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Optimering af screeningen af nyfedte for gra steer

Indstilling

Sundhedsstyrelsen anbefaler, at den nuverende screening af nyfedte bern for gra staer optime-
res sdledes, at tidspunktet fremskyndes fra 5-ugers undersggelsen til barnets tredje levedegn,
samtidig med at der fremover anvendes en mere specifik undersggelsesmetode (red refleks
undersegelse med linjeoftalmoskop).

Baggrunden er, at medfedt gra ster ofte opdages for sent i Danmark sammenlignet med de
ovrige skandinaviske lande. I Sverige bliver 70 % af tilfeeldene diagnosticeret inden bernene
er en maned gamle, mens dette kun gaelder for ca. 20 % af tilfeldene i Danmark. Der fades
ca. 25 bern om aret med medfedt gré ster, og tilstanden er den hyppigste arsag til blindhed og
synshandicap hos bern i Danmark. Men barnets syn kan reddes, hvis tilstanden behandles i
tide (de forste tre leveméneder er kritiske for synsudviklingen), og et godt resultat forudsatter
sa tidlig diagnose som muligt.

Det forventes, at man med omlagning af screeningen til rod refleks undersegelse i tredje le-
vedegn, vil kunne opdage gra ster hos danske bern, lige sé tidligt, som det opdages hos bern i
vores nabolande. Derved kan bernene blive opereret inden for det kritiske tidsrum for synsud-
viklingen, hvorved bernene kan opné et veesentligt bedre syn efter operation for medfedt gra
steer. Dette kan forventes at minimere blindhed og svagsynethed pé grund af medfedt gré ster
i Danmark.

Der henvises til vedlagt baggrundsnotat for uddybning af ovenstidende.

Ny organisering af screening for medfedt gra steer

Screening for medfedt grd ster skal fremover integreres i den evrige screeningsundersogelse i
3. levedegn, hvor barnet ogsé screenes for medfedt heretab og far taget en halblodpreve.
Disse screeninger foretages af jordemedre eller laboranter, som efter en kort oplering af fire
timers varighed vil kunne varetage screeningen for medfedt gra ster med undersggelse for



red refleks. Screeningen af nyfadte for medfedt heretab og diverse stofskiftelidelser (via heel-
blodpreven) er veletableret og velfungerende, og hele det organisatorisk set-up er pa plads til
at kunne udvide med screening for medfedt gra steer.

Det er vist i et pilotforsog pa Arhus Universitetshospital, at undersogelsen for red refleks ta-
ger 2 2 minut per barn. Hvis der ikke ses en red refleks, henvises barnet til neermeste gjenaf-
deling eller praktiserende gjenlaege (athengig af lokale forhold), som vil indkalde barnet til
narmere undersggelse inden for en uge. De bern, der far pavist gra ster, henvises til et af de
to hejt specialiserede funktioner for medfodt gra staer pa Rigshospitalet eller Arhus Universi-
tetshospital med henblik pa vurdering og operation.

Opleering og supervision af personalet, der skal varetage screeningen

Der vil veere behov for information og vejledning de steder, hvor screeningen skal forega.
Dette vil det hojt specialiserede team for medfedt og genetisk betinget gré ster gerne vare-
tage. Det hojt specialiserede team vil endvidere udarbejde opleringsprogram og beskrivelse af
screeningsprocessen samt information til sundhedspersonale og foraeldre. Endvidere vil ber-
neoftalmologer i hver region kunne supervisere og vere behjelpelige ved tvivlsspergsmal.

Okonomi

Samlet set vil gevinsten ved at fange gra steer 1 sd god tid, at synet kan reddes, langt opveje de
forholdsvis beskedne omkostninger ved screeningen.

Omkostningerne ved den nye organisering vil vare:

Implementeringsomkostninger
o Udstyr/oftalmoskop til at udfere undersogelsen
= Hvert undersogelsessted skal udstyres med oftalmoskoper, der kan anskaffes til en

pris pd mellem 1.000 og 5.000 kr. pr stk. Oftalmoskoper i alle prisklasser kan an-
vendes. Den arlige vedligeholdelse belober sig til fa hundrede kr. pr stk. Som ud-
gangspunkt vil der vere behov for to oftalmoskoper med oplader per fodested sv.t.
52 oftalmoskoper, idet der er 26 fodesteder.
I alt mellem 52.000 og 260.000 kr. afth@ngig af hvilken type oftalmoskop man
velger.

o Primar oplering af sundhedspersonale, der skal udfere undersogelsen

= Det skennes, at ca. 1.000 jordemgdre/laboranter skal oplaeres via et kursus pé ca. 4
timer. Oplaringen vil blive forestéet af 6 barneoftalmologer fra hhv. Kebenhavn,
Roskilde, Odense, Vejle, Aarhus og Aalborg, som allerede har indvilget i at patage
sig opgaven. Ved hold pa 12 jordemedre/laboranter vil det koste 1000 personer x 4
timers lon og 80 hold x 4 timer gjenlegelon.
[ alt 2.320.000 kr. (en jordemoder/laborant timelen er sat til 500 kr og en gjenlaege
timelen er sat til 1.000 kr.)




