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RESYME

Vi ensker & belyse hvordan allmennpraktikere og gravide opplever a bli inkludert i ;’Prosj ekt
gravide”. Forskningsprosjektet skal innen utgangen av ar 2003 blodplatetype 100 000 gravide
i Norge. De gravide blodplatetypes for & underseke om de har den sjeldne blodplatetypen
HPA 1bb. Har de det, folges de opp for 4 se om de utvikler antistoff mot fosterets blodplater
(HPA 1a). Dannes antistoff, kan foster/nyfedt utvikle tilstanden neonatal alloimmun
trombocytopenisk purpura (NAITP). NAITP kan gi intrakranielle bledninger hos foster, noe
som kan fore til fosterded eller overlevelse med alvorlige nevrologiske sekveler, Prosjektets

hovedmal er & forebygge alvorlig sykdom og ded blant nyfadte med NAITP.

Vi sendte ut sparreskjema til 40 allmennpraktikere som hadde fulgt opp HPA 1bb gravide
med antistoff og 40 som hadde fulgt opp HPA 1bb gravide uten antistoff. Legene visste lite
eller ingenting om NAITP for de kom i kontakt med prosjektet, men mente de fikk nok
informasjon fra UNN til & informere de gravide pd en god méte. Legene mente ogsa at det i
denne forbindelse var greit a fi svar pd en prove de selv ikke hadde rekvirert, og at
alimennpraktikere burde folge opp slike gravide. Det var liten forskjell pa svarene fra de to
gruppene.

De HPA 1bb gravide ble ogsé delt i to grupper a 40, avhengig av om de dannet antistoff eller
ikke. P& enkelte spersmédl var det store forskjeller mellom gruppene. De fleste i begge grupper
mente de fikk for lite eller for darlig informasjon om NAITP. De gravide med antistoff var
forneyd med oppfelgingen i svangerskapet, majoriteten av de gravide uten antistoff var ikke
forneyde.

Hovedkonklusjonen vi har trukket p& grunnlag av vér sperreundersekelse er at det foreligger
for lite informasjon om NAITP. I den forbindelse laget vi i samarbeid med vér veileder en

informasjonsbrosjyre om emnet.



INTRODUKSJON

I denne oppgaven skal vi se nrmere pa "Prosjekt gravide” og tilstanden neonatal alloimmun
trombocytopeni (NAITP), en tilstand som rammer fostre/nyfedte p& grunn av at mor har
dannet antistoff mot barnets blodplater.

For bedre & forstd mekanismen bak dannelse av blodplateantistoff, vil vi forst si noe om
Rhesus-immunisering. Dette fordi patogenesen ved de to tilstander er sammenliknbar og

Rhesus-immunisering er bedre kjent.

Rhesus-immunisering

Rhesus(Rh)-antigenene er spesifikke for erytrocytter. I Norge har 85 % av befolkningen D-
antigenet, og disse regnes som Rh(D)-positive. En Rh(D)-negativ person danner ofte anti-D-
antistoff etter transfusjon med Rh(D)-positivt blod, og kan danne antistoff etter svangerskap
med Rh(D)-positivt foster. En Rh(D)-negativ mor som far et Rh(D)-positivt barn, vil
rutinemessig innen 72 timer etter forlesning motta anti-D for passivt & neytralisere D-
antigenene fra det Rh(D)-positive barnet som kan ha blitt overfert via en fetomaternell
biadning. Dette gjores for & unnga at hun danner antistoff mot D-antigenet, antistoff som i
fremtidige svangerskap med Rh(D)-positivt foster kan fore til at barnet utvikler hemolytisk
sykdom (erytroblastosis foctalis).

Anti-D har blitt gitt rutinemessig siden slutten av sekstitallet til alle Rh(D)-negative modre
som har fodt eller abortert (1).

HPA-immunisering, blodplater

P4 omirent samme mate som anti-D-antistoff kan gi hemolytisk sykdom hos nyfadte, kan
antistoff mot antigen pé blodplater gi trombocytopeni hos foster/nyfadt. Blodplatene har
mange ulike blodplatespesifikke antigen lokalisert til glykoproteiner pa overflaten. Det er
beskrevet 19 biallele systemer av bl;)dplatespesiﬁkke antigen (2). Alloantigenene navngis
med forkortelsen HPA (humant plate alloantigen) med nummerering bak (3). Det mest
vanlige allelet kalles a, det minst vanlige kalles b. Hos kaukasiere er HPA 1a antigenet til
stede hos 98 % av alle individer. 2 % er homozygot for HPA 1bb (4). I tillegg kan blodplatene
ha blodtype antigen (A og/eller B), samt HLA klasse T antigen (3).

Blodbankene har til nd i liten grad typet blodplater — verken hos blodgivere eller andre.



*Prosiekt sravide”

"Prosjekt gravide” er et forskningsprosjekt der formalet er a folge opp gravide med
alloantistoff mot fosterets blodplater. Maternelle antistoff mot fotale blodplater kan medfere
biodplatemangel og ekt bledningstendens. Denne tilstanden hos foster kalles fetal alloimmun
trombocytopenisk purpura, hos den nyfedte neonatal alloimmun trombocytopenisk purpura
(NAITP). I den videre fremstillingen omtales tilstanden som NAITP.

”Prosjekt gravide” startet 1 1995 i deler av Helseregion Nord (de fleste kommuner 1 Troms og
Finnmark, i en periode ogsé Nordland). Den gang var malet & felge opp 10 000 svangerskap.
Man gnsket 4 finne forekomsten av HPA 1bb, hvor mange av de HPA 1bb gravide som
danner antistoff mot HPA 1a, igangsetie enkel klinisk intervensjon overfor de HPA 1bb
gravide som danner antistoff samt vurdere kost og nytte av tiltakene. I 1998 ble studien
utvidet til & inkludere 20 000 gravide. Studien ble pé nytt utvidet 1 2001, denne gang til 100
000 gravide, Man inkluderte da Ulleval Universitetssykehus og Rikshospitalet i Oslo. [ 2002
ble ogsa et WHO-finansiert studie 1 Kairo inkludert i prosjektet.

Undersekelsens hovedmadl er a forebygge alvorlig sykdom og ded blant nyfodte med NAITP
ved; 1) HPA-1-typing av alle gravide, 2) forlesning av HPA 1bb gravide med anti-HPA la
antistoff ved sectio i uke 38, 3) a ha beredskap av forlikelige blodplatekonsentrater til den
nyfadte. Delmadlene er; 1) & registrere hyppigheten av NAITP, 2) & registrere hyppigheten av
alvorlig s‘;vkdom og dad ved NAITP.

|
Nar en gr;wid kvinne blir funnet & ha blodplatetypen HPA 1bb blir bamnets far HP A-genotypet
for & underspke om hans blodplatetype er forskjellig fra morens. Man tar blodpreve av alle
HPA 1bb gravide hver flerde uke. Dette blodet blir undersekt med tanke pa om den gravide
har utviklet anti-HP A-1a-antistoffer mot fosterets blodplater (6). Den generelle oppfelgingen
av risikogravide (gravide som har dannet antistoff) bestar av neyaktige
svangerskapskontroiler. Minst en k,ontroll giennomferes pa universitetssykehuset der
forlasning skal finne sted (7).
Ettersom de fleste bledinger opptrer 1 perinatal perioden kan det tenkes at forlesningsmetode
er av betydning. Selv om gode studier ikke finnes, regnes sectioforlgsning som mer skansom

enn vaginal forlesning hos foster med alvorlig trombocytopeni (7).



Hva er NAITP?
NAITP er en tilstand som forekommer i hvert 1 000-2 000 svangerskap (4), det vil si i 30-60

svangerskap i Norge hvert &r (8). Tilstanden ble forste gang beskrevet pé femtitallet (9). Hvis
mor har alloantistoff mot blodplater og blodplatetallet hos fosteret/den nyfedte er

< 150 x 10° /1 sier man at tilstanden NAITP foreligger (5). Alvorlig trombocytopeni og
bledning forekommer sannsynligvis hos 6-10 fostre/nyfadte i Norge hvert ar. Intrakranielle
bledninger kan fore til fosterded eller overlevelse med alvorlige nevrologiske sekveler (7).
Studier viser at 10 — 30 % av barna med NAITP far nevrologiske sekveler pd grunn av
hjernebladning. Dadeligheten er funnet & vaere 10 % (10,11). Alvorlig trombocytopent
foreligger nér blodplatetaliet ligger mellom 0-50 x 10° /1. Mild trombocytopeni nir
blodplatetallet ligger mellom 51-150 x 10° /1 (6).

