35 ar 95 3 2 100
Procent — alder 36 ar — 94 5 2 100
Procent — stratum 1 9 4 5 100
Procent - stratum 2 93 4 2 100
Procent - stratum 3 92 4 5 100
Procent — stratum 4 93 5 2 100
Procent — stratum 5 100 0 0 100
Procent - stratum 6 100 0 0 100
Procent — kvinnor med
handikappat barn i sin 93 4 3 100
narhet
Procent — kvinnor utan
handikappat barn i sin 9% 4 3 100
narhet
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Urval B

Jag haringet  Jagvill inte .

er?lot att 3et gtt det Yet inte/ I.1ar Total

. . ingen asikt

registreras registreras
Procent - totalt antal svar 95 2 3 100
Procent — alder 18-25 ar 95 5 0 100
Procent - alder 26-35 ar 94 3 3 100
Procent — alder 36 ar — 95 3 2 100
Procent — graviditetsvecka 97 3 0 100
1-20
Procent — graviditetsvecka
21230 93 4 3 100
:F;:cicent — graviditetsvecka 95 3 9 100
Procent — stratum 1 97 2 2 100
Procent — stratum 2 98 0 2 100
Procent — stratum 3 94 1 4 100
Procent — stratum 4 88 8 4 100
Procent — stratum 5 100 0 0 100
Procent — stratum 6 96 2 2 100
Procent — kvinnor med
handikappat barn i sin 96 2 1 100
narhet
Procent — kvinnor utan
handikappat barn i sin 94 3 3 100

narhet
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Vad tror du att din make/sambo/partner har {6r instillning till
registrering av fosterskador eller missbildningar?

Urval A

Jag tror inte
han har nagot

Jag tror inte

Jag vet inte

Har ingen

Jag tror inte att
han har nagot

onctatiaat "L VLI T SO im0

registreras jag vet inte
Procent — totalt 47 15 2 1 0 100
antal svar
Procent - alder
18-25 3r 38 8 24 29 1 100
Procent - alder
26-35 4 55 16 20 9 0 100
zgreft - alder 43 18 24 15 0 100
Procent — stratum 1 36 16 26 21 0 100
Procent — stratum 2 53 16 23 8 0 100
Procent — stratum 3 52 13 19 15 0 100
Procent — stratum 4 45 13 21 21 0 100
Procent — stratum 5 71 6 12 12 0 100
Procent — stratum 6 42 22 27 7 2 100
Procent — kvinnor
med handikappat 52 16 18 14 0 100
barn i sin nérhet
Procent — kvinnor
utan handikappat 44 15 24 16 0 100

barn i sin narhet
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Urval B

Jag tror inte
han har nagot
emot att det

Jag tror inte
han vill att det vad han har

Jag vet inte

Har ingen

make, sambo  Total

registreras registreras for asikt eller partner
Procent — totalt 60 14 95 1 100
antal svar
Procent - alder 56 53 )8 3 100
18-25 ar
Procent - alder o1 14 95 0 100
26-35 ar
Procent - alder
36 4r - 59 16 23 2 100
Procent -
graviditetsvecka 59 15 24 2 100
1-20
Procent —
graviditetsvecka 60 15 25 0 100
21-30
Procent -
graviditetsvecka 59 13 26 1 100
31-
Procent — stratum 1 67 13 20 1 100
Procent — stratum 2 58 12 29 1 100
Procent — stratum 3 60 10 29 1 100
Procent — stratum 4 51 18 30 1 100
Procent — stratum 5 54 19 27 0 100
Procent — stratum 6 64 14 21 0 100
Procent — kvinnor
med handikappat 63 14 23 0 100
barn i sin narhet
Procent — kvinnor
utan handikappat 58 14 26 1 100

barn i sin narhet
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Urval A

Ja Nej Total
Procent - totala antal svar 28 72 100
Procent — alder 18-25 ar 28 72 100
Procent — alder 26-35 ar 25 75 100
Procent - alder 36 ar — 32 68 100
Procent — stratum 1 30 70 100
Procent - stratum 2 26 74 100
Procent - stratum 3 35 65 100
Procent - stratum 4 26 74 100
Procent - stratum 5 21 79 100
Procent - stratum 6 26 74 100

