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Meddelelse til landets obstetriske, paediatriske og oftalmologiske afdelinger
samt privatpraktiserende gjenlaeger om optimering af screeningen af ny-
fadte for medfedt gra steer

Der er 1 2024 afsat midler pa finansloven til at optimere det nationale screeningsprogram af
alle nyfodte i Danmark for medfedt gré steer. Den nuverende screening af nyfedte bern for
medfodt gré ster optimeres saledes, at tidspunktet fremskyndes fra 5-ugers undersegelsen til
omkring barnets tredje levedegn, samtidig med at der fremover anvendes en mere specifik un-
dersogelsesmetode (red refleks undersegelse med oftalmoskop). Med optimering af screening
for medfedt grd ster forventes det, at bernene diagnosticeres sa tidlig, at de kan opereres in-
denfor det kritiske tidsrum, sa blindhed og svagsynethed forarsaget af medfedt gra staer mini-
meres sa meget som muligt.

Det skal bemarkes, at den nye organisering af screening for medfedt grd steer ikke vil @ndre
pa indholdet af 5-ugers undersggelsen i almen praksis, idet gjenundersegelse fortsat skal ud-
fores pd det tidspunkt, med henblik pa at opspore andre patologiske tilstande og eventuelt gra
ster, som er overset ved screeningen.

Effekten af screening af nyfedte for medfedt gra steer

Gra steer er en uklarhed i gjets linse, som kan opsta i et gje eller begge gjne. Der fodes ca. 25
bern om édret med medfedt gra steer, og tilstanden er den hyppigste drsag til blindhed og syns-
handicap hos bern 1 Danmark. Baggrunden for ensket om optimering af screening af nyfedte
for medfodt grd ster, er at medfedt gra ster ofte opdages for sent i Danmark sammenlignet
med de ovrige skandinaviske lande. I Sverige bliver 70 % af tilfeldene diagnosticeret inden
bernene er en mined gamle, mens dette kun gelder for ca. 20 % af tilfeeldene i Danmark. Ved
3 maneders alderen er nasten 90 % af tilfzeldene diagnosticerede i Sverige og kun omkring 60
% 1 Danmark. Barnets syn kan reddes, hvis tilstanden behandles i tide. De forste tre levema-
neder er kritiske for synsudviklingen, og et godt resultat forudsetter derfor sa tidlig diagnose
som muligt. Ved tidlig diagnose kan barnene blive opereret inden for det kritiske tidsrum for
synsudviklingen, hvorved bernene kan opné en vasentligt bedre synudvikling.

Ny organisering af screening af nyfedte for medfedt gra stzer

Screening af nyfedte for medfedt gra staer skal fremover integreres i den gvrige screeningsun-
dersggelse af nyfedte, der foretages omkring 3. levedogn. Barnet bliver her i1 forvejen screenet
for medfedt heretab og 25 medfedte sygdomme via en halblodpreve. Disse screeninger fore-
tages som oftest af jordemedre eller laboranter, som efter en kort oplaring ogsa vil kunne va-
retage screeningen for medfedt gré steer med undersogelse for red refleks. Screeningen af



nyfedte for medfedt heretab og medfedte genetiske sygdomme via helblodpreven er veletab-
leret og velfungerende, og en stor del af det organisatoriske set-up er pa plads, sa screeningen
af nyfedte kan udvides med screening for medfedt gra steer.

I dag deltager over 99% af alle nyfodte i Danmark i den neonatale biokemisk screening.
Omkring 78% deltager 1 herescreeningen.

Beskrivelse af forleb for screening af nyfedte for medfedt gra staer

Overordnet skal screening af nyfadte for medfedt gré ster forlebe som folger:

Trin 1: Screening pd fodestedet.
Barnet underseges med oftalmoskop for red refleks omkring 3. levedogn.

Trin 2: Videre undersogelse pd den lokale/regionale ajenafdeling eller hos ajenlcege.

a. Hvis der ses en rod refleks 1 begge ajne, har barnet ikke gra staer, og der foretages ikke
yderligere.

b. Hvis der ikke ses en rad refleks 1 begge ojne, henvises barnet til n@rmeste gjenafdeling el-
ler privatpraktiserende gjenlaege (athangig af lokale forhold), som vil indkalde barnet til naer-
mere undersogelse indenfor en uge. Det anbefales, at der laves lokale aftaler, hvor fodestedet
har en fast aftale med enten den lokale gjenafdeling eller eventuelt de privatpraktiserende
gjenlaeger.

c. Hvis undersogelsen ikke kan gennemfores, gentages undersggelsen fa dage senere.