Nar en kvinne som er homozygot for et blodplateantigen blir gravid med et foster som har
arvet et antigen fra far som mor ikke har, kan hun danne antistoff hvis blodplateantigen fra
barnet kommer i kontakt med hennes immunsystem. Antistoff av klasse IgG kan passere
placenta, feste seg til fosterets blodplater og fere til at blodplatene destrueres i fosterets
retikuloendoteliale system (figur 1). Dette kan gi trombocytopeni og alvorlig bledning hos
fosteret med intrakraniell bledning og/eller fosterded som de mest alvorlige konsekvenser.
Hos omtrent 75-90 % av tilfellene med alvorlig NAITP pavises anti-HPA 1a hos mor, i de
andre finner man antistoff mot andre HPA-alleler (12-15).

I mer enn halvparten av tilfellene oppstar NAITP i ferste svangerskap (16) og risikoen for at
samme sykdom skal oppsta hos sesken i pafolgende svangerskap er relativt stor. Antistoff i
morens blod har blitt oppdaget s4 tidlig som i 6. svangerskapsuke hos en primigravid kvinne,

men oppdages vanligvis ikke for rundt uke 20 (6).

Malsetting med oppgaven

Vi gnsket & kartlegge hvordan deitz;geme i "Prosjekt gravide™ synes det har veert & bli
inkludert i forskningsprosjektet, seerlig med tanke pa informasjon og oppfelging 1 lepet av
svangerskapet og ved forlesning, Mélet med oppgaven var, om mulig, & bidra til at nye
gravide med den samme sjeldne blodplatetypen far god nok informasjon og oppfelging, og at
deres fastleger far den informasjonen de trenger for & kunne folge opp disse gravide pé best

mulig mate,
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Vér hypotese var at verken allmennpraktikere eller de gravide hadde nok kunnskap om
NAITP, som er en sjelden tilstand som det generelt foreligger lite kunnskap og informasjon

om. I vir oppgave har vi hovedsaklig belyst de kvalitative aspektene ved “Prosjekt gravide”.
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Figur 1. Figuren viser en skjematisk fremstilling av patofysiologien bak neonatal alloimmun trombocytopent.



METODE

Interviuobiekter/deltagere

Deltagere ble titfeldig plukket ut fra databasen som omhandler “Prosjekt gravide” ved
Immunologisk- og Transfusjonsmedisinsk avdeling, UNN. Her fantes navn og adresse til alle
HPA 1bb positive kvinner som var inkludert i prosjektet, og til rekvirerende
allmennpraktikere som hadde en HPA 1bb positiv kvinne som pasient.

Vi delte deltagerne inn i fire grupper;

1) HPA 1bb gravide som hadde dannet antistoff.

2) HPA 1bb gravide som ikke hadde dannet antistoff.

3) Leger som hadde fulgt opp HPA 1bb gravide med antistoff.

4) Leger som hadde fulgt opp HPA 1bb gravide uten antistoff.

Sperreskjema

Sammen med vér veileder utarbeidet vi i lepet av september 2002 sparreskjemaene vi skuile
bruke i undersekelsen. Vi lagde tre forskjellige skjema. Ett til allmennpraktikere som hadde
fulgt opp HPA 1bb gravide med og uten antistoff, ett til HPA 1bb gravide som hadde dannet
antistoff og ett til HPA 1bb gravide som ikke hadde dannet antistoff.

I skjemaene stilte vi hovedsaklig spersmél med to til fire svaralternativ. 1 hvert sporreskjema
hadde vi ogsé et par dpne spprsmal hvor deltagerne fikk komme med egne tanker og innspill
rundt problemstillingen.

[ tillegg til speorreskjemaene sendte vi ut et informasjonsbrev til hver deltager som forklarte
litt om prosjektet og formalet med var oppgave. Her informerte vi ogsa om at vi kom til &
sende ut en purring, hvilket ble gjort etter omtrent to maneder. Vi la ved ferdig frankerte
svarkonvolutter til alle deltagerne.

Da det kun fantes litt i overkant av 40 HPA 1bb positive kvinner i helseregion Nord som
hadde dannet antistoff, sendte vi ut s‘pﬁrreskjema til 40 stykker 1 hver gruppe, til sammen 160

sparreskjema.

Analyser

Nér svarene foreld telte vi opp antall svar i de ulike kategoriene og la dem inn i
regneprogrammet Excel. Disse svar vil bli neermere presentert i resultatkapitlet.
Dette er en studie som ligger i grenseland mellom det kvalitative og det kvantitative. Var

hensikt var i hovedsak & fa fram de "myke sidene” i "Prosjekt gravide™, men i og med at vi
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sendte ut sipass mange sperreskjema, kan svarene vi fikk ogsa generaliseres til en sterre
populasjon. Med utgangspunkt i den kvalitative metoden, valgte vi & ikke presentere statistikk

utover de spylediagrammene vi viser i resultatkapitlet.

Som vi papekte 1 informasjonsbrevet, var deltagelsen i sporreundersekelsen frivillig. "Prosjekt

gravide” er godkjent av Etisk komité.
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RESULTATER

HPA 1bb oravide med antistoff og HPA 1bb gravide uten antistoff

Det var sterst oppslutning om sperreskjemaet fra de HPA 1bb gravide med antistoff. Her
svarte hele 34 av 40. Ett av sperreskjemaene ble ikke sendt grunnet manglende adresse og ett
kom 1 retur. Det var alts bare fire kvinner av de som fikk sparreskjemaet som ikke svarte.
Oppslutningen blant de HPA 1bb gravide uten antistoff var ogsé bra. Flere kvinner var ikke
informert om denne problematikken og mange visste ikke hva NAITP var. Her svarte 30 av
40, men ett sporreskjema var ikke utfylt. Vi fikk to sperreskjema 1 retur, hvilket betyr at atte
av de som fikk sperreskjemaet, ikke svarte. Den ene kvinnen som ikke leverte utfylt

sporreskjema vil alltid utgjere 3 % 1 kategorien "ikke svart”.

Heretter vil vi omtale de HPA 1bb gravide med antistoff som “gravide med antistoff” og de

HPA 1bb gravide uten antistoff som “gravide uten antistoff”.

Pa sparsmal om hva kvinnene syntes om informasjon fra fastlege/jordmor svarte hele 71 % av
de gravide med antistoff og 80 % av de gravide uten antistoff at de fikk for lite informasjon da
det ble funnet at de var HPA 1bb positive. Riktignok syntes 29 % av de gravide med antistoff
at de ﬁkk nok informasjon mens bare 10 % av de gravide uten antistoff syntes det samme
(figur 2);

1
To tredjédeler av de gravide med antistoff syntes oppfelgingen i svangerskapet var bra eller
meget bra. Ingen av de gravide uten antistoff syntes oppfelgingen var meget bra, men det var
20 % som syntes den var bra. Over to tredjedeler av de gravide uten antistoff syntes
oppfelgingen var mindre bra eller darlig (figar 3).
18 av de gravide med antistoff og 2‘3 av de gravide uten antistoff ble ikke informert om hvilke

analyser som ble gjort 1 den forste blodpraven 1 svangerskapet (figur 4).

Det er stor forskjell pa svarene fra de to gruppene pé spersmal om deres sjeldne blodplatetype
vil fa konsekvenser for planfeggingen av 4 {3 flere barn. Halvparten av de gravide med
antistoff svarer at det vil fa konsekvenser, mens ingen av de gravide uten antistoff svarer det

samme. 63 % av de gravide uten antistoff versus 41 % av de gravide med antistoff svarer at



det ikke vi! fa konsekvenser for planlegging av 4 fa flere barn. 1 kategorien “vet ikke”

dominerer de gravide uten antistoff (figur 5).

