


Oppsokende genetisk veiledning kan vare nyttig dersom sykdommen kan

behandles, men det kan ogsa innebare en stor felelsesmessig belastning

a vite at man bzrer pa en sykdom. Studien skal se pa opplevelsen av genetisk
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risikokunnskap ved lang QT-tid syndrom.

Et forskningsprosjekt fra Rettsmedisinsk
institutt indikerer at 10 prosent av
krybbeded i Norge skyldes lang QT-tid
syndrom. Lang QT-tid-syndrom er en
hjerterytmeforstyrrelse som kan vaere
forarsaket av arvelige genetiske for-
andringer. Tilstanden kan arte seg som
besvimelser, uforklarlig svimmelhet eller
plutselig ded hos ellers friske, unge
personer.

I folge bioteknologiloven er all opp-
sokende genetisk informasjonsvirksom-
het forbudt, sdfremt pasienten ikke sam-
tykker til det. Dette betyr at foreldre kan
motsette seg at helsepersonell tar kontakt
med slektninger om tilstanden oppdages
hos deres barn. En gentest kan bare gi
svar pa barerstatus. Det vil derimot ikke
gi svar pd om man fir noen symptomer i
lopet av livslapet eller ikke. Noen gen-
berere vil kunne tilbys fast forebyggende
medisinering, mens det for andre ikke
finnes noen god behandling.

Oppsokende genetisk veiledning kan
veere nyttig i tilfeller hvor adekvat
behandling er tilgjengelig. Men det kan
ogsd innebzre en stor folelsesmessig
belastning 4 vite at man bzrer pa en
sykdom, og friske mennesker kan bli
sykeliggjort. Sporsmalet er hvilke tanker
de det bergrer gjor seg om ny genetisk
kunnskap: Vil de vite eller ikke vite? For
noen foreldre som har mistet et barn i
krybbeded kan det veere av betydning &
fa visshet om dedsérsak. For andre kan
kunnskapen oppleves som belastende. A
informere om risiko kan vere vanskelig,
og eksperters versus legfolks oppfatning
synes 4 vare forskjellig. Hvordan bud-
skapet oppfattes synes i stor grad & veere
avhengig av hvordan det formidles, og av
om man har tillit til informasjonskilden

eller ikke.

Formal

Formalet med denne studien er & f4 mer
kunnskap om oppfatningene, dilemma-
ene og vurderingene til dem dette berorer.
Et annet mal er & bidra til at helseper-
sonell og beslutningstagere kan mete
denne gruppen pé en bedre mate. Videre
er formélet & anvende etisk teori pd et
konkret omrade, og ogsa 4 bryne teori-
ene mot konkrete praktiske problem-
stillinger. En vil slik kunne bidra til 4
reformere teoriene slik at de blir mer
praktisk anvendbare. Slik vil vi forseke &
utvikle et begrepsapparat som kan opp-
fattes som meningsfullt i forhold til
konkrete, praktiske utfordringer.

Metode

I dette prosjektet onsker vi 4 gjennom-
fore kvalitative intervjuer av personer
som velger 4 teste seg, samt personer som
velger 4 ikke teste seg i gruppen av per-
soner som har mistet barn i krybbeded.
Vi ensker ogsa 4 intervjue genetikere og
genetiske veiledere om deres oppfatning
av lang QT-tid syndrom i forhold til
andre genetiske sykdommer. Vi onsker
videre & intervjue politikere med ulike
synspunkter pd oppsokende genetisk
virksomhet og prediktiv genetisk testing.

Fremdriftsplan

Prosjektet er 3-4rig, med oppstart

1. oktober 2009. Det forste aret benyttes
til 4 forberede studien, det 2. dret til
intervjuer og analyse. Det 3. dret vil i
hovedsak bli brukt til publisering av
studiens resultater.
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Stressmestring og sorg
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Far barn som har opplevd traumatiske dedsfall sorgreaksjoner som
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forer til komplisert sorg eller forsinket fysisk utvikling?

Reaksjoner som sinne, uro, gkt engstelse,
psykosomatiske plager og konsentra-
sjonsproblemer beskrives i litteraturen
som vanlige sorgreaksjoner. Barn som har
opplevd traumatiske dedsfall er mer
utsatt for slike reaksjoner enn andre. I
dette forskningsprosjektet er ett av
maélene & fa bedre forstaelse for hvilke
konsekvenser sorgreaksjoner etter
traumatiske dedsfall har for barns fysiske
og emosjonelle utvikling.

I tidligere forskning har det vert lite
fokus pé ferskolebarn, vi har derfor valgt
barn mellom tre og seks &r som mal-
gruppe. Vi gnsker 4 vite mer om ndr
reaksjoner oppstér, hvordan samspillet
mellom barn og foreldre pavirker sorg-
reaksjoner og hvordan dette utvikles over
tid. Dersom det viser seg at barns reak-
sjoner forer til utvikling av komplisert
sorg eller forsinket fysisk utvikling, vil vi
se pd hva vi som hjelpere kan gjore bade
for barn og foreldre for 4 forhindre en
uheldig utvikling.