Urval B

Ja Nej Total
Procent - totala antal svar 25 75 100
Procent - alder 18-25 ar 29 71 100
Procent - alder 26-35 ar 24 76 100
Procent — alder 36 ar — 24 76 100
Procent - graviditetsvecka 1-20 25 75 100
Procent - graviditetsvecka 21-30 26 74 100
Procent - graviditetsvecka 31— 24 76 100
Procent - stratum 1 25 75 100
Procent - stratum 2 19 81 100
Procent - stratum 3 33 67 100
Procent - stratum 4 24 76 100
Procent — stratum 5 21 79 100
Procent - stratum 6 29 71 100
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Sammanfattning
De olika fragestéllningarna

Instillning till registrering av blanketten MHYV 1 hos Socialstyrelsen
redan vid inskrivningen pd médravdrdscentral

Det totala resultatet f6r de bdda urvalsgrupperna visade att de gra-
vida kvinnorna var mer positiva till en tidig registrering av MHV 1
(77 % jimfort med 70 %) dn de icke gravida kvinnorna.

Instillningen 1 de olika urvalsgrupperna var nigot annorlunda i
de olika 3ldersgrupper som undersoktes. Den storsta andelen posi-
tiva till en tidig registrering bland de gravida kvinnorna &terfanns i
den ildsta dldersgruppen. Dessa kvinnor var emellertid ocksd de som
var mest negativa. Bland de icke gravida kvinnorna var den mellersta
dldersgruppen mest positiv. I bdda urvalsgrupperna var de yngsta
kvinnorna markant mer osikra i frigan in de ildre. Var fjirde kvinna
1 denna 3ldersgrupp angav att hon inte visste eller hade nigon 3sikt.

Den geografiska trenden var likartad 1 bdda urvalsgrupperna. Mest
positiva till en tidig registrering var kvinnorna i mellanstora stor-
stadsregioner (stratum 5), medan kvinnorna i den stérsta storstads-
regionen (stratum 4) var mest negativa.

Vilken fas 1 graviditeten kvinnorna i urval B befann sig i verkar inte
ha haft nigon storre betydelse for deras instillning i denna friga.

I bida urvalsgrupperna var de kvinnor som har ett handikappat
barn i sin nirhet mer positiva till en tidig registrering in de kvinnor
som inte har ett sidant barn i sin nirhet.

Instillning till registrering hos Socialstyrelsen av missbildning hos
barn/foster

Det totala resultatet f6r de bida urvalsgrupperna visade att de
gravida kvinnorna var mer positiva till en sddan registrering (67 %
jamfort med 61 % 1 den andra urvalsgruppen).

Aldersmissigt utmirkte sig den ildsta 3ldersgruppen i bada ur-
valen, genom att vara mest negativ till aktuell registrering. Bland de
gravida kvinnorna fanns emellertid den stérsta andelen positiva till
registrering ocksd i denna grupp. Bland de yngsta gravida kvinnorna
var nirmare en tredjedel (30 %) osikra.

Geografiskt sett skilde sig dsikterna &t mellan de bida grupperna.
Bland de icke gravida kvinnorna var de som bodde i den minsta icke
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storstadsregionen (stratum 3) mest positiva, medan de mest positiva
bland de gravida kvinnorna, fé6rutom i denna region, bodde i den
minsta storstadsregionen (stratum 6) och den storsta icke storstads-
regionen (stratum 1).

Bland de icke gravida kvinnorna var de mest negativa till registre-
ring de som bodde i stratum 1 och 6, medan de mest negativa bland
de gravida kvinnorna bodde dels i den storsta storstadsregionen
(stratum 4), dels 1 den mellersta storstadsregionen (stratum 5).

De kvinnor som befann sig i graviditetsvecka 21-30 var mer positiva
in de som var i vecka 1-20. De kvinnor som kommit kortast i gra-
viditeten var ocksd de som var mest negativa.

De kvinnor som har ett handikappat barn i sin nirhet var mer
positiva 1 bida urvalsgrupperna till en registrering in kvinnor utan
ett sidant barn.