23 av de gravide med antistoff har prevd & finne ut mer om sin blodplatetype og eventuelle
konsekvenser 1 svangerskapet. Tilsvarende tall for de gravide uten antistoff er 8 (figur 6a). De
fleste gravide med antistoff har ringt UNN (n = 15), mens internett (n = 11) eller andre kilder
(n= 8) ogsé har veert brukt en del. Seks gravide med antistoff sekte informasjon pa bibliotek
og seks lette i aktuelle tidsskrift. Blant de gravide uten antistoff var det fire som ringte UNN,
tre som sekte pd internett, tre som provde andre kilder og en som lette i aktuelle tidsskrift
(figur 6b).

1 sperreskjemaet spurte vi de gravide om de hadde provd & finne mer informasjon om NAITP,
og satte opp alternativ for hvor de eventuelt hadde sekt kunnskap. Ett av alternativene var
“rigt UNN” (figur 6b). Neste sporsmal var til de som hadde provd & kontakte UNN. Mange
av dem som pa foreglende spersmal ikke hadde krysset av for “ringt UNN” ga likevel svar pé
om de syntes det hadde vaert enkelt & komme i kontakt med UNN og om informasjonen de
fikk derfra var nyttig. Noen av deltagerne som ikke hadde prevd & kontakte UNN svarer "vet

ikke” mens andre lar vere d svare (figur 7a og b).

I underkant av tre fierdedeler av de gravide med antistoff som hadde krysset av pa spersmalet
“hvis du har prevd & kontakte UNN; var det enkelt 8 komme i kontakt med de du sekte”
svarte ja”. Litt over halvparten av de uten antistoff svarte det samme (figur 7a).

84 % av de gravide med antistoff syntes informasjonen de fikk fra UNN var nyttig.
Tilsvarende tall for gravide uten antistoff var 67 % (figur 7b).

33 % av de gravide med antistoff versus 37 % av de gravide uten antistoff tror de har vaert

mer bekymret 1 svangerskapet enn andre gravide (figur 8).

P& sporsmal om kvinnene ville ensket 4 komme i kontakt med andre gravide i samme
situasjon, svarer 50 % (n = 17) av de gravide med antistoff og 30 % (n = 9) av de gravide uten
antistoff "ja”. For svaret “nei” var tallene hhv. 24 % (n = 8) og 13 % (n = 4). Av de gravide
uten antistoff var det hele 50 % (n = 15) som svarte "vet ikke”, mens de samme tallene for de

med antistoff var 26 % (n = 9} (figur ikke vist).



De aller fleste som svarte, hhv. 82 % av de gravide med antistoff og 57 % av de gravide uten
antistoff syntes de ble godt tatt vare pa i svangerskapet. Det var det 15 % av de gravide med
antistoff og 13 % av de gravide uten antistoff som folte at de ikke ble godt nok tatt vare pa
(figur 9).

Tillepgsspersmal til de HPA 1bb eravide med antistoff

To av spersmélene i sperreundersekelsen stilte vi bare til de kvinnene som hadde damet
antistoff.

I det forste spersmélet spurte vi om undersekelsene i forbindelse med den utvidede
svangerskapsundersekelsen ved UNN svarte til deres forventninger. Her svarte hele 73 %
(n=25) bekreftende pa vart spersmal, mens bare 18 % (n = 6) svarte “nei”. En kvinne svarte
“vet ikke”, en annen svarte ikke i det hale tatt og en krysset av for flere svaralternativ (figur
ikke vist).

Pa spersmal om kvinnene var forngyd med behandling og oppfelging i forbindelse med
keisersnittet ved UNN svarte 76 % (n = 26) at de var det, mens 15 % (n = 5) svarte at de ikke
var det. En kvinne svarte "vet ikke” og to krysset av for flere svaralternativ (disse hadde hatt

flere forlesninger og var i varierende grad forneyd fra gang til gang) (figur ikke vist).

K
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Tabell 1: Viser alder, paritet og yrke for HPA 1bb gravide med antistoff og HFFA Ibb gravide uten antistoff.

Alder

Paritet

Yrke

HPA 1bb gravide
med antistoff

(n=34)

Middelverdi: 31,7 &r
{(variasjonsbredde 20-

42 &r)

Middelverdi: 2,1
barn
(variasjonsbredde 1-3

barn)

1 helsevesenet: 8
kvinner

Utenfor helsevesenet:
24 kvinner (2 under
utdanning)

Ikke angitt: 2 kvinner

HPA 1bb gravide
uten antistoff

(n=730)

Middelverdi: 34,9 &r
(variasjonsbredde 23-

47 ar)

Middelverdi: 2,28
barn
(variasjonsbredde 0-4

barn)

I helsevesenet: 5
kvinner (1 under
utdanning)

Utenfor helsevesenet:
24 kvinner (3 under
utdanning)

Ikke angitt: 1 kvinne
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Figur 2. HPA Ibb gravide med antistoff (n = 34) og HPA | bb gravide uten antistoff (n = 30) sammenlignes i

prosent for a belyse hvordan de syntes informasjonen om sin sjeldne blodplatetype fra fastlege/jordmor var.

50

45

40

35

30

25

prasent

20 -

meget bra bra mindre bra darfig ikie svan {lere svaraltemaliv

{BHPA tbb gravide med antistof LIHPA 10b gravide ulen antistoff |

Figur 3. Prosentvis sammenligning av HPA 1bb gravide med antistoff {n = 34) og uten antistoff {n = 30} ved

svar pa spersmal om hvordan oppfelgingen i svangerskapet var 1 forhold ti} det at de har en sjelden

blodplatetype.
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Figur 4. Figuren viser i prosent svar pa hvorvidt de HPA 1bb gravide med antistoff (n = 34) og de HPA Ibb

gravide uten antistoff {n = 30) ble informert om hvilke analyser som ble gjort i den forste blodpreven som ble
tatt i svangerskapet.
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Figur 5. Prosentvis sammeniigning av HPA [bb gravide med antistoff (n = 34) og HPA 1bb gravide uten

antistoff {n = 30) p& spersmél om det at de har en sjelden blodplatetype vil fi konsekvenser for planlegging av 4
fa flere barn.
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Figur 6a. Figuren viser i en prosentvis fordeling om HPA 1bb gravide med antistoff {(n = 34) versus HPA Ibb

gravide uten antistoff {n = 30) som selv har prevd & finne ut mer om sin blodplatetype og eventuelle
konsekvenser 1 svangerskapet.
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Figur 6b. Figuren viser i antall hvilke informasjonskilder gravide med antistoff (n = 23) og uten antistoff (n = §)

har brukt for & finne roer informasjon om sin blodplatetype og eventuelle konsekvenser I svangerskapet.
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Figur 7 a og b. Figuren viser i antall om de gravide syntes det var enkelt & komme i kontaki med dem man sekte
pa UNN {a) og om informasjonen deltagerne fikk var nyttig (b). De to gruppene som vises mot hverandre er
HPA 1bb gravide med antistoff (n = 34} og [HPA 1bb gravide uten antistoff (n = 30).
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nat vet ikke ikke svart

IBHPA 1b gravide med andstoli K1 HPA 150 gravide (ten antistoff |

Figur 8. Prosentvis sammentigning av HPA 1bb gravide med antistoff (n = 34) og HPA Ibb gravide uten

antistoff (n = 30) ved svar pa spersmél om de tror de har veert mer bekymret i svangerskapet enn andre gravide
som ikke har den sjeldne biodplatetypen de har.
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1. HPA 1bb gravide med anlistoff QIHPA 15b gravide ulen anlisto!f J

Figur 9. Figuren viser i prosent hvorvidt de HPA 1bb gravide med antistoff (n = 34) og de HPA 1bb gravide uten
antistoff (n = 30) foltc at de bie godt tatt vare pd/var i trygge hender” under svangerskapet.
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Leger som har fulgt opp HPA 1bb gravide med og uten antistoff

Vi sendte ut sperreskjema til 40 leger i begge gruppene. Vi fikk svar fra 18 leger som hadde
fulgt opp gravide med antistoff og 25 leger som hadde fulgt opp gravide uten antistoff.

