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Cystisk Fibrose Foreningen anmoder om foretraede for Sundhedsudvalget i #nsket om et forbedret praenatalt
undersggelsestilbud for cystisk fibrose med forslag om anlaegsbaererundersggelse af kommende foraeldre.
Formalet er at fa prioriteret en medicinsk teknologivurdering (MTV) af sddan undersggelsestilbud til ca. 2
mio. kr. i Finanslov 2025. | deputationen indgar ogsa repraesentanter for de relevante lzegefaglige selskaber.

Cystisk fibrose er den hyppigste, alvorlige arvelige sygdom herhjemme som 3 pct. af befolkningen — ca.
150.000 danskere - er raske anlaegsbaerere af; stgrstedelen uden at vide det. Gravide undersgges da ogsa for
cystisk fibrose ved misdannelsesscanningen i uge 20, men ikke alle fostre udviser her tegn pa sygdommen,
tvaertimod. 1-2 bgrn fgdes derfor hver maned med den uhelbredelige og livsforkortende sygdom.

Samtidig eksisterer et langt mere effektivt undersggelsestilbud for cystisk fibrose allerede i Danmark i form
af anlaegsbaererundersggelse af gravide/par for den genforandring, der kan lede til sygdommen. Er begge
forzeldre blandt de 150.000 raske anlaegsbaerere kan en efterfglgende fosterundersggelse afklare, om
fosteret har cystisk fibrose. Det har 1 ud af 4 fostre. Desveerre er det kun fa gravide/par, der i dag tilbydes
sadan undersggelse, samt de - ofte mest ressourcestaerke borgere - der kgber sig til sddan viden privat.

Sammen med Dansk Selskab for Medicinsk Genetik, Dansk Paediatrisk Selskab, Dansk Selskab for Obstetrik og
Gynaekologi, Dansk Selskab for Infektionsmedicin og Dansk Fgtalmedicinsk Selskab har Cystisk Fibrose
Foreningen derfor stillet forslag om at tilbyde alle gravide/par anleegsbaererundersggelse for cystisk fibrose.
Det vil styrke reproduktiv autonomi og lige adgang til sundhedsydelser af hgj kvalitet i Danmark, samt give de
foraeldre, der gnsker det, muligheden for at forberede sig godt pa sygdommen hos det kommende barn.

Sundhedsstyrelsen har pa baggrund af ovenstaende forslag indstillet til en medicinsk teknologivurdering
heraf i 2022 med et finansieringsbehov pa 2 mio. kr., men denne har endnu ikke fundet vej til finansiering.
Sidelgbende har vi i arbejdsgruppen bag forslaget beregnet, at et sddant nationalt undersggelsestilbud for
cystisk fibrose for alle gravide/par vil belgbe sig til ca. 12 mio. kr. i arlig drift, hvilket vi som Forening ser
beskedent for viden om sa alvorlig, behandlingskraevende og livseendrende sygdom.

Med repraesentanter for de relevante leegefaglige selskaber sgger vi derfor foretraede for Sundhedsudvalget.
Habet er, at | vil veere med til at give alle kommende foraeldre mulighed for at beslutte, om de gnsker at
seette et barn til verden med cystisk fibrose eller ej — og ikke kun til et fatal som i dag.

Vedlagt denne anmodning er en kort oversigt over forslaget til et forbedret praenatalt undersggelsestilbud
for cystisk fibrose samt en leengere baggrund med beregninger af udgifter hertil.

Viser frem til at hgre fra jer.
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