Instillning till en sammanlinkning mellan moderns personuppgifter
och uppgifter om fosterskadan

Det totala resultatet f6r de bida urvalsgrupperna visade att de
gravida kvinnorna var nigot mer positiva till en sddan registrering
in de icke gravida kvinnorna.

Bland de icke gravida kvinnorna var den ildsta &ldersgruppen
mest negativ, medan de gravida kvinnorna hade flest negativa i den
yngsta dldersgruppen.

Bland de icke gravida kvinnorna var de boende i den minsta och
mellersta storstadsregionen mest positiva medan de mest negativa till
sammanlinkning var de som bodde i den stérsta storstadsregionen.
Trenden var den samma fér de gravida kvinnorna, med en ganska
markant skillnad mellan den mellersta och den stérsta storstads-
regionen. I den férsta gruppen var andelen positiva 100 %, medan
endast 88 % frin den storsta storstadsregionen var positiv.

Graviditetens lingd spelade viss roll f6r instillningen; mest positiva
till registrering var de kvinnor som var i graviditetsvecka 1-20.

De gravida kvinnor som hade handikappade barn 1 sin nirhet var
ndgot mer positiva till registrering in de kvinnor som inte hade ett
sddant barn i sin nirhet. Fér den andra urvalsgruppen var férhillan-
det det motsatta.
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Alder

Andelen som svarat Vet inte/har ingen sikt pd de olika frigorna ir
genomgdende ganska hog och vixlar frin 15 till 24 % i urval A och
mellan 5 och 30 % i urval B. Den yngsta ldersgruppen ir genom-
gdende den som varit mest osiker.

Den yngsta gravida dldersgruppen var minst positiv till en tidig
registrering av MHV 1 och sammanlinkning. Den mellersta 8lders-
gruppen ldg mitt emellan 1 sina 3sikter, medan &sikterna i den ildsta
dldersgruppen verkade skilja mellan de icke-gravida och de gravida,
varvid den senare gruppen uppvisade en klart mer positiv instill-
ning 1 de olika frigorna in den férra.

Den ildsta dldersgruppen verkar vara den som hade littast att ta
stillning. Den hade minst andel osikra och var i de flesta fall bide
den mest positiva och den mest negativa gruppen.

Graviditetsvecka

Det kan noteras att kvinnor som befann sig i bérjan av graviditeten
(vecka 1-20) i samtliga fall var mest negativa till registrering och i
tva frigor av tre markant mindre positiva till registrering in de kvinnor
vars graviditet hade pagitt lingre.

Geografisk beligenbet

Den stdrsta storstadsregionen (stratum 4) uppvisade storst andel
negativa svar pd de olika frigorna. Denna grupp l3g i topp f6r nega-
tiva svar pd 3 av de totalt 6 frigor som vi sett som huvudfrigor
(frdgorna 5-7 f6r urval A och frigorna 6-8 foér urval B). P2 de
ovriga frigorna lg gruppen bland de mest negativa grupperna. De
icke gravida kvinnorna hade en ndgot mer negativ instillning in de
gravida.

Den nist storsta storstadsregionen (stratum 5) uppvisade tillsam-
mans med stratum 6 storst andel positiva svar pa de olika frigorna.
Stratum 5 lig 1 topp vad giller positiva svar pd 3 av de totalt 6 huvud-
frigorna, och dessutom bland de mest positiva pd ytterligare en
friga. De bdda urvalsgrupperna svarade dessutom pd likartat sitt.

Den minsta storstadsregionen (stratum 6) lig tillsammans med
stratum 5 1 topp vad giller positiva svar pd de olika frigorna. Hir ir
att notera att de gravida kvinnorna var mer positiva in de icke gravida.
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Den minsta icke storstadsregionen (stratum 3) iterfanns bland
de mest positiva vad giller 3 av de 6 huvudfrigorna.

Den nist storsta icke storstadsregionen (stratum 2) lg bland de
mest negativa grupperna i 3 av 6 frigor och dterfanns inte bland de
grupper som hade mest positiv instillning.

