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Sammenfatning

Nearvaerende medicinske teknologivurdering (MTV) er udarbejdet med det sigte at
vurdere evidensen for og konsekvenserne af at indfere et screeningsprogram for hazmo-
globinopati blandt gravide indvandrere.

MTV-rapporten omhandler indledningsvist en beskrivelse af hemoglobinopatiernes
kliniske, epidemiologiske, ®tiologiske, diagnostiske, prognostiske og behandlingsmaes-
sige forhold. Dernst folger en vurdering af patientaspektet ud fra etiske perspektiver
og en beskrivelse af holdninger til prenatal diagnostik og svangerskabsafbrydelse blandt
indvandrerkvinder. Fordele og ulemper ved forskellige organisatoriske modeller prasen-
teres og diskuteres primert p& baggrund af en komparativ analyse af forholdene i
England og i Kebenhavnsomridet. Slutteligt folger en systematisk gennemgang og
vurdering af den nationale og internationale gkonomiske litteratur samt en analyse af
de gkonomiske konsekvenser ved at indfere et screeningsprogram.

Der har siden 1995 varet et screeningsprogram for hzemoglobinopati blandt gravide
indvandrere i Kebenhavnsomradet. Programmet har dog ikke varet vurderet ved en
MTYV. 1 2005 etableredes i det tidligere Arhus Amt et screeningsprogram, og i nar-
verende MTV vurderes evidensen for etablering af et sddant program samt resultaterne
efter implementering af screeningsprogrammet.

Teknologi og sygdomsbeskrivelse

Hvorfor screene?

Hazmoglobinopatier er arvelige hemoglobinsygdomme, som ofte er forbundet med
hej sygelighed og dedelighed, hvis man har arvet et sygt gen fra begge sine foraldre.
Sygdommene kan blandt andet indebare svar blodmangel, knoglemisdannelser, knog-
lesmerter samt forsterret milt og risiko for blodpropper. P& grund af indvandring til
Danmark fra lande, hvor hemoglobinopatier er relativt hyppige, er det ud fra World
Health Organisation’s (WHO) screeningskriterier relevant at overveje screening af
gravide indvandrere for heemoglobinopati i Danmark.

Hvem skal undersoges?

En systematisk litteraturgennemgang peger pa, at det er relevant, at kvinder fra folgen-
de lande undersoges ved forste svangreundersogelse, hvis kvinden ikke tidligere er
undersggt for haemoglobinopati:

Middelhavsomrédet, Iran, Irak, Pakistan, Afrika (eller af afrikansk oprindelse),
Mellemesten, Indien og Sydestasien.

Hvad skal screeningsundersogelsen indeholde?
Ifolge internationale retningslinjer er det relevant at kunne identificere folgende hzmo-
globinopatier:

a. Heterozygote former for (3-talassemi, a-talassemi, Hemoglobin S, Hemoglobin
C og Hemoglobin E

b. Homozygote og dobbelt heterozygote tilstande med genotypen a-talasseemia
major, [-talassemi/Hemoglobin E sygdom, seglcelleaneemi (Hemoglobin S/
Hamoglobin S, a-talassemi/Hamoglobin S, Hemoglobin S/Hzmoglobin C)

c. Hzmoglobin D, Hemoglobin H og Hemoglobin O-Arab.

5 Screening af gravide indvandrere for haemoglobinopati. Sammenfatning



Det er i Danmark muligt at etablere et selektivt screeningsprogram, der lever op til
ovenstdende, da teknologien til denne screening er valid og tilgengelig.

Vurdering af patientaspektet

Patientaspektet involverer flere problemstillinger:

= Indvandrerkvinders holdning til prenatal screening
= Indvandrerkvinders holdning til svangerskabsafbrydelse
= Undersogelsestidspunktet.

Holdning til praenatal screening og svangerskabsafbrydelse

Indvandrerkvinder forholder sig generelt positivt til praenatal screening for hemoglobi-
nopati. Denne holdning er for kvinderne ikke ngdvendigvis forbundet med et onske
om svangerskabsafbrydelse, men i hgj grad et onske om viden om eventuel sygdom hos
det kommende barn.

Med hensyn til svangerskabsafbrydelse er abortkvotienten blandt indvandrerkvinder
betydeligt hojere end blandt etnisk danske kvinder. Arsagerne til denne forskel er ikke
helt klare, men en delvis forklaring kunne vare sparsom viden om seksualitet og pree-
vention blandt indvandrerkvinder. Yderligere afdeekning af baggrunden for etniske for-
skelle i forhold til prevention og abort synes relevant.