Fra legene som hadde fulgt opp gravide med antistoff fikk vi to sperreskjema som ikke var
utfylt, det ene kom fra en kommunelege som kun jobbet legevakt og ikke hadde egen
fastlegeliste og det andre fra en lege som skrev at han ikke hadde fétt satt seg inn i behandling
og diagnostikk av NAITP og som derfor falte han hadde lite & bidra med til var
sperreundersekelse. Vi fikk ogsa svar fra tre leger som ikke husket at de hadde hatt gravide
som pasienter/mett denne problemstillingen enda, og fra to jordmedre.

Fra legene som hadde fulgt opp gravide uten antistoff mottok vi to sperreskjema som ikke var
utfylt. Disse kom fra to leger i Nordland som skrev at de sendte sine prover til Nordland
Sentral Sykehus (NSS) og ikke til UNN. Vi fikk ogsa svar fra tre leger som ikke husket at de
hadde hatt HPA 1bb gravide som pasienter/matt denne problemstillingen enda, og fra en
jordmor.

Legene som ikke husket at de hadde fulgt opp HPA 1bb gravide og jordmedrene var ikke i
malgruppen for vére sperreskjema, de ble derfor ekskludert fra sporreundersekelsen.
Jordmedrene og legene som ikke husket at de hadde hatt HPA 1bb gravide som sine pasienter
ga dog omtrent de samme svarene som de andre legene.

Nar svarene og figurene skal vurderes/tolkes mé det tas hensyn til at vi i begge legegruppene
har fatt med to ikke-utfylte sperreskjema, disse vil hele veien framkomme i “ikke svart”

kategorien.

Etisk komité har anbefalt at “Prosjekt gravide™ gjer blodplatetyping i tillegg til de andre
undersekelsene som gjeres i forste blodpreve i svangerskapet. Allmennpraktikerne fir svar pi
preven i form av et informasjonsbre\‘; fra UUNN. I den forbindelse spurte vi legene hva de
syntes om 4 {4 svar pa en preve de selv ikke hadde rekvirert. Rundt 75 % av
allmennpraktikerne i begge grupper syntes det var helt greit & f& svar pa en blodpreve de selv
ikke hadde rekvirert. Til sammen var det seks leger som ikke syntes det var greit (fire av disse

hadde fulgt opp gravide uten antistoff, to hadde fulgt opp gravide med antistoff) (figur ikke

vist).



Over halvparten av legene som hadde fulgt opp gravide med antistoff syntes de fikk god nok
informasjon fra UNN til 4 informere de HPA 1bb gravide godt nok, 28 % syntes ikke det. Av
legene som hadde fulgt opp gravide uten antistoff var like under halvparten fornzyde‘ med
informasjonen de fikk fra UNN, 32 % var ikke det (figur 10).

Flertallet av legene i begge gruppene visste lite eller ingenting om NAITP fra for. Kun en lege
som hadde fulgt opp gravide med antistoff mente han visste mye om NAITP fra for. Blant de
som svarte de visste litt om NAITP fra fer var det tre leger som hadde fulgt opp gravide med
antistoff og ni leger som hadde fulgt opp gravide uten antistoff (figur 11).

Troen pé egen kunnskap om Rhesus-immunisering i svangerskapet var generelt bra blant
legene i begge grupper. Hele 83 % (n = 15) av legene som hadde fulgt opp gravide med
antistoff svarte at de visste mye eller litt, mens 88 % (n = 22) av legene som hadde fulgt opp
gravide uten antistoff svarte det samme. Det var ingen som svarte at de visste lite eller

ingenting om Rhesus-immunisering i svangerskapet (figur ikke vist).

Halvparten av legene som hadde fulgt opp gravide med antistoff og litt under halvparten av
legene som hadde fulgt opp gravide uten antistoff, visste ikke om kvinnene var forngyd med
den informasjonen de kunne gi. Av legene som svarte at de gravide var forneyde med den
informasjonen de ga var 33 % i gruppen som hadde fulgt opp gravide med antistoff og 44 % i
gruppen som hadde fulgt opp gravide uten antistoff. Kun en lege i hver gruppe trodde de

gravide ikke var forneyd med informasjonen de ga (figur 12).

Figur 13 a viser at det blant legene som hadde fulgt opp gravide med antistoff var litt mindre
enn halvparten som hadde pravd 4 finne mer informasjon om NAITP, like mange hadde ikke
det. Blant legene som hadde fulgt opp gravide uten antistoff var det betydelig farre som
hadde provd & finne mer informasjon om NAITP, kun en fjerdedel. Hele 68 % hadde ikke
provd & finne mer informasjon.

Figur 13 b viser at den hyppigst brukte informasjonskilden var UNN, seks av legene som
hadde fulgt opp gravide med antistoff hadde ringt UNN for 4 f& mer informasjon, mens fire av
fegene som hadde fulgt opp gravide uten antistoff hadde gjort det samme. [ de andre

kategoriene var svarene jevnt fordelt. En lege hadde brukt internett.



Fire leger (en som hadde fulgt opp gravide med antistoff og tre som hadde fulgt opp gravide
uten antistoff) syntes det var vanskelig & komme i kontakt med UNN med spersmal tilknyttet
“Prosjekt gravide”. Alle legene som hadde vaert i kontakt med UNN, syntes informasjonen de
fikk var til hjelp. De mange svarene i kategoriene “vet ikke” og “ikke svart” skyldes at det var
mange av legene som ikke hadde prevd 4 komme i kontakt med UNN og som dermed ikke

kunne svare pa disse spersmdlene. Figurene kan derfor veere noe misvisende (figur 14 a og b).

Det var diskrepans mellom legene som hadde fulgt opp gravide med og uten antistoff
angaende folelsen av tilstrekkelig kunnskap om NAITP og blodplatetypen HPA 1bb. Blant
legene som hadde fulgt opp gravide med antisto{f syntes en tredjedel at de hadde tilstrekkelig
kunnskap, litt mer enn en fjerdedel syntes ikke det og like mange svarte at de ikke visste.
Blant legene som hadde fulgt opp gravide uten antistoff svarte omtrent halvparten at de hadde

tilstrekkelig kunnskap, en tredjedel syntes ikke de hadde det (figur 15).

61 % (n=11) av legene som hadde fulgt opp gravide med antistoff og 72 % (n = 18) av
legene som hadde fulgt opp gravide uten antistoff synes det er riktig at allmennpraktikere skal
folge opp de HPA 1bb gravide. Tre leger kommenterte at de syntes det var riktig s& lenge
denne oppiolgingen skjedde i samarbeid med UNN eller at det kom an pa om konkrete

retningslinjer, eventuelt god nok informasjon, ble gitt (figur ikke vist).

Blant legene som hadde fulgt opp gravide med antistoff var det stor uenighet om de HPA 1bb
gravide var mer tidkrevende enn andre gravide. Fem svarte at de brukte mer tid, seks svarte at
de ikke gjorde det, fem visste ikke og to svarte ikke. Blant legene som hadde fulgt opp
gravide uten antistoff svarte en fjerdedel at de brukte mer tid pa de HPA 1bb gravide enn pa

andre gravide, mens godt over halvparten svarte at de ikke gjorde det (figur 16).
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Figur 10. Prosentvis sammenligning av leger som har fulgt opp HPA 1bb gravide med antistoff {n = 18) og leger
som har fulgt opp HPA 1bb gravide uten antistoff (n = 25) ved svar p spersmal om de syntes informasjonen de

hadde fatt om HPA 1bb gravide fra UNN var god nok til at de kunne gi god informasjon til den gravide,

lite ingenting

{BLeger som har luigl opp HPA 1bb gravids road astistolf D1%eger sorm har fuigt opp HPA 16b gravide then antistofl

Figur 11. Figuren viser en prosentvis sammenligning av hvor mye legene som hadde fulgt opp HPA 1bb gravide

med antistoff (» = 18) og legene som hadde fulgt opp HPA {bb gravide uten antistoff (n = 25), visste om NAITP

fra for.
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Figur 12. Figuren viser i prosent svar pa hvorvidt legene som hadde fulgt opp HPA 1bb gravide med antistoff (n