Den storsta icke storstadsregionen (stratum 1) uppvisade negativ
instillning vad gillde de icke gravida kvinnorna, dir gruppen 1&g bland
de mest negativa betriffande samtliga tre frigor. Bland de gravida
kvinnorna dterfanns denna grupp tvirtom bland de mest positiva.

Den tydligaste trenden &terfinns 1 gruppen boende 1 den storsta
storstadsregionen. Hir var de svarande mest negativa i bdda grupper-
na. De 6vriga storstadsregionerna svarade tvirtemot ganska positivt.

Bland icke storstadsregionerna ir virt att notera att i den stdrsta
regionen var de icke gravida kvinnorna mest negativa, medan de
gravida kvinnorna var mest positiva.

Handikappat barn i sin nirbet

Det finns hir en svag trend att kvinnor som har ett handikappat
barn i sin nirhet stiller sig mer positiva till registrering dn de kvinnor
som saknar ett sddant barn. Skillnaderna ir emellertid inte sirskilt
stora procentuellt sett.
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Statistiska centralbyran

Statistics Sweden STATENS OFFENTLIGA
UTREDNINGAR

Asikter om registrering av personuppgifter hos Socialstyrelsen

Socialstyrelsen har sedan 1973 regeringens uppdrag att féra register Sver samtliga barn som fods i
Sverige, bl.a. i syfte att upptiicka eventuella samband mellan faktorer som den blivande mamman
kommer i kontakt med - s&som ldkemedel eller faktorer i miljon - och sjukdom/missbildningar hos det
nyfédda barnet. Viss registrering startade redan pi1960-talet, efter den s k. Neurosedynkatastrofen,
d4 cirka 150 barn i Sverige och tusentals barn i hela virlden foddes med grava missbildningar till foljd
av att deras mammor hade tagit likemedlet Neurosedyn under tidig graviditet

Socialstyrelsens register irstringtsekretessbelagda och uppgifter som samlas in &r inte tillgéingliga
annat n for forskning som godkints av etikkommitté och i statistikuppgifter som limnas ut kan inga
enskilda individer spiras. Registren har anviints for viktig forskning som bidragit till att 6ka var
kunskap om faktorer som paverkar det nyfodda barnets hilsa. Regeringen utreder nu dvervakningen
av missbildningsrisker och om nagot behdver goras for att forbittra den. Om det beddms limpligt kan
utredningen utmynna i forslag till ny lagstiftning.

Som ett led i denna utredning vill vi fréga kvinnor i barnafédande &lder om hur de stéller sig till att
vissa personliga uppgifter fors in i Socialstyrelsens register. Vi vinder oss dérfor till digmed négra
frigor om vad du tycker om att uppgifter om att blivande médrar och deras vintade barns hélsa tas in i
Socialstyrelsens register. Undersskningen genomfdrs av SCB pé uppdrag av Regeringskansliets
utredningsavdelning. Statistiska centralbyran har hand om urvalsdragning, utskick, insamling och
registrering av inkomna svar samt framtagning av tabeller.

Du #r enav 1000 kvinnor i dldern 18-45 ér som blivit slumpmdéssigt utvald att medverka i
understkningen. Statistiska centralbyran har dragit urvalet och himtat adress uppgifter frin Registret
over totalbefolkningen, RTB. Din medverkan #r frivillig men ditt svar dr mycket viktigt och bidrar till
att undersokningens resultat blir tillforlitligt. Ditt svar kan inte erséittas med ndgon annans.

Dina svar skyddas enligt 9 kap. 4§ sekretesslagen (1980:100) samt av bestimmelserna i
personuppgiftslagen. Detta innebir att alla som arbetar med undersokningen har tystnadsplikt och att
de insamlade uppgifterna redovisas i tabeller dér ingen enskilds svar kan utlidsas. Numret hogst upp pd
blanketten ir till fr att SCB under insamlingen ska kunna se vilka som har svarat och vilka som ska
f& en pAminnelse. Efter avsiutad bearbetning hos SCB avligsnas alla identitetsuppgifter innan
materialet dverlimnas till Regeringskansliets utredningsavdelning for fortsatt bearbetning,

Om du har frdgor kring understkningen kan du vinda dig till Anna Billing, sekreterare i utredningen,
e-post: anna.billing @social. ministry.se, tfn: 040-661 67 48 eller tilt Anna Olsson,
understkningsledare pASCB, e-post: anna:.olsson@scb.se, tfn: 019-17 61 16.