Trin 3: Behandling pa hajt specialiseret ajenafdeling (Rigshospitalet eller Aarhus Universi-
tets hospital)

De born, der efter screeningen og undersggelse ved gjenlage mistenkes for at have gré steer,
henvises til en af de to hejt specialiserede funktioner for medfedt gra staer pa Rigshospitalet

og Aarhus Universitetshospital med henblik pa vurdering og stillingtagen til operation.

Der findes en retningslinje for dette pd Dansk Oftalmologisk Selskabs hjemmeside.

Med dette screeningsprogram vil alle bern med medfedt gra ster vaere vurderet, og der vil
vare planlagt operation inden for den optimale tidsramme, dvs. fer 5 ugers alderen for ensidig
gra steer og for 6-8 ugers alderen for dobbeltsidig gré ster.

Obstetriske afdelingers ansvar for screening og information mv.

Landets fodesteder har ansvar for det eksisterende screeningsprogram for nyfedte, som indtil
nu har omfattet haelproven og herescreeningen. Fremover far fodestederne ligeledes ansvar
for screening af nyfodte for medfedt gra ster.

Fadestederne skal implementere denne screening og sammen med det hejt specialiserede
team for behandling af medfedt gra steer pa @jenafdelingen Rigshospitalet/Glostrup og Ojen-
afdelingen, Aarhus Universitetshospital organisere oplaring af personale.

Det er uendret fodestedets ansvar, at alle foreldre far information om screeningen af nyfedte,
herunder nu ogsa screening for medfeodt gré steer. Ansvaret for ovenstaende pahviler fodeste-
det, ogsa selvom fedslen er foregdet ambulant eller barnet er udskrevet pé tidspunktet for
halprove, horescreening og nu ogsé screening for medfedt gré steer.



Det hojt specialiserede teams ansvar for opleering mm.

I forbindelse med trin 1, hvor barnet skal underseges med oftalmoskop for red refleks, vil der
vaere brug for oplaring og supervision af det personale, der skal varetage screeningen. Det
hejt specialiserede team etablerer opstartskurser. Opleringen vil blive forestiet af berneoftal-
mologer, der geografisk deekker hele landet. I tilfzelde af manglende ressourcer kan det hojt-
specialiserede team bidrage. Den videre oplering af nyt personale pd fodestederne foretages
af allerede oplerte personer. Den ansvarlige pa hvert fadested star for koordinering af dette.
Hvert fodested vil lobende have mulighed for at besoge det hejt specialiserede team ved gjen-
afdelingerne i Kebenhavn/Aarhus med henblik pa superviseret oplering og/eller vedligehol-
delse af kompetencer (Henvendelse til Dorte Ancher Larsen, dortlars@rm.dk eller Line Kes-
sel, line.kessel.01 @regionh.dk)

Det hojt specialiserede team for behandling af medfedt gra ster pa @jenafdelingen Rigshospi-
talet/Glostrup og Qjenafdelingen, Aarhus Universitetshospital bestar af:

Toke Bek
Professor, overlege dr.med.
jenafdelingen Aarhus Universitetshospital

Line Kessel

Professor, ledende overlege, PhD
Teamleder for @jensygdomme for Bern
@jenklinikken Rigshospitalet — Glostrup

Dorte Ancher Larsen
Overlage , klinisk lektor
Institut for Klinisk Medicin - @jensygdomme

Monitorering

Den optimerede screening af nyfedte for medfedt gra staer skal monitoreres tat. Det hojt spe-
cialiserede team for behandling af medfedt gra ster vil varetage dette og bl.a. opgere deltagel-
sesprocent, henvisningsmenster, alder pa diagnosetidspunkt mm. Der er oprettet SKS-kode
777053, *Neonatal gjenscreening’ med henblik pa registrering og monitorering.

Implementering

Det hojt specialiserede team for behandling af medfedt gra ster pa Qjenafdelingen Rigshospi-
talet/Glostrup og Qjenafdelingen, Aarhus Universitetshospital har bidraget til den samlede
implementeringsplan.
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