= 18) og legene som hadde fulgt opp HPA 1bb gravide uten antistoff (n = 25), trodde de HPA 1bb gravide
kvinnene var forneyde med informasjonen de kunne gi,
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Figur 13 a. Figuren viser i prosent om leger som hadde fulgt opp HPA 1bb gravide med antistoff {n=18)og

teger som hadde fulgt opp HPA [bb gravide uten antistoff (n = 25), selv hadde prevvd & finne mer informasjon
om NAITP.
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Figur 13b. Figuren viser i antall hvilke informasjonskilder teger som har fulgt opp HPA 1bb gravide med (n =
18) og uten (n = 25) antistoff har bruki for & finne mer informasjon om NAITP.
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E Légef som har Fulgt opp HPA 1ho grawde ‘med antistaff £l Leger som har fuigt O[;p HPA i.bb.g.;sa\}i;d-e wen antist

Figur 14 a og b. Figuren viser i antall hvorvidt legene som hadde prevd & komme i kontakt med UNN tilknyttet
“Prosjekt gravide” syntes det var enkelt & komme i kontakt med dem man sekte pi UNN (a) og om

informasjonen de fikk var til hjelp (b). Gruppene som sammenlignes er leger som har fulgt opp HPA 1bb gravide
med (11 = 18) og uten (n = 25) antistoff,
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Figur 15. Prosentvis sammenligning av svar fra leger som har fulgt opp HPA 1bb gravide med antistoff (n = 18)
og leger som har fulgt opp HPA 1bb gravide uten antistoff (n = 25), pa spersmal om de folte at de hadde
tilstrekkelig kunnskap nér de kontrollerte HPA 1bb gravide.
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Figur 16. Figuren viser i prosent om leger som har fulgt opp HPA Ibb gravide med (n = 18) og uten {(n = 25)

antistoff synes de bruker mer tid pa de HPA 1bb gravide enn pé andre gravide.



Utsagn fra de apne spersmalene i sporreskiemaene

» Gravide med antistoff:

Her var det mange som svarte mye, ogsé pa de spersmalene som ikke var &pne. Dette tyder pa

stort engasjement rundt problemstillingen.

Vi har valgt & sl& noen av utsagnene sammen, og presentere noen som rene sitater.

Svar pa spersmélet: Hva ville du foresla endret i forhold til informasjon og oppfolging i

svangerskapet?

Svaret som gikk igjen var; "Mer informasjon”. De fleste mente informasjonen burde
vaere skriftlig i form av en brosjyre og gjerne métte inneholde generell informasjon om
den sjeldne blodplatetypen, informasjon om evt. nye svangerskap, hvordan
blodplatetypen kan pévirke fosteret, risikofaktorer, hvor man kan finne ut mer om
dette tema og navn pé evt. kontaktperson(er).

En del svarte at det hadde veert enskelig & f3 informasjon om antistoffverdiene sine
fortlopende gjennom hele svangerskapet slik at de selv kunne folge med utviklingen.
”Jordmor/helsesester/lege ber f4 den informasjon de behaver for & kunne forklare
pasienten hva dette egentlig dreier seg om”™.

“Ieg tror det generelt er for lite kunnskap/interesse blant primarleger og jordmadre
om det aktuelle tema.”

"Er meget forneyd med oppfelging og informasjon jeg fikk ved UNN. Kan ikke se at
jeg hadde onsket & endre noe.”

Noen gnsker seg bedre oppfolging i ettertid.

Svar pd spersmalet: Andre kommentarer:

Her gar ogsa ensket om bedre og mer informasjon igjen.

“Har blitt fulgt naye opp pé’i‘ UNN med ekstra ultralyder og blodprever. Ved siste
svangerskap var det en ny lege ved hver kontroll — det var frustrerende, det ble ikke
kontinuitet. Jeg folte at jeg selv méite overlevere informasjon for hver gang og ha en
form for oversikt. Det foles noe ubehagelig da jeg ikke vet nok om dette.”

Noen vil gierne takke for at dette er blitt forsket pd, og mange er glade for at de er
inkludert i dette forskningsprosjektet.

”... Konklusjon: alle ledd som behandler den gravide bor ha nok informasjon til &

fortelle hva dette betyr, konsekvenser osv. pé en lettfattelig mate.”
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*Stor ros til min fastlege.”

”Lokalt legekontor var en «vits».”

... kanskje legene ogsé kunne ha fatt et informasjonsskriv.”

”Jeg har savnet (litt} oppfelging etter fodselen, noen 4 snakke med om for eksempel
fremtidige svangerskap og folelser rundt keisersnittet. Hva med en samtale med en av

de involverte ved UNN noen uker/méaneder etter fodselen?”

« Gravide uten antistoff:

Her var det ogsa stort engasjement, det var sveert mange som hadde utfyllende kommentarer

til de ordinzere spersmalene og mange som svarte pd de dpne spersmalene.

Det mé nevnes at det i denne kategorien var noen kvinner, som for de fikk sperreskjema fra

oss, ikke visste at de hadde en sjelden blodplatetype. Disse kvinnene satte vi 1 kontakt med

var veileder Professor dr. med. Anne Husebekk slik at de fikk rikiig og god informasjon sé

fort som mulig. Vi har ogsa her slatt sammen noen utsagn, samt at vi presenterer noe som

direkte sitater.

Svar pa spersmalet: Hva ville du foresla endret i forhold til informasjon og oppfolging i

Jforbindelse med svangerskapet?

De aller fleste 1 denne gruppen savner god og nok informasjon; noen svarer at de ikke
fikk informasjon i det hele tatt, mens andre mener at den lille informasjonen de fikk
var mangelfull.

Mange ensker mer direkte informasjon om hva dette gar ut pé, konsekvenser for
mor/barn, informasjon om prosjektet, hva det inneberer a ha sjeldne blodplater nér
man er gravid, konsekvenser av a fa flere barn og arsaksforhold.

Flere sier de pnsker skikkelig oppfelging under svangerskapet fra jordmor/lege, noen
har fatt litt oppfelging, mens andre ikke har fatt oppfolging 1 det hele tatt.

"Er det farst pavist slike blod‘plater MA man felges opp i svangerskapet ogsa om man
flytter ut av omradet til UNN”,

“"Mer informasjon. Folte vel at ting ble bagatellisert, noe som fikk meg til 4 lure p4 om

de «skjultey noe.”

Svar pa sparsméilet: Andre kommentarer:

“"Hva er dette? Har aldri hert noe om sjeldne blodplater!!” En del kvinner svarte noe

lignende som dette sitatet, nemlig at de ikke visste de hadde en sjelden blodplatetype.

28



- Noen uttrykker frustrasjon fordi informasjonen fra fastlegen har vaert mangelfull elier
kommet per brev og/eller telefonsvarer.

- Atkvinnene mente de fikk for lite informasjon eller at informasjonen ikke var bra nok,
gar igjen her ogsi.

- ”... Det blir n4 tatt blodprever hver fjerde uke som blir sendt til Tromse. Feler meg
tryggere na enn forste gang, selv om det ikke er mer informasjon né enn for fem &r
siden.”

- ”Vil det ha noen betydning for meg, og kan det vacre fort videre til mine detre? Jeg har
aldri hatt veldig heoy blodprosent, det har heller ikke min mor, uten at det er funnet

noen spesiell arsak. Kan det ha noen sammenheng med min blodplatetype?”

© Allmennpraktikere:
I forhold til de gravide hadde ikke legene mange kommentarer pa de ipne spersmalene. Da
svarene vi fikk stort sett var like i begge grupper, har vi valgt 4 s18 sammen gruppene i dette

avsnittet,

Pa spersmél om legene ville gjort noe annerledes hvis de hadde fatt endre pa noe i forhold 6l
“Prosjekt gravide” svarte flere at de ensket mer informasjon fra begynnelsen. En lege skrev at

det hadde veert enskelig med en liten informasjonsbrosjyre til den gravide.

Under ”aréldre kommentarer” gikk ogsa ensket om et bedre informasjonsskriv igjen, bade til
legen og a::Ien gravide. En lege kommenterte; “det ville lette informasjonen om det 14 ved en
brosjyre som kunne sendes ut til pasienten. Den informasjonen som n3 kommer er best egnet
for legen, jeg ma derfor sitte og forfatte et eget brev til pasienten vedrarende dette”. En annen
lege onsket & ha en tett kontaktperson pd UNN. En lege skrev at han métte lzre seg mer om
NAITP, mens en lege kommenterte at de gravide hadde veert meget forneyde med
opplelgingen fra UNN. |



DISKUSJON

"Prosjekt gravide” vil opphare ved utgangen av &r 2003. Etter den tid blir det en faglig og
politisk avgjerelse om man skal viderefere blodplatescreening av alle gravide i helse nord, ost
og ser eller 1 hele Norge.