Vi ber dig svara pa frigorna och skicka tillbaka blanketten i det portofria svarskuvertet sé snart som
mojligt.

Ett stort tack pa férhand for din medverkan!

\ ) Anmpa. Otssmy.

Anna Billing . Anna Olsson
Utredningssekreterare Undersokningsledare
. Regeringskansliets utredningsavdelning Statistiska centralbyrin
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Hjélp oss att underlatta
bearbetningen av Dina svar

‘Markeringarna kommer att lasas optiskt i en s.k. Skanner.
Det ar darfor viktigt att tinka pa féljande nar Du besvarar
fragorna!

Basta satt att markera
- Anvand kulspetspenna, svart eller blé.

- Markera om mdjligt innanfor rutorna - sa hér X
- inte s& har T
- OmDu angrar Dig och behdver ta bort ,
Ditt kryss, tack hela rutan - sa har [ ]
Egen text

Om Du vill skriva mer text an vad som far plats pa de
anvisade raderna eller om Du vill frklara/fortydliga
nagot:

- Skriv inte mellan eller i narheten av svarsrutorna
- Skriv i stillet pa eventuell kommentarsida
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1..  Hur gammal ér du?

[«

2. Har du barn?

10Ja
2[]Nej

3. Ardugravid?

10Ja
2[] Nej

4.  Om du svarat ja p4 frdgorna 2 och/eller 3: Var du med om néagon form av
fosterdiagnostik (uitraljud, fostervattensprov el dyl.) under graviditeten/-erna?
1[0 Ja, ultraljud
1[7] Ja, fostervattensprov
1 Ja, annat
10 Nej

1[0 Vet ej/Kénner inte till

5. I samband med den gravidas inskrivning p4 médravérdscentralen fyller barnmorskan i en
blankett med bland annat personuppgifter, tidigare barn, moderns rékvanor, sjukdomar som
modern har haft och om modern tagit ndgot lédkemedel under graviditeten. Efter
férlossningen skickas blanketten till Socialstyrelsen.

Skulle det vara acceptabelt for dig att den hér blanketten skickades till Socialstyrelsen
redan vid inskrivningen pa médravardscentralen?

1[] Ja, det hade gétt bra

2[] Nej, det skulle jag inte vilja

3[] Vet inte/Har ingen &sikt

6. Om det vid fosterdiagnostik (ultraljud, fostervattensprov el dyl.) kan konstateras att
det barn som en gravid kvinna véntar &r skadat/missblldat; kan du dé ténka dig att
detta registreras hos Soclalstyrelsen eller vill du inte det?

1[] Jag haringet emot att det registreras
2[] Jag vill inte att det registreras -» Fortsiétt till frdga 8
3[C] Vet inte/Har ingen &sikt - Fortsiitt till fréga 8
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En férutsétining for att registrera uppgifter om fosterskador &r aft uppgifterna bevaras under
strdng sekretess hos Socialstyrelsen.

Om sekretesskravet dr uppfylit, kan du gi med pa att uppgifter om modern, som hon
gett barnmorskan, t ex om likemedel under graviditet, blir registrerade tillsammans
med uppglften om fosterskadan eller vill du inte att moderns personuppglfter
registreras tillsammans med uppgiften om fosterskadan?

1[[] Jag har inget emot att det registreras
2[] Jag vill inte att det registreras
a[] Vet inte/Har ingen 4sikt

Om du har en make/sambo/partner: Vad tror du att han har f6r instélining till
registrering av fosterskador eller missbildningar?

1[] Jag tror inte att han har nagot emot att det registreras

2[] Jag tror inte att han vill att det registreras

3] Jag vet inte vad han har for asikt

4[] Har ingen make/sambo/partner

Har du négot handikappat barn i din nérhet (i din famlij, sldkt, umgéngeskrets)?

