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KIMMIKKUT AAVERSITTARNEQ PILLUGU PAASISSUTISSAT
Meerartaarsi inunnguuseralugu piaartumillu nakorsartarialimmik nappaateqarnersoq
paasiniarlugu inunngornermi kingorna nal. ak 48-72-illu akornisa qaangiunnerini
aaversissaaq.

Aaversissappat angajoqqaatut akuersinissarsi pisariagarpoq naaggaarussi aaversissanngilag.

Qanoq pisoqassava?

Kimmiup illuata saneraagut annikitsumik kapitinnikkut aaversinnermi kuseriarnerit
marlussuit pappiaggamut nuuttartumut millugunnegartarput. Taamaasiorneq
gaqutiguinnagq meeggamut ippiuutaasinnaasarpoq.

Misissortinneq meeqqgannut ganoq pingaaruteqartigaa?

Naalungiarsuk inunngornermini peqgqissutut isikkoqaraluaq qaqutiguugaluartumik
inunnguutiminik nappaateqartuusinnaasarpoq. Assersuutigalugu timip sulinerata
ogimaagqatigiissaarnera akornuteqarsinnaavoq.

Naartuunermi arnami timaata sulinerata ogimaaqatigiissaarneqarneranit illersugaasarpoq.
Taamaammat nappaatit taamaattut ernioreernermi aatsaat sagqummersarput.
Kigaatsumik malunniukkiartorsinnaasarput soorlu timip sulinerani pinngortut
aniatinneqaratik aammut akuliusimasut annertusiartornerisigut, imaluunniit meeqqap
inuuneranut navianartorsiortitsisumik tassanngaannaq pisinnaasarlutik- ilaatigut timip
sulinerata akornutegarnera meeqqap inuuneranut navianartorsiortitsilersinnaasarluni.

Nakorsarnegarani piffissap sivisussusaa apeqqutaalluni meeqqap inuuneranut
navianartorsiortitsisinnaavoq imaluunniit timikkut eqqarsartaatsikkulluunniit
innarluuteqalissutaasinnaalluni. Nappaatip paasineqarluni piaarnerpaamik
nakorsarneqarnissaa meeqqamut pingaaruteqgarluinnartuuvoq.

Nappaatit sorpiaat pineqarpat?
Statens Serum Institut-ip nittartagaani www.ssi.dk/nyfoedte inunnguuseralugit nappaatit
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gaqutigoortut misissuiviginegartullu nalunaarsorsimaffiat takusinnaavarsi, nappaatillu
ataasikkaat pillugit paasissutissat sukumiinerusut atuarsinnaallugit. Nappaatit
suusinnaanerinik assersuutit ataasiakkaat paasissutissiap matuma naggataani
takuneqarsinnaapputtaaq.

Naalungiarsuk nappaatit pinegartut arlaannik nappaateqgartoq paasineqarpat,
piaarnerpaamik paasitinnegarlusilu misissorteqqinnissamut nakorsartinnissamullu
aggersarnegassaasi.

Misissuineq ganoq qularnaatsigaa?

Innuttaasut ilaannik tamaginnik misissuinertut allatulli gaqutiguugaluaq pingaartumik
inorlutik inuusut -naak taamaattoganngikkaluaq nappaateqgartutut naliliisogarsinnaasarpoq.
Tamanna ernerluni misissueqqinnikkut paasineqarsinnaavoq. Taamatuttaaq innutaasut
ilaannik tamaginnik misissuinertut allatulli allanik nappaateqannginneq
qulakkeerneqarsinnaanngilag.

Siullertut inunnguutsimik nappaatit tamarmik misissorneqarnissaannut teknikkikkut
periarfissaganngilaq, aappassaattut misissuivigineqartartut tassaapput paasiaaraanni
piffissaatillugu nakorsarneqarlutik meeqgamut iluaqutaasartut

PAASISSUTISSAT ALLAT

Aak misissuinermi atornegartoq ganoq pineqartarpa?

