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Om cystisk fibrose

Den hyppigste recessivt arvelige sygdom, som ca. 150.000 danskere
baerer pa.

Eaerere er helt raske og ved ikke de er baerere for de fx far et sygt
arn.

1-2 born fodes hver maned med cystisk fibrose. Ca. 600 personer
lever med sygdommen i Danmark. 1/3 er bgrn.

Syidommen er uhelbredelig og kraever omfattende livslang
behandling i hjemmet og pa hospitalet.

Som familie er det et chok at fa et barn med den livsbegransende
sygdom.
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Forslaget indebeerer:

At 1. trimester risikovurdering suppleres med en blodprgve pa den

gravide (og evt. partner) til anleegsbarerundersggelse for cystisk
fibrose.

Fokuseret undersggelse:

e Ja/nej svar pa ét spgrgsmal: Er parret i risiko for at fa et barn med cystisk
fibrose?
e Der bliver IKKE underspgt for andre tilstande eller traek, ingen

undersggelse for cancer, demens, gjenfarve, IQ osv. - hverken for de
gravide eller bgrnene.

Forslaget er i overensstemmelse med Det Etiske Rads udtalelse om
Fosterdiagnostik
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Undersggelse for cystisk fibrose

Undersggelsen eksisterer allerede — men ikke til alle.

Undersggelsen bliver kun tilbudt til en meget lille gruppe af
gravide, der tilfaeldigvis har:

e kendt cystisk fibrose anlaegsbeerertilstand i familien

e selv har sggt screening privat
e | graviditeten far pavist kliniske fund sa CF mistankes (hvilket sjeldent er

tilfeeldet med CF fostre)

En udvidelse af malgruppen for undersggelse for cystisk fibrose
anlaeg til alle gravide forventes at belgbe sig til ca. 12 mio. kr. arligt
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Gavn

e Reproduktiv autonomi — Foraeldrene kan tilbydes radgivning og
fosterundersggelse for at fastsla, om fosteret har cystisk fibrose —
og selv beslutte at tilvaelge eller fravaelge graviditeten pa et
oplyst grundlag

e /Endret timing giver flere muligheder: | hxlprgven undersgges
allerede nu for en raekke alvorlige sygdomme, herunder cystisk
fibrose:

e Undersggelse af gravide vil give tidligere diagnose og foraeldreparret flere
valgmuligheder, herunder tid til forberedelse

e kan senere hen - ligesom det er sket med halprgven - udvides til at
omfatte andre hyppige og alvorlige/livstruende sygdomme, hvis der er en
oplagt gavn

* Sundhedsstyrelsen har indstillet til en Medicinsk
Teknologivurdering (MTV) af undersggelsestilbud for cystisk
fibrose til alle gravide, forventeligt 2 mio. kr.



Viden om alvorlig sygdom

Et mere ngjagtigt undersggelsestilbud for cystisk fibrose til alle
gravide i Danmark:

./

_\O_ Giver gravide/parret et informeret valg for sin familie og
=" mulighed for at forberede sig pa sygdommen

@ @ger fri og lige adgang til sundhedstilbud af hgj kvalitet, sa
sygdommen ikke bliver social markgr

‘?’@ Kan hurtigt og effektivt udbydes alle gravide, da tilbuddet
. allerede eksisterer til kendte hgjrisikofamilier
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