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Notat om organiseringen af biokemisk screening af nyfadte (sékaldt PKU-
prave eller haelblodprave)

Anbefaling

Det danske nationale program for neonatal biokemisk screening er velfungerende og effektivt.
Det bygger pa artiers opbygning og videreudvikling af et organisatorisk system med et teet
samarbejde mellem Statens Serum Institut og fedeafdelingerne om en logistik kompleks op-
gave. Dette logistiske system udger et finmasket sikkerhedsnet, som sikrer, at alle nyfadte far
tilboud om biokemisk screening, at det opdages, hvis en prave gar tabt, og at der reageres hur-
tigt, hvis preven skal tages om eller er positiv. Med den nuveerende organisering har scree-
ningsprogrammet en meget hgj tilslutning pa 99% af alle nyfadte.

Af patientsikkerhedsmaessige hensyn anbefaler Sundhedsstyrelsen og Statens Serum Institut
derfor fortsat, at den neonatale biokemiske screening varetages af regionerne med stgrst mulig
centralisering i hospitalsregi, nar det geelder praveopsamling for haelblodpraven og kontrol af,
at alle nyfadte far taget denne prgve samt reaktion, hvis noget ikke er normalt.

Begrundelser

Prgvetagning og forsendelse

Praven skal tages i barnets 2.-3. levedagn (48- 72 timer efter fadslen). Der er saledes et snee-
vert tidsvindue for prgvetagning, som ogsa skal forega i weekender og pa helligdage. Prgve-
tagningstidspunktet er afgarende fordi 1) referenceomraderne for de analytter, som males, er
lavet ud fra det tidspunkt, 2) det for nogle sygdomme er afgagrende for barnets prognose, at di-
agnosen stilles sa tidligt som muligt. Hvis praven af en eller anden grund skal tages om, skal
dette gares sa hurtigt som muligt.

Selve prgvetagningen kraever oplearing og rutine i at ”stikke” bern. Det kan veere relativt van-
skeligt at fa sa meget blod fra barnets hel, som det kreaever, for at prgven kan analyseres. En
del praver er ubrugelige, fordi der er for lidt eller for meget blod, eller det er afsat forkert pa
treekpapiret. Af den grund har mange fadesteder valgt at legge prevetagningen pa sa fa han-



der som muligt, saledes at personalet har meget rutine i pravetagning, sa analyse ikke forsin-
kes af ekstra indkaldelse og ny prgvetagningsdato. Erfaringsmaessigt ser fadestederne flere
henvendelser fra SSI om, at der skal tages nye prgver pa barnet, nar det er nye jordemgdre/la-
boranter, der tager prgverne.

Nar prgven er taget, skal den ligge i 2-3 timer ved stuetemperatur og luftterre, da prgven el-
lers kan blive gdelagt. Den ma ikke pakkes ned og lukkes inde med det samme. Derefter skal
preven sendes samme dag, som den er taget, da analysen ellers forsinkes.

Pa grund af de senere ars problemer med darligere service fra PostNord, hvilket forleenger
transporttiden af PKU-prgven fra den nyfgdte til Statens Serum Institut, har man veeret ngdsa-
get til at etablere en alternativ transport fra regionernes fgdeafdelinger til Statens Serum Insti-
tut. Hospitalerne rundt om i landet har pa den baggrund lagt mange ressourcer i at arrangere
og koordinere transport af prgverne, ogsa pa lgrdage og helligdage.

Logistik og kontrolsystem

Praverne skal bestilles elektronisk i hospitalernes bestillingssystem, og svaret modtages ogsa
elektronisk®. Det rekvirerende hospital far svaret pa analyserne direkte retur, og det kommer
derved ind elektronisk i barnets journal. Dette system har taget lang tid at udvikle.

Endvidere har fadeafdelingerne etableret en entydig procedure for booking af biokemisk
screening, som sikrer, at alle familier far en tid til prevetagning. Man har et tjekliste system,
sa man sikrer sig, at praven er taget, og at analysesvaret er modtaget.

Rent praktisk dryppes blodpraven pa et filterpapir, PKU-kortet, som sendes til analyse til Sta-
tens Serum Institut. Oplysninger om rekvirenten hentes ud fra hospitalernes elektroniske be-
stilling og knyttes til barnet via en label pa kortet udskrevet fra bestillingssystemet pa hospita-
let. Ud over barnets navn, cpr.nr og prgvetagningstidspunktet har Statens Serum Institut brug
for oplysninger om fadselstidspunkt, fadselsvaegt og gestationsalder. Pa sigt overvejer Statens
Serum Institut, at der ogsa skal tilga oplysninger om visse behandlinger under graviditet og
fadsel (fx behandling af mor med binyrebarkhormon). Oplysningerne har betydning i forhold
til visse sygdomme, man screener for.

| de fa tilfeelde, hvor et par ikke gnsker, at deres barn skal have taget halblodprgven, sendes
der et ikke-udfyldt prgvesvar med patientdata til Statens Serum Institut.