Qeritillugu parnaarsimasumi sillimaniarnikkullu qulakkiigaasumi Statens Serum Institut —ip
immikkoortortaani inoorlaanut misissuinermut atatillugu sananeqaatinut
toqqorsivimmiitinneqgartarpoq. Nappaatip suussusaa qularnaategarpat, imaluunniit
inunngornerup nalaani paasineqarsinnaasimanngitsunik pissarsiniarluni
misissueqgittariaqalernermi aak timip sananeqgaataanut togqorsivimmiititaq
atornegarsinnaavoq. Aak qaqutiguugaluaq inuunerup ilaani ajunaarnikkut,
ajunaarnersuagarnerani pinerluffigineqarnermi assigisaannilu pingaaruteqarsinnaasoq
paasineqarpoq.

Qulaani taakkartukkanut atorneqarsinnaanissaa eqqarsaatigalugu sapinngisamik
naammattumik aaviisoqartarpoq. Sinneruttogassappat aaviisarfinni allanisuulli sullissinermi
pitsaassutsip qaffasissuutinnissaanut misissueriaatsillu nutartertuarneqgarnissaannut
atorneqartarpoq.

Timip sananeqaataanut toqqorsivik peqqinnissakkut ilisimatusarnermut
pingaarutilerujussuartut inissisimavoq. llisimatusarnermullu atorneqassappat tamatigut
ilisimatusarnermi ileqqgorissaarnissaq pillugu ataatsimiititaliaq (Videnskabsetisk komite)
paasissutissanullu garasaasiami toqqotarinegartunut nakkutilliisoqarfik (Datatilsyn)
akuersitinneqaqqaartariaqarput. Taamatuttaaq atorneqarnisaa timip sananeqaataanut
toqqorsiviup aqutsisoqatigiivinit akuersissutigineqaqqaartariaqarpoq.



Aaversinnermi misissugassat ataasiakkaat susassaganngitsunit
kinaassusersineqarsinnaajunnaarlugit Statens Serum Institut-imit immikkut
ilisarnaaserneqgartarput. Paasissutissat meeqqgap aqqganik, inuuvianik, inunngornermini
ogimaalutaanik, naartuunerup sivisussusaanik, arnaata aqqanik inuuianillu imallit
misissugassamit immikkoortillugit inissinneqgartarput.

Misissugassap qanoq atorneqarsinnaanera pillugu meerarsi sinnerlugu
aalajangiisinnaassuseqarpusi.

Siunertanut ilisimatusarnermi ileqqorissaarnissamut atatillugu akuerisaasunut
ilisimatusarnermut atorneqarnissaa kissaatiginngikkussiuk imaluunniit misissugassap
toqqortarineqarnissaa kissaatiginngilluinnarussiuk tamanna Statens Serum Institut-ip
inoorlaanik misissuisarnernut immikkoortortaqarfianut (Afsnit for Neonatal Screening, KBlI,
Statens Serum Institut) allakkatigut nalunaarutigissavarsi.Tamatuma kingorna
misussugassaq suujunnaarsinnegassaaq.

Statens Serum Institut-ip nittartagaani www.ssi.dk/nyfoedte inoorlaanik misissuisarnermi
timip sananeqaataanik toqqorsivik (Den Neonatale Screenings Biobank) pillugu
paasissutissat annertunerusut pissarsiarineqarsinnaapput.

INUNNGUUSERALUGU NAPPAATINUT ASSERSUUTIT

Nappaatit ginersit aammut akuliuttagaannit hormoninit patsiseqartut

Inunnguuseralugu timip sulinerata ogimaagqatigiikkunnaarluni sakkukillinera (hypothyreose)
meeqgap timaata sulineranik ogimaagqatigiissaarisitsisup hormon-ip pinngortartup
annikippalaarneranik patsiseqarpoq. Nappaat nakorsarneqanngippat

allisiitsunngornermik qaratsakkullu akornuteqalernermik kinguneqassaagq.

Nappaat paasiaarnegarpat hormon-inik iisartakkerneqgarluni meeraq pissusissamisut
ineriartussaaq.

Inunngortut 3.400-gaangata ataaseq inunnguuseralugu timip sulinerata
ogimaagqatigiigunnaarluni annikillineranik nappaateqalersarpoq.