Driftsomkostninger
o Tidsforbrug til screeningsundersggelsen
» Undersogelsen foregar som en integreret del af det eksisterende screeningspro-

gram. Nédr man 1 forbindelse med herescreeningen har taget imod familien, barnet
er lagt til rette og opmarksomheden er fanget, vil screeningsundersegelsen for gra
steer tage ca. 2 2 minut!. Med 61.000 fodsler arligt* svarer det til 2.540 timer a 500
kr.
Lalt 1.270.000 kr. arligt

o Ekstra undersogelser pé gjenafdeling eller praktiserende gjenlaege
* Den faglige opbakning bestar i muligheden for akut/subakut henvisning til den lo-

kale gjenafdeling/ praktiserende gjenlage inden for f& dage. Det skonnes, at der vil
vare ca. 10 henvisninger for hvert identificeret barn med gré steer. Der forventes
derfor ca. 250 rlige henvisninger til gjenafdeling/ praktiserende gjenlege pa
landsplan. Konsultationen vil alt inklusive tage ca. et kvarter, hvilket svarer til
(250 — 25)/4 = 55 timers gjenlaegetid a 1.000 kr.
I alt 55.000 kr.

o Vedligeholdelse af kompetencer
* Dette kan forega pa samme mdade som ved herescreeningen, saledes at jordemed-
rene/laboranterne oplarer hinanden lokalt. Denne omkostning vil athange af turn-
over af personalet, og kan derfor ikke beregnes. Omkostningen forventes imidler-
tid at veere negligeabel, da proceduren vil blive en integreret del af opgaverne for
personalet, der varetager nyfedtscreeningen, og derfor ogsé i deres oplaring.

Opfoelgende undersogelser og operation for gré ster vil blot udferes tidligere i livet og saledes
vere udgiftsneutralt.

Besparelser

Den tidlige opsporing vil medfere en besparelse 1 forhold til de sundhedsmaessige og sociale
ydelser et livslangt synshandicap/synstab ville kraeve og forventes dermed at vaere omkost-
ningseffektiv.

De sundhedsmassige udgifter, som man vil spare, atha@nger af graden af synsnedsattelse og
om det kun er det ene eller begge ajne, der er afficeret. Hvis kun det ene gje er afficeret, gar
bernene op til skolealderen til jeevnlige (i nogle tilfeelde ménedlige) kontroller hos skeletera-
peut og hos gjenlege for amblyopi (sdkaldt ”dovent gje”). For de bern, der er pavirket pa

begge gjne, vil der vere tale om en langvarig synsrehabiliterende indsats via synskonsulent,

! Dette er afpravet i pilotundersogelsen
2 Fodselstallet har varet stabilt pd omkring 61.000 de sidste 4 ar



skole, synscenter Refsnas®, gjenlege, optiker mm. Dertil kommer de ofte livslange sociale
ydelser, som mennesker med alvorlig synshandikap modtager, og en nyfedt med medfedt gra
steer har samme forventet levetid som den evrige befolkning, dvs omkring 80 &r.

Sundhedsstyrelsen har spurgt ferende danske eksperter om det var muligt at pracisere sam-
fundsomkostninger fra born med medfedt grd ster. De har svaret:

” Opgaven har veeret sveer. Vi har veeret i kontakt med to Synscentraler med repreesentative
erfaringer pd omrddet, en pd Sjcelland og en i Jylland, hvorfra vi har faet en reekke tal.

Udfordringen er den store variation i behov og dermed i omkostninger. Patienter med sam-
menligneligt synshandicap kan spceende fra ncesten ikke at udlose omkostninger, hvis de per-
sonlige ressourcer er sterke og der er et steerkt socialt og familiemcessigt netveerk, til at ud-
lose meget store omkostninger hvis disse forudscetninger ikke er til stede. Det kan ogsd betyde
noget om man bor pd landet, langt fra uddannelse og andre aktiviteter, eller man bor mere
centralt. Endelig har det betydning om kun ét eller begge ajne er afficeret. Vi har derfor skul-
let pejle i et felt, hvor neesten alt er individuelt.

Vi har fdet opgjort omkostninger, der omfatter briller, kontaktlinser, anden specialoptik og

belysning, lonudgifter til synskonsulent, stotte til institution, skole, ungdomsuddannelse, ar-
bejdsmarked, og senere til plejebolig. Ud fra konkrete tilfeelde kan vi se, at den drlige udgift
speender fra ca kr 25.000,- for dem, der kun skal have optiske hjeelpemidler, til ca 350.000,-
for dem, der skal have maksimal stotte omkring sig.

Det er umuligt at give mere eksakte belob, da der ud over den individuelle variation ogsa er
et livsfaseperspektiv. Der er saledes storst arlige udgifter i barnedrene og frem til man har
feerdiggjort en ungdomsuddannelse, hvor der er et stort forbrug af timer til iscer synskonsu-
lent, men ogsa til stottepcedagog etc. Den gennemsnitlige drlige udgift ligger sdledes et sted
imellem de to yderomkostningspunkter, og i en sadan situation er det bedste estimat jo gen-
nemsnittet.”

De samfundsmassige udgifter vurderes sdledes at spaende fra 25.000 til 350.000 kr. om é&ret
per patient. Hvis man antager, at udgifterne i gennemsnit er ca. 150.000 kr arligt per person
med svert synshandikap, og at en forbedret screening vil medfere, at man vil redde synet pé
10-12 bern om aret, sé vil man skensmeassigt kunne spare 1.500.000 kr. arligt i sociale- og
sundhedsmaessige udgifter.

3 Synscenter Refsnzs er det nationale specialpadagogiske ressource- og videnscenter for bern og unge med
synsnedsattelse



Endelig skal det bemarkes, at den nye organisering af screening for medfedt gra ster ikke vil
medfore besparelser i almen praksis i forbindelse med 5-ugers underseggelsen, idet gjenunder-
sogelse fortsat skal udferes pa det tidspunkt, med henblik pé at opspore andre patologiske til-
stande og eventuelt gré steer, som er overset ved screeningen.

Christine Brot
Overlege, Ph.D.
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