Prosjektet er tredelt. Forst kartlegger vi
barn gjennom utviklingstester: Her vil
kroppslige reaksjoner i sorgen bli malt.
Vi vil se pd det fysiske samspillet mellom
foreldre og barn, samt intervjue foreldre.
I andre fase skal vi utvikle metoder som
kan stimulere til fysisk samspill mellom
foreldre og barn, samt fore til okt
kroppsbevissthet, noe som forhdpent-
ligvis kan redusere stressreaksjoner. Til
slutt skal vi evaluere de utviklede
metodene.

Lekbasert kartleggingsinstrument

Til prosjektets forste del er det utviklet et
kartleggingsinstrument for barn med
fokus pd motorisk utvikling, kropps-
kontroll, styrke, kroppsbevissthet og
reaksjoner. Kartleggingsinstrumentet er
lekbasert. Foreldrene skal delta i deler av
kartleggingen. Det er ogsa utviklet en
intervjuguide for foreldre. Varen 2009

ble kartleggingsinstrumentet og intervju-
guiden testet ut pd fem barn (4-6 ir) og
fire foreldre. Barna hadde tidligere gatt i
sorggruppe, og hadde mistet en forelder
for mellom ett til to ar siden.

Det viste seg at barna likte ovelsene svert
godt og at samspillet med foreldrene var
spesielt vellykket. De fleste barna var
innenfor normal motorisk utvikling, men
en del av ovelsene avslorte utrygghet og
psykosomatiske plager. Gjennom inter-
vjuene med foreldrene fant vi at funnene
passet godt sammen med deres egen opp-
fatning av barnas utrygghet og fysiske
plager. I intervjuene med foreldre kom
det ogsd fram at noen barn fikk lite fysisk
stimulering fordi den foreldren som dede
hadde vert den fysisk aktive og den som
lekte mest med barna. Funnene viste ogsa
at foreldrenes egne reaksjoner hadde stor
innvirkning pa barna. Det var ogsd en
tendens til at barna som hadde mistet en
forelder etter langvarig sykdom hadde
flere psykosomatiske plager enn de som
hadde mistet britt og uventet.

Under kartleggingen viste det seg at vi
trenger mer kunnskap fer metodene kan
proves ut videre, og vi ensker & gjennom-
fore en deskriptiv studie med flere barn
og foreldre. Vi er i ferd med 4 soke
Regional Etisk Komité om dette na.
Kartleggingsinstrumentet er justert en del
for videre utpreving.
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Malet for dette prosjektet er a forbedre oppfelgingen av familier som opplever bra

uventet dod utenfor sykehus og dermed redusere deres lidelser og belastninger. Dette

skal oppnas gjennom organisering av nettverksmeter slik at arbeidet mellom de

involverte bade i offentlig og frivillig sektor kan samordnes.

Norske kommuner er palagt & serge for at
sine innbyggere fir nedvendig helsehjelp;
de skal ha beredskapsplaner der psykoso-
sial stotte ved kriser og katastrofer inngar.
I tillegg er spesialisthelsetjenesten palagt 4
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gi spesialisert hjelp ved kriser og katastro-
fer i samarbeide med kommunene og drive
kompetanseoverfering til kommunene. I
dette prosjektet onsker vi & utvikle en
metode som alle kan bruke og som i sterre
grad vil kvalitetssikre den stetten som gis
ved akutte dedsfall.

Frivillig sektor med foreningene LEVE
(Landsforeningen for etterlatte ved selv-
mord) og LUB (Landsforeningen uventet
barneded) har begge jobbet for bedre
stotte til etterlatte. De tilbyr likemannstatte
og jobber for & pavirke offentlige myndig-
heter til 4 anerkjenne etterlattes behov.

I en helingsprosess er det viktig at til-
knytning til andre mennesker fremmes
raskt. Sosial stotte oppnds ved & mobilisere
nettverk bestiende av familie, venner,
naboer og arbeidskolleger. Stotten innebze-
rer gruppetilhorighet, folelsesmessig kon-
takt, muligheten til & motta praktisk hjelp,
informasjon og sosial kontroll.
Samordning av frivillig (organisasjoner og
etterlattes sosiale nettverk) og offentlig
sektor gjennom nettverksmeter er prosjek-
tets kjerne. Nettverksmeter gir mulighet for
en mer sirkuler dialog der man vektlegger
relasjoner. Hensikten er 4 gjore de etterlatte
og familien medansvarlige og aktive i for-
hold til sine utfordringer. Og 4 f4 en bedre
forstdelse av helheten rundt de etterlatte.
Erfaring viser at nettverksmeter ogsd har
en terapeutisk effekt for de involverte.

Malet i nettverksmetet er ikke & oppna
enstemmighet, men f3 felles erfaringer fra
det som har skjedd. Samtalens funksjon er
forst og fremst (1) & skape rom for felles
synsmater, (2) 4 definere gjensidige relasjo-
ner og (3) & drofte og bevare de folelses-
messige reaksjonene og mestringen (J.
Seikkula 2000).

Hva er gjort sa langt;
Prosjektet utvikler to ulike typer nettverks-
moter; akutte (ved kriseteamene) og plan-

lagte (ved Seksjon for sorgstette). En
manual for hvordan metene skal plan-
legges, gjennomferes og evalueres blir
utarbeidet.

