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Forslag til folketingsbeslu_tning

om 1ndfgrelse af neonatal herescreening af alle b@m

Med henblik pa en forbedret forebyggelse af Screeningen organiseres af amterne i overens-
herehandicap opfordrer Folketinget regeringen  stemmelse med det enkelte amts muligheder og
til inden udgangen af 2001-at samarbejde med strukturelle forhold. -
amterne om at skabe det nedvendige grundlag
for indferelse af en herescreening af alle nyfadte
bern inden 3-méneders-alderen. 4
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N Bem‘cérkninger til Jorslaget

Formal og baggrund -

‘Formalet med forslaget er gennem udnyttelse afden
eksisterende modetne teknologl at 4 den tidligst mu-
lige diagnosticering af medfadt eller tidligt erhvervet?
behandlmgskraevende og permanent heretab (PMHT),
s& behandling af barnene kan mdledes for 6-méne-
ders-alderen. Derved opnas meerkbart bedre muhghe-
der for at forebygge herehandicap hos bern.

Born med heretab har stor risiko for fejludvﬂ(hng af
sprog, tale, begrebsverden og social tilpasning. De
forste leveméneder udger en sékaldt »kritisk perio-
de«. Undersegelser af sprog og taleudvikling hos he-
rehammede bern har vist, at hvis barnet opspores og
behandles for 6-méneders-alderen, er mulighederne
for at undgd fejludvikling betydelig bedre, end hvis
behandlingen forst pdbegyndes senere.

I det moderne’ kommunlkatlonssamfund er menne-
sket afhangigt af sine evner til at kunne kommunlkere
ved hjelp af herelse, stemme, tale og sprog. Som en
konsekvens heraf blev det i 1993 efter en konsensus-
konference i USA anbefalet at herescreene alle bern i
nyfedthedsperioden, dvs. inden 3-méneders-alderen,
saledes at eventuel behandling er ivaerksat senest ved
6-méneders-alderen. Denne anbefaling har haft stor
betydning ikke alene i USA, hvor screening i denne
aldersgruppe er lovbefalet i mere end 30 stater. Uni-
versel neonatal herescreening foretages ogsé i @strig,
Belgien, Holland og Luxembourg og er desuden un-
der forberedelse i England. Sidste &r besluttede WHO
at anbefale denne form for screening.

For gjeblikket opdages PMHT alt for sent. Danske
bern er omkring 2 &r gamle, for leegerne opdager, at de
ikke kan here. Den screeningstest, Boeltesten, der
gennemfores rutinemaessigt af sundhedsplejerskerne
pé bern i 7-8-maneders-alderen, er for horelsen hver-
ken tilstrakkelig felsom eller specifik. Det betyder, at
der bade kommer mange falsk negative og falsk posi-
tive svar?, Endelig finder testen sted for sent. Behand-
ling med hereapparat ber begynde mden barnet er 6
maneder. S ' ‘

I Kebenhavns Amt har man tidligere gennemfort et
femarigt forseg med screening af nyfadte for heretab.
Forspget omfattede imidlertid kun 18-20 pct. af en
fedselsargang, og dakningsgraden af neonatalscree-
nihg ber omfatte 90 pct. af alle nyfodte. Alligevel har
Kebenhavns Amt opnéet en bedre opsporing af bern
med heretab i begyndelsen af' 1990 erne end den, som
f.eks. H:S-omrédet har kunnet prastere.

P4 landsplan er forekomsten af behandlmgskraeven-
de PMHT omkring 1,5 ud af 1000 nyfodte, svarende
til ca. 100 bern drligt. I forvejen screenes der for andre
sygdomme, der er mindre hyppige end medfedt here-
nedsettelse, f.eks. medfodt myxedem og phenylke-
tonuri. Antallet af bern er imidlertid ikke et afgerende
kriterium for indferelse af en screening. Det er deri-
mod blandt andet spergsmélet, om der tale om et vae-
sentligt sundhedsproblem®. For medfedt heretab gasl-
der, at det eret alvorligt livslangt sundhedsproblein

Mulzg organisering af umversel neonatal hprescree-
ning ‘

Det mest hens1gtsma3851ge v1lle vere.at screene de
nyfedte bern dér, hvor de er tilgeengelige, dvs. pa sy-
gehusenes barselsafdelinger. Men i dag udskrives
madrene allerede 1-2 dage efter fadselen, og resultatet
af screening i 1.-2. levedegn giver mange falsk positi-
ve. Derfor kan det vaere nedvendigt at finde frem til en
anden organisering, f.eks. ved, at hvert amt ud fra
egne forhold og muligheder selv finder frem til, hvor-
dan screeningen organiseres bedst og billigst.