Nappaatit timip sulineranik ogimaaqatigiigunnaarsitsisartut

Tassaapput inunnguuseralugit nappaatit arlalissuit meeqqap nerisat akuisa ilaannik
arrortitsisinnaannginneranik patsisegartut. Nappaatit misissuiviginngikkaanni
paasiuminaatsuupput, timip pisataanik ajoqusiisinnaallutik, eqqarsartaatsikkut
ineriartornermut annertuumik akornusiisinnaallutik toqussutaasinnaallutillu.
Nalinginnaasumik nakorsaariaaseq tassaavoq immikkut aalajangersimasunik
nerisaqartitsinikkut meeqqap sapigaanik pinaveersaartitsineq. Vitamin-it nakorsaatillu
iluaqutigineqarsinnaapputaaq. Assersuutit ilagaat Phenylketonuri (PKU), nerisat
arrornermikkut akuisa ilaata phenylalanin-ip timimut akuliussinnaannginnera. Assersuut alla
tassaavoq MCAD, meeqqap orsumik arrortitsisinnaannginnera nerisagarluannginnermi aap



akuata sukkup tassanngaannaq apparpallaarneragut nogarnermik toqumillu
kinguneqarsinnaasoq. Taamaammat nappaateqarneq ilisimassallugu
pingaaruteqgarluinnarpoq, taamaasisogarnerani ajornanngitsumik sukkutortitsinerinnakkut
pinaveersaartitsisoqarsinnaammat. Nappaatit timip sulineranik
ogimaagqatigiigunnaasitsisartut inunngortut 3.000-iugaangata ataaseq taama
nappaateqartuusarpoq. Misissuiunermi meeraq pineqartoq arlaannik nappaateqgartoq
paasineqarpat piaarnerpaamik paasitinneqassaasi, meerarlu misissoteqqinnissamut
nakorsartinnissamullu aggersarneqgassaaq.

Paasissutissaq una Kalaallit Nunaanni Peqqinnissakkut Nakkutilliisogarfimmik isumasiuinik-
kut suliaavoq.



TIL FORALDRENE - BLODPRGVE FRA NYFODTE

Alle nyfadte i Grenland far tilbudt at fa taget en blodprove i haelen, som kan vise,
om barnet lider af visse alvorlige sygdomme.

INFORMATION OM HALBLODPRQVE

For at undersgge om jeres barn har en medfgdt sygdom, der er vigtig at behandle hurtigst
muligt, tages der 48-72 timer efter fadslen en blodprgve.

Blodpraven forudseetter, at | som foraeldre siger ja til, at den tages. Hvis | siger nej, bliver
proven ikke taget.

Hvordan foregar det?
Blodprgven er nogle fa draber blod opsamlet pa treekpapir, som tages ved et “prik” i
huden pa ydersiden af barnets ene hael. Dette medfgrer sjeeldent ubehag for barnet.

Gy ’D/I‘

Hvilken betydning har preven for dit barn?

Selvom et barn virker helt rask ved fadslen, kan det i sjaeldne tilfeelde have en medfadt
sygdom. Det kan f.eks. dreje sig om en fejl i stofskiftet. S& leenge barnet er i livmoderen, er
det beskyttet af sin mors stofskifte. Derfor viser den slags sygdomme sig farst efter fadslen.
Det kan ske snigende — f.eks fordi der ophobes skadelige stofskifteprodukter i blodet. Eller
det kan ske pludseligt — f.eks. i form af stofskiftekriser, der kan true barnets liv. Jo leengere
tid der géar uden behandling, jo sterre er risikoen for barnets liv, eller for at der kommer
varige psykiske eller fysiske skader. Derfor er det af stor betydning for barnet at pavise syg-
dommen og starte behandlingen hurtigst muligt.

Hvilke sygdomme drejer det sig konkret om?

Pa Statens Serum Instituts hjemmeside www.ssi.dk/nyfoedte kan | finde en fortegnelse over
de sjeeldne medfedte sygdomme der aktuelt undersgges for. Her kan | ogsé leese neermere
om de enkelte sygdomme. Enkelte eksempler pa sygdommene findes ogsa sidst i denne



information. Lider barnet af en af de omtalte sygdomme, far | straks besked og barnet ind-
kaldes til yderligere undersggelse og behandling.

Hvor sikker er undersggelsen?

Da det er en sakaldt screeningsundersggelse, vil der i sjeeldne tilfeelde, iseer hos for tidligt
fadte, kunne forekomme resultater, der tyder pa sygdom uden at dette reelt er tilfeeldet.
Neermere undersggelse der straks vil blive foretaget afslgrer hurtigt dette. P4 samme made
kan screeningen ikke udelukke alle slags sygdomme. For det farste er det ikke teknisk
muligt at screene for alle medfgdte sygdomme, og for det andet screenes der kun for syg-
domme, hvor tidlig pavisning giver bedre behandlingsmuligheder til gavn for barnet.