Tre etterlatte etter selvmord (1-2 &r etter
selvmordet) er intervjuet om sitt nettverk,
stotten de fikk, og hva de tenker om
prosjektet og nettverksmeter.

En plan for to dagers opplering av kri-
seteam er utviklet (80 pameldte fra 14
ulike kommunale kriseteam). Dette inklu-
derer veiledning i bruk av Manualen.

Seksjon for sorgstette har prevd ut plan-
lagte nettverksmeter pd to familier som
hadde mistet barn i selvmord.

Planer videre

e Fra 1/1-10 skal akutte nettverksmeter tas
i bruk som beskrevet ved selvmord og
uventet barneded der familiene onsker
dette.

e Ansatte i kriseteamene vil bli intervjuet
om bruk av nettverksmeoter.

¢ Familie og nettverk vil bli forespurt om 4
bli intervjuet om opplevelser og utbytte
av nettverksmatet 3-6 maneder etter
hendelsen.

® Manualen og prosjektets resultater vil bli
publisert

e Seksjon for sorgstette vil ved selvmord
og uventet barneded kartlegge nettverks-
stotte, og tilbud om nettverksmeoter vil
bli tilbudt familier som ensker et tettere
samarbeide med sitt nettverk bade privat
og offentlig.

Samarbeidspartnere: LEVE Akershus Hilde Hjelle,
LUB ved Trine Giving Kalstad, Kommuneoverlege
Unni Berit Schjervheim, Ullensaker og Gjerdrum
kommuner, Nettverkskonsulent Elin Amodt, Nit-
tedal kommune, sosialkonsulent Ulla Rosengren,
DPS, Lillestrom.

Referansegruppe: Atte ledere av psykososiale
kriseteam.
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A kvalitetssikre sorggrupper for sorg- og kriserammede i Norge er malet for

dette prosjektet. Gjennom a intervjue sorggruppebrukere om hva de opplever

fungerer eller ei med gruppene, haper vi prosjektet vil gi rad om hvordan
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sorggrupper skal kunne optimaliseres pa sikt.

Det er mange som driver grupper for
etterlatte i dag, men det finnes lite samlet
oversikt over gruppenes innhold, form,
hvem som driver grupper for hvilke etter-
latte, og de etterlattes opplevelse av
betydningen av slike grupper. Vi ensker
at flest mulig som driver sorggrupper i
Norge skal involveres i prosjektet.
Gjennom en kartlegging av hvor det
finnes og hvor det mangler sorggrupper
vil prosjektet kunne medvirke til en
bedre fordeling av hjelpetilbudet i tillegg
til en kvalitetssikring av dette. Gjennom
4 innhente opplysninger om bruker-
tilfredshet og hva som fungerer og ikke
fungerer med gruppene, vil man ogsa
kunne gi tilbakemelding til de som driver
gruppene, slik at tilbudet kan optimali-
seres og gode erfaringer deles mellom
organisasjonene.

Omfang av og betydning av

sorgstettegrupper

Hovedmalet er 4 kvalitetssikre sorg-

grupper for sorg- og kriserammede i

Norge. Prosjektet skal se pd omfanget av

og betydningen av sorggrupper gjennom:

1) & kartlegge omfanget av og beskrive
sorggrupper for bade forventet og
uventet ded,

2) utforske hva brukerne mener gjor
gruppene gode eller darlige, og

3) dersom resultatene gir grunnlag for
det, vil prosjektet gi rad om hvordan
sorgtilbudet kan optimaliseres.

Prosjektet studerer ulike former for
gruppevirksomhet, bide de som er selv-
styrte (dvs. styrt av frivillige og etter-
latte), og de som er ledet av fagfolk alene
eller ssmmen med frivillige. Den forste
delen av studien henvender seg med et
sporreskjema til dem som driver sorg-
grupper i Norge. Dette skjemaet vil inn-
hente opplysninger blant annet om geo-
grafisk fordeling, bakgrunnsopplysninger,
og gruppenes form, innhold, organisering
og ideologi.

I andre fase skal etterlattes opplevelser av
sorggruppetilbud kartlegges gjennom
enkeltintervjuer / fokusgruppeintervjuer
og sporreskjema. Vi vil henvende oss
bade til etterlatte etter forventede og
uventede dedsfall, samt til etterlatte som
enten har fullfert eller droppet ut av
sorggrupper. Rekruttering til disse inter-
vjuene vil foregd gjennom organisa-
sjoners medlemslister og medlemsblader,
medieannonsering og gjennom informa-
sjon om sorggrupper fra prosjektet.
Antall informanter og hvem som rekrut-
teres vil baseres pa opplysninger som
samles inn i forste fase av prosjektet.

Erfarne forskere sogker informanter
Senter for Krisepsykologi har lang
erfaring med 4 nzrme seg sdrbare grup-
per bdde klinisk og i forskningsformal,
og vi haper derfor pé god deltakelse.
Prosjektet vil godkjennes av Regional
Etisk komité for man henvender seg til
de etterlatte. Resultatene vil bli publisert
gjennom medlemsblader, seminarer og
konferanser, i tillegg til aktuelle nasjonale
og internasjonale tidsskrifter.