Hurtig opfalgning pa mislykkede praver er vigtig. SSI har derfor etableret et telefonisk kon-
taktnet med hvert fgdested. Pa flere fadesteder er det en fast kontaktperson. Hvis prgven skal
tages om, ringer SSI til fedestedet, som indkalder foreeldrene hurtigst muligt til ny blodprave.
Dette sker ogsa pa lerdage og helligdage.

Hvis prgven er positiv, kontakter SSI umiddelbart (som regel telefonisk) Rigshospitalet, Cy-
stisk Fibrose Center gst eller vest eller den lokale bgrneafdeling, afheengig af hvilken sygdom,
der er tale om. De relevante bgrneleeger indkalder barnet til udredning hurtigst muligt. Det er

! Hjemmefadselsordningen i region Sjeelland samarbejder med fadeafdelingerne om pravebestilling og -forsen-
delse til Statens Serum Institut.



den elektroniske bestilling fra hospitalet, der forteeller, hvilken bgrneafdeling familien harer
under.

Derudover sender SSI elektroniske analysesvar tilbage til fadestederne, som bruger det til at
kontrollere, at alle barn er blevet screenet. Pa fadestedet har den ledende overlaege det over-
ordnede ansvar for at prgven bliver taget, og at svaret er modtaget.

Hvorfor opgaven ikke skal varetages af kommunerne

Sundhedsstyrelsen frarader at organiseringen af den neonatale biokemisk screening udvides til
ogsa at forega i kommunalt regi af falgende grunde:

Hospitalerne vil stadig skulle tage halblodpreven pa de nyfadte, der er indlagt i andet til
tredje levedagn. Der er i dag 22 fodesteder, hvoraf 7-8 store fadesteder varetager de fleste
fadsler. Der er 98 kommuner. Ud over de nuveerende samarbejdspartnere ville SSI derved
skulle have kontakt med 98 kommuner oveni.

Sundhedsplejersker vil kunne leeres op i at tage blodpraven, men prgvetagningen skal legges
pa sa fa haender som muligt af hensyn til kvaliteten, herunder at minimere det antal praver,
der skal tages om.

Blodpraven kan ikke tages i familiens hjem, fordi den skal lufttgrre i 2-3 timer. Familien vil
skulle bevage sig ud til et lokale center, der i sa fald skal holdes abent pa lgrdage og hellig-
dage

Kommunerne har ikke adgang til det elektronisk bestillingssystem til Statens Serum Institut,
og de vil ikke kunne modtage svaret elektronisk og reagere pa fejl eller opsporede sygdomme.
At ga tilbage til breve er ikke en mulighed bl.a. pa grund af de nuveerende leveringstider i
postvasenet. Der ville skulle udvikles et nyt elektronisk system i kommunalt regi som bade
kan rekvirere prgver og som kan sgrge for, at svaret kommer retur til det tilhgrende hospital.
Endvidere har kommunen ikke de ngdvendige helbredsoplysninger vedr. fadslen og barnet,
som SSI har behov for. Praverne kan ikke rekvireres i forvejen, f.eks. i forbindelse med fads-
len, da prevetagningsdag og tidspunkt er kritiske i forhold til koncentration af de forskellige
analytter. Disse bliver lagt ind, nar praverne bestilles umiddelbart efter prgvetagning.

Organiseringen af transporten af praverne til Statens Serum Institut vil veere en udfordring for
kommunerne, og det vil vere vanskeligt for hver kommune at udfgre opgaven pa samme ni-
veau som hospitalerne.

I tilfelde af positivt pravesvar vil det ikke lengere fremga af den elektroniske bestilling fra
PKU-kortet, hvilken bgrneafdeling barnet hgrer til, og det vil ikke veere entydigt ud fra kom-
munens adresse, dels fordi der er frit sygehusvalg, dels fordi der kan vaere medicinske grunde
til, at moren er blevet fulgt pa et andet hospital.

Kommunen vil skulle etablere en funktion, som sikrer, at prgvesvarene bliver kontrolleret
hver dag aret rundt. Hvis et pravesvar ikke er modtaget, betyder det fx, at praven kan vare



gaet tabt i posten. Der skal derfor handles med det samme, sa familien genindkaldes til for-
nyet prevetagning hurtigst muligt. Dette er rutine pa et sygehus. Den kommunale sundhedstje-
neste har ikke erfaringsgrundlag i forhold til at opbygge rutine med den type opgave, ligesom
det vil kreeve lgrdags- og hellidagsbemanding i kommunerne.

Den neonatal biokemisk screening hviler saledes pa en stor logistisk kompleks organisering,
som har taget mange ar at udvikle og kraevet mange ressourcer. Den kan ikke umiddelbart
overfares til kommunerne. Det ville derfor ikke veere patientsikkerhedsmaessigt forsvarligt at
udvide ansvaret for screeningen til ogsa at omfatte kommunerne.
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