13 Ja
2] Nej

10.

Om du vill Idmna ytterligare kommentarer far du gérna gora det hér:
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an

24034
Statistiska centralbyrén

Statistics Sweden

STATENS OFFENTLIGA
UTREDNINGAR

Asikter om reglstrermg av personuppglfter hos Socnalstyrelsen

Soc1a1styrelsen har sedan 1973 regeringens uppdrag att fora register Gver samtliga barn som fods i
Sverige, bl.a; i syfte att upptiicka eventuella samband mellan faktorer som den blivande mamman
kommer i kontakt med - sisom likemedel eller faktorer i miljon - och sjukdom/missbildningar hos det
nyfdda barnet. Viss registrering startade redan pé 1960-talet, efter den s.k. Neurosedynkatastrofen,
da cirka 150 barn i Sverige och tusentals barn i hela vérlden foddes med grava missbildningar till f61jd
av att deras mammor hade tagit likemedlet Neurosedyn under tidig graviditet.

Socialstyrelsens register ir stringt sekretessbelagda och uppgifter som samlas in r inte tillgéngliga
annat n for forskning som godkints av etikkommitté och i statistikuppgifter som limnas ut kan inga
enskilda individer spéras. Registren har anvints for viktig forskning som bidragit till att Ska var
kunskap om faktorer som péverkar det nyfodda barnets hilsa. Regeringen utreder nu dvervakningen
av missbildningsrisker och om nigot behdver goras for att forbittra den. Om det bedoms lémpligt kan
utredningen utmynna i forslag till ny lagstiftning.

Som ett led i denna utredning vill vi friga gravida kvinnor om hur de stiller sig till att vissa uppgifter
fors in i Socialstyrelsens register. Vi vinder oss dirfor till dig med nigra frigor om vad du tycker om
att uppgifter om din och ditt véintade barns hilsa tas in i Socialstyrelsens register.

Undersskningen genomfors av SCB pa uppdrag av Regeringskansliets utredningsavdelning.
Statistiska centralbyran har hand om urvalsdragning, utskick, insamling och registrering av inkomna
svar samt framtagning av tabeller.

Statistiska centralbyrin har dragit ett slumpméssigt urval av médravardscentraler i Sverige och sedan i
samarbete med de utvalda médravardscentralerna gjort upp en plan for ett slumpméssigt urval bland
de gravida som #r inskrivna pA modravérdscentralen. Totalt kommer frdgeblanketten att delas ut till
2000 gravida kvinnor. Endast barnmorskorna vet till vilka frigeblanketterna delas ut och eftersom
svaren skickas till SCB kommer de dirmed att vara helt anonyma.

Din medverkan #r frivillig men ditt svar 4r mycket viktigt och bidrar till att undersdkningens resultat
blir tillforlitligt. Ditt svar kan inte ersittas med néigon annans. Dina svar skyddas enligt 9 kap. 4§
sekretesslagen (1980:100) samt av bestammelserna i personuppgiftslagen. Detta innebir att alla som
arbetar med undersokningen har tystnadsphkt och att de insamlade uppgifterna redovisas i tabeller dir
ingen enskilds svar kan utlasas

Om du har frigor kring undersokmngen kan du vanda dlg till Anna Billing, sekreterare i utrednmgen
e-post: anna.billing@social.ministry.se, tfn: 040-661 67 48 eller till Anna Olsson,
undersokningsledare pé SCB, e-post: anna.olsson@scb.se, tfn: 019-17 61 16.

Vi ber dig svara pa frigorna och sk1cka tlllbaka blanketten i det pottofrla svarskuvertet s& snart som
mojligt.

Ett stort tack pd forhand f6r din medverkan!

N (LQa,X | Ama Otssm

Anna Billing 3 ~ Anna Olsson
Utredningssekreterare : Undersdkningsledare

Regeringskansliets utrednmgsavdelmng ‘ Statistiska centralbyrdn
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Hjélp oss att underlatta
bearbetningen av Dina svar

‘Markeringarna kommer att lasas optiskt i en s.k. Skanner.
Det ar darfor viktigt att tinka pa féljande nar Du besvarar
fragorna!