Oss foreldre imellom 4-og



Nytt svangerskap
etter dedfedsel

Malsetting med prosjektet er a forsta hvordan kvinner opplever a

vare gravid igjen etter en dedfedsel, og hvilke behov de har for emosjonell
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og klinisk oppfelging i svangerskapet.

Forskningsprosjektet er et resultat av
funn som ble gjort i prosjektet “Helse-
vesenet ved dedfedsler” med hensyn til
utfordringene med 4 vaere gravid igjen.
Vi er godt i gang med prosjektet, og har
gjennomfort 11 av 40 dybdeintervjuer. S&
langt i prosessen har vi funnet at det &
veere gravid igjen etter en dededsel
gjerne beskrives som en mental berg- og
dalbane der oppfelging utover det som er
vanlig i normale svangerskap er helt
nedvendig for mors mentale helse.

Kvinnene beskriver det som et enormt
ansvar & vere gravid igjen, og de foler
seg ansvarlige for utfallet. Det ansvaret
kan ikke overlates til helsevesenet. Felles
for kvinnene vi har snakket med, er at de
tar en helt annen styring pd dette svan-
gerskapet sammenlignet med det fore-
géende. Eksempelvis er terskelen for & ta
kontakt med sykehuset ved mistanke om
at noe er galt, langt lavere enn tidligere.

Vi har avdekket at vare informanter
generelt far god klinisk oppfelging etter
20. svangerskapsuke, mens den emosjo-
nelle oppfelgingen ikke ivaretas godt nok
fra helsevesenets side. Det er derfor ikke
uvanlig & bruke ulike sorgstettenettverk
for 4 fa utlep for emosjonelt stress (LUB,
Foreningen Vi som har et barn for lite”
og wwuw.englesiden.com.

Men, dette er et toegget sverd. Gjennom
sorgstottenettverk utsetter kvinnene seg
for nye historier, og det kan forsterke
angsten i dette svangerskapet ytterligere.
De fleste velger derfor 4 ga til psykolog
og/eller bruker privatpraktiserende leger/
jordmedre ved siden av offentlig svanger-
skapsomsorg.

Det er et paradoks 4 vaere gravid igjen.
Foreldrene planlegger dedsannonse og
begravelse parallellt med fedselsannonse.
Katastrofetankene lurer hele tiden, og vi
har funnet at det er vanlig & distansere

seg fra det nye barnet. Dette skjer pa
flere mater: Kvinnene skjuler at de er
gravide igjen sd lenge som mulig, de
onsker ikke & snakke om graviditeten
med mennesker de ikke kjenner godt, de
venter i det lengste med & kjope kler og
utstyr til barnet, og de er svert forsiktige
med & legge planer rundt barnet som skal
komme - for det kan jo de nir som
helst™.

Fra helsevesenets side mater kvinnene
generelt liten forstdelse for denne redse-
len og konsekvensene av den. Klinisk sett
har de nemlig ingen grunn til det. Utfor-
dringen her er at mange av kvinnene ikke
tror pa helsevesenets forsikringer om at
det skal gé bra denne gangen, og derfor
har de ekstra stort behov for en emosjo-
nell oppfelging for 4 takle stresset og
angsten.

Virt prosjekt viser med andre ord s
langt at helsevesenet har en utfordring
med hensyn til emosjonell oppfelging i
svangerskap etter en dedfedsel.

Sluttrapport fra prosjektet er forventet
sommeren 2010.

Forsknings- og prosjektpresentasjon 1 9



Forskere ved Kvinneklinikken, Akershus universitetssykehus konkluderer

med at Parvovirus B19-infeksjon ikke er en viktig eller hyppig arsak til

fosterded hos gravide kvinner og frarader screening av gravide for
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a avdekke en eventuell infeksjon.

Parvovirus B19-infeksjon forer til en
akutt virusinfeksjon hos barn, ogsa kjent
som ”den femte barnesykdom” med
feber og klassisk utslett i ansiktet. Dette
viruset har i enkelte studier vist 4 ha
sammenheng med forekomst av foster-
ded. Dette gjelder serlig ndr kvinnene
blir infisert i lopet av forste trimester og
deretter opplever en dedfedsel i andre
trimester.

Risikoen for smitte er liten fordi 70 pro-
sent kvinner i fertil alder allerede har
beskyttende antistoffer i blodet, og ikke
er i faresonen for 4 fa en infeksjon. Men
det er vanskelig 4 studere forekomsten av
denne infeksjonen hos gravide, da bare
50 prosent av de gravide kvinnene med
en akutt parvovirus-infeksjon far symp-
tomer i form av feber og utslett eller
leddsmerter. Man er derfor avhengig av 4
mdle serumantistoffer i blodet hos
kvinnene for & bekrefte tilstedevarelse av
infeksjon. Selv om en gravid kvinne blir
infisert med parvovirus B19 er sannsyn-
ligheten for at hun skal overfore smitte til
fosteret lav og risikoen for at dette foste-
ret skal do er enda lavere. Parvovirus
B19-infeksjoner opptrer i epidemier. I
Norge opptrer slike epidemier omtrent
hvert fjerde ar. Vare data er fra en epide-
misk periode.

