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SUNDHEDS-
ALDREMINISTERIET

Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg

Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg har den 13. december 2018 stillet fglgende
spgrgsmal nr. 262 (Alm. del) til sundhedsministeren, som hermed besvares.

Spgrgsmal nr. 262:
”Ministeren bedes overveje fordele og ulemper ved tidlig screening/for fadsel, hos
mor og/ eller far, for cystisk fibrose. ”

Svar:
Til brug for min besvarelse af spgrgsmalet har ministeriet anmodet om bidrag fra
Sundhedsstyrelsen som oplyser fglgende.

”Anlaegsbaererscreening fgr (praekonceptionel) eller under graviditet (praenatal) af
kommende forzeldre udfgres som en sakaldt kaskade-screening eller tre-trins scree-
ning, hvor man:

1) frst undersgger om kvinden/den gravide har genet for cystisk fibrose

2) hvis ja, undersgges manden/den biologiske far

3) hvis han ogsa har CF-genet, tilbydes radgivning ift. planlaegning af fremtidig gravidi-
tet; ved etableret graviditet kan tilbydes fostervandsprgve eller moderkagebiopsi
med henblik pa at lave en genetisk undersggelse af fostret.

Hvis begge foraeldre er raske baerere af CF-genet, er der som udgangspunkt 25%
sandsynlighed for, at barnet har sygdommen, og 50% sandsynlighed for, at barnet er
rask baerer af CF-genet.

Fordelene ved praenatal anlaegsbaererscreening er, at den gravide har mulighed for at
fa undersggt om fosteret har en hgj risiko for at lide af cystisk fibrose, at give parret
information om sygdommen, herunder mulig behandling og prognose, samt at give
parret radgivning om muligheder og lovgivning, safremt kvinden matte overveje at
afbryde graviditeten. Hvis kvinden vzelger at gennemfgre graviditeten, kan de kom-
mende foraeldre fa information og stgtte til at forberede sig pa at blive foraeldre til et
barn med en alvorlig kronisk sygdom.

Hvis screeningen tilbydes praekonceptionelt, far foraeldrene desuden mulighed for at
traeffe andre reproduktive valg, sdsom befrugtning med donorsaed, in vitro fertilisa-

tion (IVF) med pre-implementations genetisk diagnose (”agsortering”), adoption el-
ler at forblive barnlgse.

Ulemperne ved anlaegsbarerscreening er dels den lille risiko for ufrivillig abort af et
raskt foster, som en fostervandsprgve eller moderkagebiopsi giver, dels den psykolo-
giske belastning som genetisk testning kan medfgre. Der er pavist gget bekymringsni-
veau ved testning, som oftest forbigaende, men diagnose af baererstatus har i nogle
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tilfelde veeret associeret med en ringere opfattelse af eget helbred og pavirkning af
parforholdet.

Endvidere medfgrer anlaegsbaererscreening andre etiske overvejelser end nyfgdt-
screening, idet nyfgdtscreening giver mulighed for tidligere og bedre behandling af
de syge bgrn, mens anlagsbarerscreening retter sig mod at give mulighed for at af-
bryde graviditeten. Her er det vigtigt at sikre sig, at ingen fgler sig presset til at af-
bryde graviditeten.

Som ovenfor anfgrt tilbydes anlaegsbaerertestning af risikogrupper allerede i Dan-
mark. Den nuvaerende screening af nyfgdte for CF medfgrer, at flere og flere hen af
vejen vil blive tilbudt anlaegsbaererunderspgelse, fordi der diagnosticeres omkring
115 bgrn arligt, som er raske beaerere. Disse familier (foreeldrene og deres sgskende)

har mulighed for anlaegsbaererundersggelse ved gnske om graviditet. Og om en gene-

ration vil alle kommende foraeldre kende deres genetisk CF-status. Der mangler en
beskrivelse af fremskrivningen af det nuvaerende tilbud. Den sundhedsmaessige eks-
tra gevinst og gkonomiske omkostninger ved eventuelt at udvide det nuvaerende til-
bud om anlaegsbaererscreening til at omfatte et systematisk screeningstilbud til hele
befolkningen er ikke klarlagt.

Det er heller ikke afklaret, hvornar det optimale tidspunkt for tiloud om genetisk
screening for CF ville vaere. Praenatal screening i starten af graviditeten giver et tids-
pres for at na de tre trin inden abortgraensen. Praekonceptionel screening rejser

spgrgsmalet om, hvilket tidspunkt i livet man skal tilbyde det, og hvordan dette pavir-

ker deltagelsesprocenten.

Det bgr ogsa indga i overvejelserne vedrgrende cystisk fibrose, at der er sket store
fremskidt de sidste 30 ar med hensyn til behandlingsmulighederne og patienternes
forventede levetid. Det forventes, at den medicinske udvikling vil bibringe fortsatte

forbedringer.”

Jeg kan henholde mig til Sundhedsstyrelsens oplysninger.

Med venlig hilsen

Ellen Trane Ngrby /  Zoheeb Igbal
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