OVRIGE OPLYSNINGER

Hvad sker der med blodpreven efter undersggelsen er foretaget?

Preven opbevares nedfrosset i den Neonatale Screenings Biobank pa Statens Serum Institut
i aflaste og sikrede faciliteter. Opbevaring af preven i en biobank ger det muligt at gentage
undersggelsen, hvis der senere opstér tvivl om diagnosen, eller at supplere med andre ana-
lyser som ikke var tilgeengelige pa fadselstidspunktet. Preven har ogsa i sjeeldne tilfeelde vist
sig at have betydning for sikker identifikation af en person, som senere i sit liv blev offer for
en ulykke, naturkatastrofe, kriminalitet o. lign. Der tilstraebes, at der altid er tilstreekkeligt
prevemateriale til de ovennaevnte formal. Evt. overskydende prgvemateriale anvendes, lige-
som i alle andre laboratorier, der analyserer blodpraver, ved den lgbende kvalitetssikring og
udvikling af nye analysemetoder.

Biobanken fungerer ogsa som en forskningsressource af stor betydning for sundheds-
forskningen. Forskningsmaessig anvendelse forudseetter dog altid godkendelse af en
Videnskabsetisk komité og Datatilsynet. Desuden skal biobankens styrekomité godkende
anvendelsen.

Den enkelte blodpreve er pa Statens Serum Institut forsynet med et kodenummer.
Uvedkommende kan derfor ikke identificere hvem prgven stammer fra. Oplysninger om
barnets navn, fadselsdato, fadselsveegt og svangerskabets varighed, samt moderens navn
og cpr-nummer, opbevares adskilt fra selve prgven.

I bestemmer over proven pa jeres barns vegne

Safremt | ikke gnsker at prgven skal kunne anvendes i sundhedsforskningen til videnskab-
setisk godkendte formal skal | skrive til Afsnit for Neonatal Screening, KBI, Statens Serum
Institut.

Safremt | slet ikke @nsker, at praven skal opbevares, skal | skrive til Afsnit for Neonatal
Screening, KBI, Statens Serum Institut. Prgven vil da blive destrueret.

Se endvidere Statens Serum Instituts hjemmeside www.ssi.dk/nyfoedte for naermere beskri-
velse af anvendelsen af Den Neonatale Screenings Biobank.



EKSEMPLER PA MEDFGDTE SYGDOMME

Hormon sygdomme

Medfedt nedsat stofskifte (hypothyreose) skyldes utilstreekkelig dannelse af et hormon, der
regulerer barnets stofskifte. Ubehandlet medfgrer sygdommen dveaergveekst og hjerneskade.
Opdages sygdommen tidligt, kan barnet udvikle sig normalt med hormonbehandling i pil-
leform. Medfgdt nedsat stofskifte ses hos ca. 1 ud af 3.400 nyfgdte.

Stofskiftesygdomme

Dette er en stor gruppe af medfgdte sygdomme, som skyldes, at barnet ikke kan omdanne
visse stoffer. Sygdommene er sveere at opdage, hvis man ikke undersgger for dem, og kan
bl.a. fgre til organskader, sveert heemmet psykisk udvikling og speedbarnsded. Almindeligvis
bestar behandlingen af en seerlig kost, hvor man begreenser tilfgrslen af det naeringsstof,
som barnet ikke kan tale. Desuden kan der gives vitaminstilskud og medicin. Et eksem-

pel er Phenylketonuri (PKU), hvor aminosyren phenylalanin ikke kan omsaeettes. Et andet
eksempel er MCAD, hvor barnet ikke er i stand til at forbraende fedt, hvilket i forbindelse
med utilstreekkelig fadeindtagelse kan give akut lavt blodsukker, der kan medfgre kramper
og ded. Det er derfor vigtigt at vide besked om sygdommen sa sadanne tilfeelde let kan
forebygges ved simpel indgift af sukker. Stofskiftesygdommene forekommer samlet hos 1
ud af 3.000 nyfadte.

Tyder undersggelsen pa at barnet har en af sygdommene, far | straks besked og barnet
indkaldes til yderligere undersggelse og behandling.

Informationen er udarbejdet i samrad med Embedslaegeinstitutionen for Grgnland.