Kasus-kontrollstudie av blodpraver

Vi har gjort en kasuskontroll studie, hvor
vi studerte blodprever fra 281 kvinner
med dedfedsel og sammenlignet disse
med blodprever fra 957 kvinner som
fedte et levende barn. Disse blodprevene
ble tatt til forskjellige tider i svanger-
skapet og etter fodsel, for & kunne fange
opp en infeksjon. Vi sammenlignet fod-
selsvekt og graviditetslengde hos kvinner
med og uten infeksjon.

Ikke hyppigere forekomst av Parvovirus
B1g-infeksjon

Vi fant at parvovirus B19-infeksjon ikke
forekom hyppigere blant kvinner med en
dedfedsel sammenlignet med de kvinner
som fedte et levende barn. Blant de 281
kvinnene med dedfedsel hadde 4 (1,4 %)
tegn pa en akutt parvovirus B19-infek-
sjon, mens det blant de 957 kvinnene
med et levende fodt barn var 17 (1,8 %)
med infeksjon. De infiserte kvinnene
hadde heller ikke et kortere svangerskap,
altsd de fodte ikke prematurt. Men vi
fant at de infiserte kvinnene som fodte et
dedfodt barn, fodte et barn med lavere
fodselsvekt enn forventet.

Man kan konkludere med at det ikke er
grunnlag for at man ber screene gravide
kvinner da bare ca 1 av 5.000 ville teste
positiv og under 1 av 10.000 ville opp-
leve en dedfedsel. Ved pdvist infeksjon
ber den gravide kvinnen f3 tett oppfelg-
ning for & fange opp sykdom hos foster
og eventuelt behandle dette med blod-
overfering. Parvovirus B19-infeksjon er
ikke en viktig eller hyppig drsak til fos-
terded hos gravide kvinner.

Oss foreldre imellom 4-og



Ny studie skal avdekke
arsaker til morkakesvikt

En velfungerende morkake er avgjoerende for et vellykket svangerskapsutfall.
Hvis morkaken svikter kan barnet bli for lite, fades for tidlig eller
i verste fall do i mors liv. I denne studien ensker vi a fa bedre oversikt

over forandringene i morkaken som gir svikt.
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Arsaker til morkakesvikt er mange, men
ofte forblir drsaken ukjent. Det er vel-
kjent at virusinfeksjon kan vere drsak til
ulike svangerskapsproblemer. Virus-
infeksjoner i forste del av svangerskapet
kan fore til abort eller gi misdannelser. Et
eksempel pd dette er hjertefeil ved rede
hunder. Virusinfeksjoner i andre og tredje
del av svangerskapet kan vare mulig
arsak til veksthemming av barnet og
morkakesvikt.

Hvordan kan vi komme frem til en
forbedret mikroskopisk diagnostikk?

I var studie ensker vi 4 fa bedre oversikt
over forandringene i morkaken som gir
svikt, bdde de makroskopiske og de man
forst ser i mikroskopet. Vi gjor dette pa
et materiale med paraffininnstept mor-
kakevev fra barn som dede i mors liv, fra
kvinner som fadte pd Oslo universitets-
sykehus Ulleval (OUS-Ulleval) eller Oslo
universitetssykehus Aker (OUS-Aker) i en
13 ars periode fra 1990-2003. Kvinnene i
dette materialet er allerede undersokt
med henblikk p& problemstillinger som
er relatert til blodpropp i og etter
svangerskapet i to andre doktorgrads-
arbeider.

Siden bakterielle infeksjoner og genetiske
arsaker til intrauterin fosterded ikke er
inkludert i det materialet, er studien
egnet til vdre undersokelser der virus-
infeksjon i morkaken vil veere hoved-
fokus. Vi vil undersgke morkakeprovene
i henhold til eksisterende internasjonale
kriterier. I tillegg vil vi utarbeide nye
kriterier som er relevante for a diagnosti-
sere virusinfeksjon og morkakesvikt.

Hvordan gjenkjenner vi virusinfiserte
celler?

Den befruktete eggcellen utvikler ved
celledeling en del som blir til barnet og
en del som blir til morkaken. Cellene i
morkaken, som serger for tilstrekkelig
ernzring for barnet i mors liv og som er
avgjorende for morkakens utvikling,
kalles for trofoblastceller
(trophos=ernaering/placenta,
blastos=kime/barn). Hvis trofoblastene
svikter sd svikter ogsd morkaken.

For 4 bli bedre kjent med virusinfiserte
trofoblastceller underseker vi trofoblast-
celler mikroskopisk i en cellekultur.

Hva er hensikten med studien?
Hensikten med var studie er & fa ny
kunnskap om érsaker til morkakesvikt.
Denne kunnskapen kan vere til hjelp for
4 bedre svangerskapsomsorgen og
diagnostisere riskiograviditeter raskere
og mer palitelig.