Prosjektet har som mal a underspke 100 000 gravide innen utgangen av ar 2003. Ingen av de
hittil kontrollerte HPA 1bb gravide med antistoff har fedt barn med klinisk signifikant
hjernebledning og det er ingen dedsfall 1 studien. Hiva hadde skjedd hvis disse barna for
eksempel hadde blitt forlest vaginalt eller hvis det ikke hadde foreligget forlikelige blodplater
til de nyfedte med sveert lave blodplate-tall?

Hvis man kort skal papeke svakheter ved "Prosjekt gravide”, ma det vaere at det ikke er en
randomisert underspkelse, alle HPA 1bb gravide kvinner blir fulgt opp pa samme méte.
Randomisering anses ikke etisk forsvarlig i et slikt prosjekt, fordi konsekvensene av
trombocytopeni hos nyfodte er s& alvorlige. En annen svakhet er at siden det er farste gang et
slikt prosjekt utfores i Norge, mangler man historiske kontroller & sammenligne med. Per i
dag er det ingen land i verden som har innfort nasjonal screening av gravide for antistoff mot

blodplater.

11995, da "Prosjekt gravide” startet, anbefalte Etisk komité et forskningsprosjekt der man
ikke behevde skriftlig samtykke fra deltagerne. N4 er det imidlertid kommet en lov,
Biobankloven, som sannsynligvis vil tre 1 kraft 1 juli 2003, og som i kapittel 3, § 12 om
samtykke og informasjon blant annet sier: "Med mindre det foreligger saerskilt lovhjemmel
eller annet grundig rettsgrunnlag, krever innsamling, oppbevaring og behandling av humant
biologisk materiale til forskningsformal et frivillig, uttrykkelig og informert samtykke fra
giveren”. Hvis "Prosjekt gravide” hadde startet i dag, hadde man sannsynligvis méttet
innhente skriftlig samtykke. Man vet av erfaring at man vil miste ca. en av tre deltagere nar
det kreves samtykkeerkleering i forsJkningsprosjekter. I dette tilfellet hadde man risikert & ikke
fange opp barn som utviklet NAITP. Noen av disse barna kunne i verste fall ha fitt alvorlig

hjernebladning med nevrologiske sekveler eller dod som falge.

Ut fra svarene vi fikk 1 sperreskjemaene var det ingenting som tydet pa at alder eller antall
barn pavirket resultatene i noen retning. Det eneste som kunne synes 4 ha noc betydning, var
yrke. Noen av de som jobbet innen helsevesenet, var mer interessert i & finne informasjon om

NAITP enn de andre (tabell 1),
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I véir sparreundersekelse spurte vi legene hva de syntes om 4 {3 svar pa en prove de selv ikke
hadde rekvirert. De fleste legene mente overraskende nok at det var helt greit. Et par leger
kommenterte imidlertid at det var helt greit i dette spesielle tilfellet, men at de ellers ikke
syntes det ville ha veert greit. Man kan kanskje sparre seg om flere av legene tenkte ps samme
mate uten & kommentere det i sperreskjemaet. At legene far svar pd en prove de selv ikke har
rekvirert behever ikke nedvendigvis 4 oppleves som negativt 4 lenge de ser en kiar nytte av

preven som er tatt.

En stor del av de gravide som hadde dannet antistoff (figur 5) svarte at deres sjeldne
blodplatetype ville fa konsckvenser for planlegging av 4 fa flere barn. Dette betyr at
opplelging der denne problemstillingen diskuteres spesielt, er nedvendig. Av de gravide som
ikke hadde dannet antistoff, var det ingen som svarte at deres sjeldne blodplatetype ville fa
konsekvenser for planlegging av 4 fa flere barn. Forskjellen mellom gruppene skyldes
muligens at de som har dannet antistoff, er mer klar over risikoen i svangerskapet og kanskje
har blitt informert om at det i senere svangerskap ogsé er meget sannsynlig at de danner
antistoff. En annen forklaring kan veere at en del av de HPA 1bb gravide som ikke dannet
antistoff, rett og slett ikke visste at de hadde en sjelden blodplatetype for de mottok vart
sperreskjema.

Det er mange gode grunner til 4 bestemme gravides blodplatetype. Man har gode
holdepunkter for at fotal/perinatal morbiditet og mortalitet kan reduseres ved enkle kliniske
tiltak. Dette innebzrer forlosning med keisersnitt i uke 38 samt forlikelig blodplatekonsentrat
i beredskap ved fadselen. Man hiper ogsa at man med tiden skal kunne definere en
undergruppe av de HPA 1bb gravide som er under ekstra stor risiko. Dette kan fore til at man
unngér unedig engstelse hos alle gravide med sjelden blodplatetype og risikogravide med lavt

nivd av blodplateantistoffer.

Var hypotese om at de fleste HPA laab gravide hadde falt at de var i trygge hender” i
svangerskapet ble bekrefiet i sporreundersekelsen (figur 9). Det var derfor ganske
overraskende at mange (mer enn halvparten av de med antistoff og mer enn en tredjedel av de
uten) svarte at de trodde de hadde vart mer bekymret i svangerskapet enn andre gravide (figur
8). Dette viser igjen at man har pafort noen av de gravide med blodplatetypen FPA 1bb ekstra
engstelse. Dessverre var det noen som folte at de ikke ble godt nok tatt vare pé. Arsaken kan

vaere manglende kunnskap om NAITP, noe som gir ekt usikkerhet.
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De fleste gravide med antistoff var forngyd med behandling og oppfalging i forbindelse med
keisersnittet ved UNN. Man kan likevel diskutere de vurderinger som ligger til grunn for &
giore sectio pé alle HPA 1bb gravide som danner antistoff. De gravide gis tilbud om et
kirurgisk inngrep, som i seg selv innebarer en viss risiko, (i et tilsynelatende normalt
svangerskap). For mange gravide kan et keisersnitt oppleves traumatisk, enten fordi de har et
sterkt enske om & fade vaginalt eller at tanken pé og opplevelsen av en sectio ikke kan forenes

med forventningene til en normal forlesning.

Et overraskende flertall av legene i begge grupper visste lite eller ingenting om NAITP fra for
(figur 11). Dette synes vi er ganske oppsiktsvekkende, selv om tilstanden er sjielden og
tidligere ble lite omtalt i undervisningen i medisinstudiet. Av de som mente de visste litt om

emnet fra for, kan det vere interessant & diskutere om ’litt’er godt nok.

Hvis man sammenligner svarene fra legene med det de gravide svarer og kommenterer i
forhold til informasjon de har fatt (figur 2 og 10), ser man en klar diskrepans. De gravide
mente de fikk for lite og for darlig informasjon. Omtrent halvparten av legene syntes derimot
informasjonen de fikk fra UNN om blodplatetypen HPA 1bb var god nok til at de kunne gi
god informasjon til de gravide. Dette synes vi er foruroligende. Kan det tenkes at legene
overvurderer sine kunnskaper og sine evner som gode informanter?

Omtrent halvparten av legenc i begge gruppene svarte at de ikke visste om kvinnene var
forneyd med den informasjonen de kunne gi (figur 12). Kun en lege 1 hver gruppe trodde de
gravide ikke var forneyd med informasjonen de ga. Disse svarene viser sterre ydmykhet og
virker mer logisk i forhold il det de gravide svarer om informasjon.

P& spersmal om legene folte de hadde tilstrekkelig kunnskap om NAITP og blodplattypen
HPA 1bb var svarene omtrent likt fordelt i de forskjellige kategoriene (figur 15).