Basta satt att markera
- Anvand kulspetspenna, svart eller blé.

- Markera om mdjligt innanfor rutorna - sa hér X
- inte s& har T
- OmDu angrar Dig och behdver ta bort ,
Ditt kryss, tack hela rutan - sa har [ ]
Egen text

Om Du vill skriva mer text an vad som far plats pa de
anvisade raderna eller om Du vill frklara/fortydliga
nagot:

- Skriv inte mellan eller i narheten av svarsrutorna
- Skriv i stillet pa eventuell kommentarsida
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1.  Hur gammal &r du?
[

2.  Vilken graviditetsvecka &r du | Just nu?

Vecka: I::|

3.  Har du varit gravid tidigare?

1[JJa
2[JNej -

Om ja: Hur manga ganger har du varlt gravid? Och vad hénde?

I:I fédda barn
m aborter

m missfall/utomkvedshavandeskap

4.  Har du varit med om nagon form av fosterdlagnostik (ultraljud, fostervattensprov el
dyl.) under den hér graviditeten? :
1[] Ja, ultraljud
1[] Ja, fostervattensprov
1] Ja, annat
1] Nej

1] Vet ej/Kanner inte till

5.  Om du inte har genomgdéit fosterdiagnostik: Har du téinkt att du ska gbra det under den
hér graviditeten? .
1] Ja
2] Negj

3{_] Vet inte/Har inte bestdmt mig &n

6.  Om du tidigare har varit gravid: Var du med om nagon form av fosterdlagnostik under
(n&gon av) dina tidigare graviditeter?
1] Ja, ultraljud
1[] Ja, fostervattensprov
1[[] Ja, annat
1] Nej

1] Kénner inte till/kommer inte ihag

147



Bilaga 3

SOU 2003:126

Nér du skrevs in pa médravérdscentralen fyllde barnmorskan i en blankett med bland annat
dina personuppgifter, om du redan har barn, dina rékvanor, sjukdomar som du har haft och
om du tagit négot ldkemedel under din graviditet. Efter din férlossning skickas blanketten till
Socialstyrelsen.

Hade det varit acceptabelt fér dig att den hér blanketten skickades till Socialstyrelsen
redan nér du skrevs in paA modravardscentralen?

1[] Ja, det hade gétt bra

2[] Nej, det skulle jag inte vilja

a[] Vet inte/Har ingen &sikt

Om det vid fosterdiagnostik (ultraljud, fostervattensprov el dyl.) skulle visa sig att det
barn du véntar ér skadat/missbildat; kan du dé ténka dig att detta registreras hos
Socialstyrelsen eller vill du inte det?

1[] Jag har inget emot att det registreras

2[] Jag vill inte att det registreras — Fortsiitt till frdga 10

3[] Vet inte/Har ingen &sikt — Fortsiétt till fréga 10

En férutséttning for att registrera uppgifter om fosterskador édr att uppgifterna bevaras under
strdng sekretess hos Socialstyrelsen.

Om sekretesskravet &r uppfylit, kan du ga med pé att uppgifter om dig, som du gett
barnmorskan, t ex om likemedel under graviditet, blir registrerade tillsammans med
uppgiften om fosterskadan eller vill du inte att dina personuppgifter registreras
tillsammans med uppgiften om fosterskadan?

1[] Jag har inget emot att det registreras

2[] Jag vill inte att det registreras

3[] Vet inte/Har ingen &sikt

10.

Vad tror du att din make/sambo/partner har for instillning till registrering av
fosterskador eller missbildningar?

1[] Jag tror inte att han har ndgot emot att det registreras

2[] Jag tror inte att han vill att det registreras

3[] Jag vet inte vad han har fér asikt

4[] Har ingen make/sambo/partner

11.

Har du nagot handikappat barn | din nérhet (I din familj, slékt, umgéngeskrets)?

1[]Ja
2] Nej
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12.  Om du vill idmna ytterligare kommentarer far du gérna géra det hér:

Tack for din medverkan!
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