Forsknings- og prosjektpresentasjon
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Effekter av sparketelling: Gravides
opplevelse av a bruke skjema for a
registrere fosteraktivitet

Gravide kvinner ved ni norske sykehus deltar for tiden i en studie der telling av

fosterspark star i fokus. Malet med studien er a finne ut hvordan gravide

opplever a bruke et skjema for registrering av fosteraktivitet.
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Mors opplevelse av fosteraktivitetsnivdet
er en viktig kilde til identifikasjon av
fostre som trenger ekstra oppfelging.
Ensartet informasjon om fosteraktivitet
og strukturert sparketelling kan vere et
effektivt verktoy for de gravide til 4 fa
okt arvdkenhet for barnets aktivitetsniva.
Effektene av & bruke sparkeskjema er
imidlertid ikke tilstrekkelig vitenskapelig
dokumentert i internasjonal litteratur, og
de studiene som finnes viser ikke sam-
menfallende resultater. Med bakgrunn i
dette ble studien ”Effekt av sparke-
telling” igangsatt som et samarbeid
mellom Nasjonalt folkehelseinstitutt og
Hogskolen i Akershus.

Del av sterre studie om fosteraktivitet
Sparketellingsstudien er en del av
studiene om fosteraktivitet (Femina) og
Tell Trivselen som har pagatt pa OJst-
landet. Rekruttering av gravide startet i
august 2007 ved ni norske sykehus. Til
sammen 1200 gravide trengs for 4 kunne
gi palitelige svar. Rekruttering til sparke-
tellingsstudien er nd i avslutningsfasen.
Sparketellingsstudien er en randomisert,
kontrollert studie. Dette innebarer at
halvparten av dem som deltar skal telle
spark én gang daglig i siste tredjedel av
svangerskapet, mens den andre halvdelen
far vanlig svangerskapsomsorg i henhold
til norske retningslinjer.

Vi haper & fa svar pa disse spersmalene:

¢ Vil forbedret informasjon om og okt
fokus pé fosteraktivitet gjennom 4
bruke sparkeskjema stimulere til-
knytningen mellom mor og barn for
fodselen?

¢ Vil telling av fosterbevegelser skape
engstelse blant de gravide?

¢ Vil informasjon og telling av spark
forbedre gravides evne til 4 identifisere
store endringer i barnets aktivitetsniva?

De nye retningslinjene for norsk svanger-
skapsomsorg vektlegger at gravide skal fa

okt ansvar for eget svangerskap. Antall
rutinekontroller av friske gravide er redu-
sert. Samtidig ettersporres det mer
forskning om fosteraktivitet, og det
savnes kunnskap om gode metoder for
hvordan gravide pa best mulig méte kan
folge med pa hvordan eget barn trives.
Studien vil kunne ha stor betydning for
hvordan gravide best ber folges opp
under svangerskapet.

Oss foreldre imellom 4-og



Sa langt tyder resultatene i dette prosjektet pa at spesifikke varianter av

et bestemt gen kalt AQP4 foreckommer hyppigere hos barn som der i krybbeded.

Det er vist en sammenheng mellom disse genvariantene og hjernevekt.
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Flere tilsynelatende friske barn der hvert
ar plutselig og uventet pa grunn av en
raskt utviklende infeksjon. Det 4 forstd
hvordan en slik rask utvikling kan skje er
viktig, og vil ogsd ha stor betydning for
forstdelsen av krybbeded. Da omtrent
halvparten av barna som der i krybbe-
dod har en lett infeksjon de siste dagene
for deden.

I celleveggene fins det proteiner som
sarger for rask og selektiv transport av
vann inn og ut av cellene, disse kalles
aquaporiner (AQP). De fleste organer
inneholder slike vannkanaler, og det er
kartlagt i alle fall 10 forskjellige, som har
fatt navnene AQP1-AQP10. Den viktig-
ste vannkanalen i hjernen er AQP4, og
det er vist at denne er involvert i utvik-
lingen av opphovning av hjernen (hjerne-
odem).

Det er gjort flere studier som tyder pd at
AQP4 ogsé har betydning i forhold til
infeksjoner. Dyreforsgk har vist at meng-
den av AQP4 oker ved hjernehinne-
betennelse, noe som forer til skt vann-
transport og hjernesdem. Mus uten
APQ4 utviklet derimot ikke adem som
en respons pd infeksjonen, noe som forte
til bedre overlevelse. I denne situasjonen
vil altsd en nedregulering av AQP4 vere
gunstig. Det er ogsa vist at proteiner som
er viktige for a4 bekjempe en infeksjon, de
sdkalte interleukinene, spiller en viktig
rolle i utviklingen av hjernesdem, og at
disse proteinene ogsé kan fere til okt
produksjon av AQP4.

Disse funnene kan altsd tyde pa at det er
en sammenheng mellom infeksjon, inter-
leukin-produksjon og APQ4. Hensikten
med dette prosjektet er derfor & se pd den
genetiske variasjonen i AQP4 genet i
forhold til nivdet av interleuker i spinal-
vaske hos krybbedode med infeksjon for
deden og hos barn som der plutselig og
uventet pd grunn av en infeksjon.