En méde er at lade herescreening foregd i tact sam-
arbejde med sundhedsplejersken i den nyfedtes hjem.
Sundhedsplejersken kan tilbyde og forberede forzl-
drene pé en herescreening, som foraldrene skal give
deres samtykke til. Med specialoplering i maling med
beerbart udstyr kan en specialgruppe blandt sundheds- -
plejerskerne ogsa foretage screeningen. En anden
made er at screene for harelsen pé den berneafdeling,
hvor barnet kommer til blodprove med henblik pa
screening for phenylketonuri, Hvis strukturen i et amt
egner sig til det, kan man endvidere forestille sig en

- screeningsenhed i tilknytning til en audiologisk afde-
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ling. Fordelene ved en sadan centralisering er dels, at
det er billigere og dels, at det vil kunne fore til diag-
nostisk underspgelse af nyfadte i den audiologiske af-
deling umiddelbart i tilslutning til, at der opstar mis-
tanke om herenedsattelse pa baggrund af screenings-
resultatet.

Metoder og etiske overvejelser

Mange &rs udvikling og medicinsk teknologlvurde-
ring har fert frem til anvendelse af to metoder, der i
gjeblikket anses for de bedste. Metoderne bruges ale-
ne eller i kombination. Undersegelsen foregér bedst,
nér barnet er sovende, og begge metoder er uden ube-
hag for barnet.

Det har veeret diskuteret, om det er uetlsk at foreta-
ge en herescreening i nyfedthedsperioden, hvor mor-
barn-forholdet helst skal udvikles i ro og ikke forstyr-
res af eventuelle oplysninger om heretab. Sporgeske-
maundersogelser bade i England og Sverige® har dog

vist, at n&sten alle forzldre er positive over for en ho-
rescreening. Foraldre til horehammede bern har des-
uden oplyst, at de gerne ville have haft en diagnose pa
et tidligere tidspunkt, end tilfeeldet havde veeret.

Okonomiske overvejelser

I Kebenhavns Amt, hvor man som navnt har gen-
nemfert et femarigt forseg med screening af nyfadte
for heretab, tyder erfaringerne pa, at screeningen pa
langere sigt vil kunne svare sig gkonomisk. Dengang
var udgiften pr. screening 150 kr. I dag skennes den at
veere omkring 200 kr. Det vil sige, at en universel ne-
onatal hgrescreening i alt skﬂnsma:ssigt vil koste ca.
12 mio. kr.

‘Samtidig kan der opnas en besparelse pé Boeltesten
til fordel for den universelle neonatale horescreening.
Boeltesten opfylder stort set ingen af de krav, Sund-
hedsstyrelsén i dag stiller for at 1va3rksa3tte et scree-
ningsprogram.

Skrifilig fremseettelse

Yvonne Herlov Andersen (CD):

Som ordferer for forslagsstillerne tillader jeg
mig herved at fremsatte:

Forslag til folketingsbeslutning om indforelse
af neonatal horescréening af alle born.
(Beslutningsforslag nr. B 143).

D Dvs. inden for neonatalperioden eller nyfadthedsperloden

tet 1999

Jf. WHO's kriterier
4

Jeg henviser i ovrigt til de bemarkninger, der
ledsager forslaget, og anbefaler det. til Tingets
velvillige behandling.

Jf. MPH-afhandling af Karen Marle Olsen »Boeltestens validitet i relatlon til tld]lgt/medfadt heretabe, Aarhus U111ver51-

A. Parving: Neonatal Harescreemng i H:S - en medicinsk teknologlvurdermg, 1998