P& bakgrunn av svarene pé disse spersmalene kan man sporre seg hvordan legen og den HPA
1bb gravide blir informert fra UN}\i. Rutinemessig skal det sammen med hvert positivt
provesvar sendes ett informasjonsbrev til legen og ett som skal gis til den gravide. I brevet
som legen mottar, star det en kort informasjon om NAITP samt et forslag til videre
opplelging av den HPA 1bb gravide. 1 brevet til den gravide blir det informert om at det i et
pagaende forskningsprosjekt har blitt funnet ut at de har en sjelden blodplatetype. Det gis en
forenklet forklaring av hvilken betydning dette kan ha for fosteret samt at man ber om & £3
type barnefarens blodplater. Nar legene og de gravide likevel svarer som de gier, ma det bety

at denne informasjonen i mange tilfeller ikke nér helt frem. Dette kan nok ha mange arsaker,
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muligens leser legene aldri disse informasjonsbrevene da de mottar prevesvarene elektronisk.
Da vet de jo heller ikke at det ligger med et brev til den gravide ogsa. Andre &rsaker kan vaere
at legene ikke forstar eller klarer & videreformidle den informasjonen de far. Aten del gravide
uten antistoff ikke visste om sin sjeldne blodplatetype for de mottok vart sperreskjema, kan

skyldes at legene ikke har gitt dem brevet fra UNN.

Overraskende f4 av bade leger og gravide har prevd 4 finne mer informasjon om NAITP.
Dette synes vi er rart siden de fleste leger svarte de visste lite eller ingenting om emnet (figur
11). Enda mer rart er det kanskje at kvinnene, hvor mange kommenterte at de ensket mer
informasjon (figur 2), ikke selv prevde a sgke mer kunnskap. Nar det gjelder
informasjonskilder, hadde de fleste av bade leger og gravide prevd 4 ringe UNN (figur 6b og
13b). Det var en storre andel kvinner enn leger som hadde brukt internett. Vi finner dette
urovekkende. Internett er i dag en av de viktigste informasjonskilder vi har, ogsa for leger.
Det finnes flere interne, lukkede nett kun for helsepersonell, blant annet Nord Norsk
Helsenett. Derfor skulle man tro at informasjon fra internett er lett tilgjengelig. Man kan
spekulere i om érsaken til at ikke flere leger bruker nettet som informasjonskilde, skyldes
dérlig tilgang til internett, eller at de ikke har tid til & sette seg inn i denne sjeldne tilstanden.
Langt feerre leger som har fulgt opp gravide uten antistoff enn leger som har fulgt opp gravide
med antistoff har prevd 4 finne mer informasjon om NAITP. Grunnen kan kanskje veere at
deres gravide hadde 13 eller ingen spersmal om tilstanden, og at de dermed ikke ble

“utfordret™ til 4 seke mer kunnskap.

I Norge har vi generelt god svangerskapsomsorg. Var hypotese om at oppfolgingen i
svangerskapet var bra, stemte godt overens med svarene vi fikk fra de gravide med antistoff
(figur 3). Blant gravide uten antistoff var det dessverre mange som ikke var forngyd med
oppfolgingen. Arsaken til at sépass mange ikke er forngyd, kan muligens ses i sammenheng

med manglende informasjon fra primeerhelsetjenesten.

De gravide med antistofY fikk to spersmél som de uten antistoff ikke fikk, Spersmalene
handlet om den utvidede svangerskapskontrollen ved UNN og om keisersnittet.

Pa UNN finnes fagfolk som kan mye om NAITP. Vi trodde derfor de fleste gravide var
forneyd med svangerskapskontrollen ved UNN, dette viste seg & vaere riktig. Hva kan &rsaken
vacre til at noen ikke var forneyde? En av grunnene kan vaere at heller ikke alle gynekologer

kan nok om tilstanden til & informere og berolige alle gravide. Det var noen £ som ikke var
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forneyd med behandling og oppfelging i forbindelse med forlesningen. Dette tror vi kan

skyldes at de gravide fikk for lite informasjon for inngrepet.

Godt over halvparten av legene i begge grupper synes det er riktig at allmennpraktikere skal
folge opp HPA 1bb gravide. Vi synes ogsa det er riktig at HPA 1bb gravide blir fulgt opp av
primaerhelsetjenesten. For gravide uten antistoff, er oppfalgingen av graviditeten helt normal,
bortsett fra ekstra blodprevetaking. UNN involveres i oppfolgingen s snart den gravide
begynner 4 danne antistoff. Samtidig mener vi at det er best for den gravide 4 bli fulgt opp av
lege/jordmor i naermiljeet.

Blant legene som hadde fulgt opp gravide med antistoff var det stor uenighet om de HPA 1bb
gravide var mer tidkrevende enn andre gravide (figur 16). Blant fegene som hadde fulgt opp
gravide uten antistoff svarte godt over halvparten at de ikke brukte mer tid pa disse gravide.
Dette velger vi 4 tolke dit hen at de HPA 1bb gravide kvinnene ikke krever spesielt mye mer

tid 1 konsultasjonene/kontrollene hos allmennpraktiker.

I og med at "Prosjekt gravide” startet sa tidlig som i 1995, har det for enkelte veert syv-atte r
siden denne problemstillingen var aktuell for noen av deltagerne i sparreundersekelsen. Dette
gielder bade legene og de gravide. Etter s& lang tid kan man glemme essensielle ting og
forstaelse for emnet kan ha endret seg, slik at man svarer annerledes enn man ville gjort om
problemstillingen var av nyere dato.

P4 enkelte spersmél hvor de HPA 1bb gravide med og uten antistoff ga ulike svar, kan
forskjellene kanskje skyldes at de som har dannet antisto{f har blitt tettere fulgt opp. En del av
de gravide uten antistoff visste ikke at de hadde en sjelden blodplatetype for de fikk vart

sperreskiema. Dette kan ogsa ha pavirket svarene.

Feilkilder

Selv om vi fulgte adresselista i databanken til avdeling for Immunologi og
Transfusjonsmedisin, UNN, viste det seg at ikke alie adressene var korrekte. Derfor fikk vi
noen brev 1 retur. Hos et par deltagere fant vi ingen adresse, disse mottok aldri noe
sperreskjema. Noen av sparreskjemaene til allmennpraktikerne ble sendt ut til legekontor som
har stor utskifting av leger (vikarer og turnusleger som er ved kontoret i kortere perioder),

dette kan muligens veere noe av arsaken til den déarlige svarprosenten blant legene.
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At enkelte av deltagerne hadde krysset av for flere svaralternativ kan skyldes at vi ikke hadde
forklart hvordan sperreskjemaet skulle fylles ut, der ligger det altsd en svakhet i selve
spotreskiemact. 1 tillegg 4 vi at enkelte som ikke hadde krysset av for "ringt UNN" 1 figur 5b
og 17b likevel hadde svart pa spersmélene 1 figur 6 og 18, der vi spurte om det hadde vart

enkelt 4 komme i kontakt med UNN. Dette gjer at figurene 6 og 18 kan veere litt misvisende.

Konkrete tiltak / Konklusjon

Etter 4 ha analysert svarene fra véare sperreskjema, kommer det klart frem at NAITP er et tema
som det generelt finnes for lite informasjon om. Den informasjon som foreligger er enten for
vanskelig & forsta for den gjennomsnittlige nordmann eller for vanskelig tilgjengelig. Som et
direkte resultat av dette, og som et resultat av at mange av deltagerne i var sparreundersgkelse
etterlyste skriftlig informasjon om emnet, besluttet vi 1 samrad med vér veileder 4 lage en
informasjonsbrosjyre om NAITP.

Denne informasjonsbrosjyren er allerede lagt ut pa et stort nettsted for gravide,
www.barnimagen.com. I tillegg vil hver allmennpraktiker som fir svar pé at en av hans
gravide pasienter har blodplatetypen HPA 1bb fa tilsendt to brosjyrer, en til den gravide og en
til legen selv. Brosjyren blir ogsa lagt ut pd fedeavdelingen ved UNN. Vi har sendt brosjyren
til helse Ser og Ost slik at de kan bruke den om enskelig.

Ved a skiifive denne 5. drsoppgaven har vi laert sveert mye. Vi haper at vi med vér oppgave har

bidratt til at informasjonen om NAITP er blitt lettere tilgjengelig for folk flest.

Vér hypotese om at verken den gravide eller allmennpraktikeren hadde nok kunnskap om

NAITP ble bekreftet i sperreundersakelsen.
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Kvinne nr. ...