S4 langt tyder resultatene pé at spesifikke
varianter av AQP4 genet forekommer
hyppigere hos krybbedede enn hos kon-
troller. Det er dessuten vist at hos de
barna som der i krybbeded i lopet av de
12 forste ukene av livet er det en sam-
menheng mellom disse variantene av
AQP4 genet og hjernevekt. Hos barna
med den antatt mest ugunstige genotypen
ble det ogsa pavist heyere hjernevekt.
Nir det gjelder infeksjonsdedsfall tyder
de forelopige resultatene pa at det er en
sammenheng mellom AQP4 genotype og
nivdet av et spesifikt interleukin (IL-10) i
spinalvaesken. Arbeidet fremover vil
fokusere pé 4 fa en dypere forstielse av
sammenhengen mellom AQP4 og inter-
leukiner, samt 4 utvide genanalysene til &
se pd genene for proteiner som har betyd-
ning for hvordan AQP4 forankres i cel-
leveggen.
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Genetisk regulering av interleukin-
produksjonen ved krybbeded og
infeksjonsdedsfall

Foreligger det en genetisk forstyrrelse i de immunologiske genene
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som kan fore til plutselig dod hos spedbarn?

Mange forskere har rapportert tegn til
infeksjon for deden hos barn som der i
krybbeded. Det er ogsa vist at halvparten
av dem som der i krybbeded har like
hoye nivder av interleukin 6 (IL-6) i
spinalveeske som barn som der av en
infeksjon. Det er i tilegg studier som viser
at miljepavirkning og bakterieutvikling
kan sette i gang en feilaktig immun-
respons som resulterer i en situasjon som
minner om toksisk sjokk. Til sammen
indikerer disse studiene at krybbedede er
sarbare overfor infeksjoner og ikke takler
dem like bra som andre barn, noe som
kan sette i gang en dedsmekanisme som
kan sammenlignes med dedsmekanismen

ved infeksjonsdedsfall.

Interleukiner er en gruppe proteiner som
regulerer immunresponsen. De forskjel-
lige interleukinene virker sammen i et
komplisert og naye regulert nettverk, der
de pavirker produksjonen av hverandre,
for pd denne mdten a regulere intensite-
ten og varigheten av immunresponsen.
Hensikten med dette prosjektet er & kart-
legge om det foreligger en genetisk for-
styrrelse i de immunologiske genene som
kan fore til plutselig ded hos spedbarn.
Vi har valgt & undersoke genene for de
interleukinene vi tror er mest relevante i
forhold til bidde krybbeded og infeksjons-
dedsfall.

To genvarianter hyppigere hos
krybbedede funnet i mageleie

Det genet som er best undersokt til nd er
genet som koder et interleukin som fore-
kommer tidlig i en immun respons,
TNFa. Det viktigste funnet er en sam-
menheng mellom en spesiell variant av
dette genet (-238GG) og krybbeded. Nar
det gjelder de andre interleukinene som
er undersekt har vi ikke funnet noen
hyppigere forekomst av spesielle gen-
varianter hos krybbedede i disse, men det
ble avdekket en sammenheng mellom

genvarianter og risikofaktorer. To genva-
rianter i interleukin 8 (IL-8) ble observert
oftere hos krybbedede som ble funnet
dode i mageleie, sammenlignet med barn
funnet dede i andre sovestillinger. I til-
legg avdekket vi en assosiasjon mellom
feber for doden og en genvariant i IL-13
(+4464GG) hos barn som dede av en
infeksjon.

Dessuten er det gjort studier pa IL-1
genet, som ogsd er et viktig protein tidlig
i en immunrespons. Resultatene viser at
ogsd dette genet er av betydning for
krybbeded. Under ett indikerer funnene
sd langt i dette prosjektet at spesifikke
interleukin genvarianter i kombinasjon
med gitte risikofaktorer kan veere med-
virkende &rsak til plutselig uventet sped-

barnsded.

Uheldige genetiske variasjoner i
immunforsvaret til barn som der i
krybbeded

I en pagaende studie onsker vi a dele
gruppen av krybbedede i to; de som ikke
har tegn til immunstimulering, og de som
har en sterk immunstimulering. Dette ble
gjort ved & se pd et spesielt protein i stru-
pen, HLA-DR. HLA-DR er en marker
for at kroppen har satt i gang en reaksjon
pé bakterier eller virus. Det er forelopig
funnet at ingen av de krybbedede med
mye HLA-DR, altsd hoy immunstimule-
ring, har genvarianten IFNy +874A.
INFy er ogsa et protein som er viktig for
kroppens forsvar mot en infeksjon. I
samme gruppe er det ogsd observert noen
meget sjeldne varianter av IL-12 genet.
Samlet underbygger disse observasjonene
hypotesen om at det finnes genetisk uhel-
dige variasjoner i immunforsvaret til
barn som der i krybbeded som gjer at de
responderer uheldig nar de utsettes for en
infeksjon.
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I et tverrfaglig prosjekt ensker forskere a fa ekt kunnskap om alvorlige

hodeskader hos barn. En spesialkonstruert dukke skal brukes for a rekonstruere

skadehendelser og male kreftene barnas hoder har vart utsatt for.
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Prosjektet ”Hodeskader hos barn”
handler om barn som blir brakt til syke-
hus med alvorlige hodeskader. Det er fire
mél for studiet: 1) 4 styrke barns og
foreldres rettssikkerhet 2) & finne ut hvor-
dan det gir med barn som overlever
alvorlige hodeskader, 3) & oke forstdelsen
av de biomekaniske forhold ved hode-
skader (hvordan vev og celler i kroppen
skades ved ulike skademekanismer) og 4)
4 oke kunnskapen om hvordan medfedte
tilstander, genetiske faktorer og andre
sykdomstilstander pavirker forlapet og
utfallet.