Sperreskjema til kvinner med sjelden blodplate-type og antistoff
-Alder: Yrke: Ant. barn:

I den forste blodpreven som ble tatt i svangerskapet, ble det funnet at du har
en sjelden blodplate-typen og senere ble det funnet antistoff som kunne reagere
med fosterets blodplater

1. Hvordan var informasjonen fastlegen/ jordmor ga deg?

for mye nok  for lite

2. Hvordan var oppfalgingen i svangerskapet i forhold fil det at du har en sjelden
blodplate-type?

meget bra  bra  mindrebra  darlig

3. Ble du informert om hvilke analyser som ble gjort i den forste blodpreven som
ble taft i svangerskapet?

Jja nei vet ikke

4. Du var til utvidet svangerskapskontroll pé RiTe/UNN. Svarte denne/disse
undersokelsene til dine forventninger?

ja nei vet ikke

5. Folte du at du ble tatt godt vare pd under svangerskapet, at du var "i trygge
hender"?

ja nei vet ikke

6. Du ble forlest med keisersnitt pd RiTa/UNN. Er du fornsyd med behandling og
oppfelging i forbindelse med forlgsning?

ja nei vet ikke
7. Ville du gnsket d komme i kontakt med andre gravide i samme situasjon?
ja nei vet ilkke

8. Vil det at du vet at du har en sjelden blodplate-type fa konsekvenser for
planlegging av @ 4 flere barn?

ja nei vet ikke



9. Har du selv pravd & finne ut mer om din blodplate-type og eventuelle _
konsekvenser i svangerskapet?

Jja nei
Hvis ja; hvor?
Internett
Bibliotek
Aktuelle tidsskpifter

Ringt UNN
Annet

10. Hvis du har provd & kontakte UNN;
- var det enkelt @ komme i kontakt med de du sgkte?

ja nei vet ikke
- var informasjonen du fikk nyttig?

ja nei vet ikke

11. Tror du at du har veert mer bekymret i svangerskapet enn andre gravide som
ikke har din sjeldne blodplate-type?

ja nei vet ikke
12. Hva ville du forsld endret i forhold til informasjon og oppfalging i forbindelse

med svangerskapet?

13. Andre kommentarer:

Takk for hjelpen!



Kvinne nr. ........

Sperreskjema til kvinner med sjelden blodplate-type
| Alder: Yrke: Ant. barn:

I;;den ferste blodpraven som ble tatt i svangerskapet, ble det funnet at du har
én sjelden blodplate-type

1. Hvordan var informasjonen fastlegen/ jordmor ga deg?
for mye nok  for lite

2. Hvordan var oppfalgingen i svangerskapet i forhold til det at du har en sjelden
blodplate-type?

megetbra  bra  mindrebra  ddrlig

3. Ble du informert om hvilke analyser som ble gjort i den forste blodpreven som
ble tatt i svangerskapet?

ja nei vet ikke

4. Vil det at du vet du har en sjelden blodplate-type f& konsekvenser for
planlegging av & @ flere barn?

Jja nei vet ikke

5. Har du selv prevd & finne ut mer om din blodplate-type og eventuelle
konsekvenser i svangerskapet?

ja nei

Hvis ja: hvor?
Internett
Bibliotek
Aktuelle tidsskrifter
Ringt UNN
Annet

7. Hvis du har prevd & kontakte UNN;
- var det enkelt & komme i kontakt med de du sokte?

ja nei vet ikke



9. Har du selv provd G finne ut mer om din blodplate-type og eventuelle
- konsekvenser i svangerskapet?

ja nei
Hvis ja; hvor?
Internett
Bibliotek
Aktuelle tidsskrifter

Ringt UNN
Annet

10. Hvis du har provd & kontakte UNN;
- var det enkelt & komme i kontakt med de du sekte?

ja nei vet ikke
- var informasjonen du fikk nyttig?

ja nei vet ikke

11. Tror du at du har veert mer bekymret i svangerskapet enn andre gravide som
ikke har din sjeldne blodplate-type?

ja nei vet ikke

}

12. Hva!vilte du forsld endret i forhold til informasjon og oppfelging i forbindelse
med svangerskapet?

13. Andre kommentarer:

Takk for hjelpent



.. Universitetssykehuset Nord-Norge HF
Avdeling for Immunclogi og Transfusjonsmedisin
Immunologija ja Transfusuvdnadalkun

Tromse 28.08.02
Heil

T forbindelse med ditt svangerskap ble det funnet ut at du har en sjelden type
blodplater. Som du er blitt informert om tidligere, er du dermed inkludert i et
forskningsprosjekt.

Vi er to medisin-studenter p& UiTo som har valgt G jobbe med dette prosjektet
som vér 5. drs oppgave. 5.8rs oppgaven er obligatorisk for @ kunne gd opp til
embetseksamen som lege.

I den forbindelse snsker vi @ kartlegge hvordan du som “deltaker” i prosjektet
synes det har veert, serlig med tanke pd informasjon og oppfelging i lepet av
svangerskapet.

Vi har laget et lite sperreskjema som vi hdper du vil ta deg tid til @ svare pd!
Svarene du gir, vil sammen med svarene fra noen alimennleger i Nord-Norge og
andre med samme blodplatetype som deg danne grunnlaget for vdr oppgave.

Mdlet med det hele er @ bidra il at nye gravide med den samme s jeldne
blodplatetypen som du har, kan @ sé god informasjon og oppfelging som mulig.

Resultatene blir presentert anonymt og det er helt frivillig G delta. Vi vil sende
ut en purring. Hvis du da pd nytt ikke velger & svare, tar vi det som svar pd at du
ikke gnsker @ delta.

Pa forhdnd tusen vakk for hjelpen!

Vennlig hilsen

Q’?&(/LQ/ NG | ﬁf 718 ﬁ)f&zm)
Irene Leinan Cathrine Fiskum
medisin-student medisin-student

rof. Anne Husebekk i’
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UNN

Anne THusebekk Universitetssykehuset
Postboks 36,N-¢ Tromse way Nord-Norge HF

| ‘(}.sl 0KS 6.N-9038 Tromse, Norway 9038 Troemse - TI. 77 62 60 00
Telefon: 776 26299

Telefax: 776 26304

E-mail; anne husbekk@mnae

internett: htip/Awww blodbanken.uen.no




Legenr. ...

Neonatal alloimmun trombocytopeni (NAITP) Prosjekt gravide'
Sperreskjema fit allmennpraktikeren

1. Etisk komite har gitt oss anledning til a gjere blodplatetyping i tillegg til de
andre undersokelsene som gjeres i forste blodpreve i svangerskapet. Hva synes
du om & fa svar pd en prove du selv ikke har rekvirert?

Helt greit vet ikke ikke greit

2. Du har fatt svar fra UNN om at du kontrollerer en gravid med blodplatetype
HPA 1bb.

Synes du informasjonen du har fatt om HPA 1bb gravide fra UNN er bra?
Ja nei vet ikke
3. Hva visste du om NAITP fra fer?
Mye [itt  lite  ingenting
4. Hva vet du om Rhesus-immunisering i svangerskapet?
Mye litt  lite  ingenting
5. Er de HPA 1bb gravide forneyd med den informasjonen du kan gi?
Ja nei vet ikke
6. Har du prevd @ finne mer info ang NAITP?

Ja nei

Hvis ja; hvor?
Internett
Bibliotek
Aktuelie tidsskrifter
Medisinske leerebaker
Ringt UNN
Annet



7. Hvis du har prevd @ kontakte UNN med sparsmal tilknyttet dette prosjektet;
- var det enkelt @ komme i kontakt med dem?

Ja nei vet ikke
- var informasjonen du fikk til hjelp?
Ja nei vet ikke

8. Du har kontrollert gravide med blodplatetypen HPA 1bb
- falte du at du hadde tilstrekkelig kunnskap?

Ja nei vet ikke

9. Synes du det er riktig af allmennpraktikere skal felge opp slike pasienter?
Ja nei vet ikke

10. Bruker du mer tid pd disse gravide enn pa andre gravide?

Ja nei vet ikke

11. Hvis du hadde fatt endret pa noe i forhold til dette prosjektet, hva ville du
gjort annerledes?

12 Andre kommentarer:

Takk for hjelpen!
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