Det er planlagt en tre ars innsamling av
data, fra Serestlandet der pasientgruppen
er barn under fire 4r som innlegges pa
sykehus med hodeskader. Etter innsamling
av data skal man i hovedstudien kunne
bruke materialet til en kasuskontrollstudie
av paferte skader og ulykker, basert pa
informasjon fra pasientjournaler, politi-
rapporter og rekonstruksjon av skade-
hendelser.

Arne Stray-Pedersen som er prosjektleder
for den kliniske studien, studerer ogsa de
biomekaniske forholdene ved hodeskader
hos barn.

Til dette har Rettsmedisinsk institutt
utviklet en dukke for maling av hvilke
aksellerasjonskrefter barnet utsettes for
ved ulike skadehendelser. Det er gjort flere
laboratorieforsek med dukken for méling
av kraftpdvirkning ved ulike typer pafort
vold som filleristing og treff mot stump
flate. Ved samtykke fra parerende vil man
i prosjektperioden forsake & gjore en
rekonstruksjon av hendelsen som forte til
at barnet padro seg hodeskade. Ved a
gjennomga flere ulykker der ulykkes-
hendelsen er kjent, er malet & fa bedre
forstdelse av de biomekaniske forhold ved
hodeskader. Dette kan ha betydning ved
utforming av sikkerhetsutstyr og lignende.
Noen ganger er det ikke samsvar mellom

den skadehendelsen som blir presentert av
parerende og den faktiske skaden. Politiet
varsles og iverksetter etterforskning. Duk-
ken vil da kunne benyttes som et verktoy
for den rettsmedisinske sakkyndige som
skal ta stilling til om den angivelige skade-
hendelsen er sannsynlig eller ikke.

Studien er tverrfaglig og basert pd sam-
arbeid fra blant annet nevrokirurger, oye-
leger, barneleger, rontgenleger, psykologer
og politi. Forprosjekteringen har derfor
veert omfattende. Det har vert nedvendig
a bruke mye tid pa 4 forankre prosjektet
ved alle samarbeidende instanser.
Fagmiljeer som kommer til 4 delta i
studiet er tilknyttet Rettsmedisinsk insti-
tutt, Psykologisk institutt, Oslo Univer-
sitetssykehus avdeling Ullevdl og Riks-
hospitalet. Prosjektet har fatt nedvendige
godkjenninger. Oppstart for datainn-
samling er 1. januar 2010.
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Utvikler metode for a avslere
lungebledning ved kvelning

Rettsmedisinsk institutt utvikler og forbedrer metode for a avdekke dedsfall

hos barn som skyldes kvelning. Forbedret metode vil ha stor betydning for
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rettssikkerheten til bade barn og voksne.

Det finnes ingen god metode for &
avdekke dedsfall som skyldes kvelning
ved tillukking av munn og nese.
Forskning pa metoder for & avdekke
denne dedsmaten er hoyt prioritert.

De fleste mennesker kan ikke forsta at
noen omsorgspersoner er kapable til &
fremkalle epileptiske anfall hos spedbarn
ved for eksempel 4 legge en plastpose
over munn og nese. Motivet for en slik
handling kan imidlertid vere eonske om &
bli lagt merke til og komme i fokus nar
leger og sykepleiere stormer til for &
behandle barnet for epilepsi. Av og til gar
det galt og barnet der. Slike tilfeller er
kjent bade fra Norge og fra utlandet.

Hvordan avdekke?

Nir et lite barn strever med 4 trekke
pusten, vil blod stremme ut i lunge-
bleerene. Dersom barnet overlever
komme “ete-celler” og ”spiser opp” de
rode blodlegemene. Disse inneholder jern
og dersom barnet der etter flere slike
episoder, vil pavisning av jern i "ete-
celler” i lungene kunne stotte en mis-
tanke.

Faren ved a bruke en slik metode ukritisk
er at det ogsa kan vare andre grunner til
at blod stremmer ut i lungeblerene som
for eksempel ved alvorlig hjertesvikt.

Malet med denne studien ved Retts-
medisinsk institutt er 4 forbedre metoden
slik at man kan skille for eksempel
hjertesvikttilfeller fra tilfeller der barnet
er kvalt. Forbedret metode vil veere av
stor betydning for rettssikkerheten bade
for barn og voksne.

Prosjektet er godt i gang, farging og
evaluering av mikroskopiske lungesnitt
gar for fullt. Planen er & publisere resul-
tater i lopet av 2010.
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12009 fikk Landsforeningen uventet
barnedod (LUB) midler til fire
sorgstettetiltak og ett forebygging og
informasjonsprosjekt fra Helse og
Rehabilitering. Prosjektene har vert
ledet av ansatte ved hovedkontoret.
Alle prosjektene har vart omtalt
tidligere i Oss foreldre imellom.

Vi henviser her til numrene de har vart

omtalt i. Du finner ogsa artiklene pa

Sorgstoattetiltak,
formidling og informasjon

www.lub.no

I forbindelse med Denne siden opp jubileét fikk LUB stotte
til d engasjere en profesjonell fotograf. Noe som resulterte i
mange flotte kampanjebilder og nye plakater.

Foto: Lillian Jonassen
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