Undersogelsestidspunkt

Med hensyn til tidspunktet for screeningsundersogelse og den nuvarende granse for fri
abort ved udgangen af graviditetsuge 12, viser resultaterne fra denne MTV, at 75 % af
indvandrerkvinderne fir foretaget undersogelsen for hemoglobinopati i forste trime-
ster, og 61 % far foretaget undersegelsen for udgangen af graviditetsuge 10. Der er
sdledes en acceptabel stor andel, som fir mulighed for at velge en abort inden udgan-
gen af 12. graviditetsuge.

Organisatoriske perspektiver

Vi har i forbindelse med dette MTV-projekt udviklet en model, som kan implemente-
res andre steder i Danmark udenfor Kebenhavnsomradet.

Blodprovetagning og svarafgivelse

Blodpreven tages ved forste svangreundersogelse hos den praktiserende lege. Analysering
af fraktioneret hemoglobin og erytrocytmiddelcellevolumen foretages om muligt pé det
lokale laboratorium.

Hyvis kvinden ikke er anlegsberer, sendes svaret kun elektronisk til rekvirenten. Hvis
kvinden er barer, aftales det mellem Klinisk Biokemisk Afdeling og den praktiserende
lege, hvordan den kommende fader orienteres og hurtigst muligt fir taget en blod-
prove til undersogelse for, om han ogsa er anlegsberer.

Hvis begge forldre er anlagsberere, foretages molekylergenetisk undersogelse af
foreldrene, og parret henvises til videre rédgivning i et samarbejde mellem klinisk
genetik og gynakologisk-obstetrisk afdeling. P4 baggrund af forzldrenes beslutning
foretages eventuelt moderkageundersogelse for at afgere, om barnet vil fi en svar
hemoglobinopati-sygdom.
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Prenatal diagnostik kommer siledes kun pd tale, hvis bide den gravide kvinde og den
kommende fader er anlegsbarere.

Resultater efter tre ars screening

Prevalensen af hemoglobinopati blandt screenede kvinder var knap 2 %. Denne rela-
tivt lave prevalens skyldes delvist, at analysen fraktioneret heemoglobin hos nogle
patienter har varet en fejlrekvisition, hvilket forer til en under-estimering af pravalen-
sen blandt gravide indvandrere.

Kun ca. en tredjedel af de kvinder, der teoretisk set skulle have varet undersogt, var
blevet undersegt for hemoglobinopati i projektperioden.

I dét der nu svarer til Region Midtjylland, blev der i projektperioden ikke diagnostice-
ret eller fodt bern, der var homozygote for en heemoglobinopati.

Organisatoriske udfordringer
Fra et organisatorisk perspektiv peger MTV’en pa folgende problemstillinger:

= Det er en udfordring at planlegge organisationen, s alle relevante undersogelser
kan vare udfert inden udgangen af graviditetsuge 12.

= Implementeringen af screeningsprogrammet var ikke optimal, idet kun ca. en tred-
jedel af de kvinder, der burde undersoges, blev underspgt. Dernast var nogle rekvi-
sitioner irrelevante (mand, etnisk danske kvinder). MTV’en efterlader siledes
sporgsmalet om, hvordan screeningsprogrammet implementeres bedre i almen prak-
sis.

= Der resterer en afdekning af, hvordan informationsproceduren héndteres mest
hensigtsmassigt i forhold til indvandrerkvinder.

@konomi

Litteraturgennemgangen af de sundhedsekonomiske analyser viser, at screening af
gravide indvandrere er omkostningseffektiv i populationer svarende til engelske sund-
hedsdistrikter. Disse beregninger bygger pé en antagelse om, at alle de gravide i risiko for
hemoglobinopati screenes, og at de valger at fi foretaget abort, hvis barnet er homozy-
got.

De forventede omkostninger i Danmark ved screening af alle gravide indvandrere er
estimeret til ca. 2,6 millioner kr. arligt. De sparede omkostninger i sundhedsvasenet pr.
undgdet nyfedt barn med hemoglobinopati-sygdom er gennemsnitligt ca. 1,2 millio-
ner kr. Dette er alene til hospitalsindlaeggelser eksklusiv omkostninger til fx knogle-
marvstransplantation og dyr medicinsk behandling. Omkostningerne ville yderligere
veere storre, hvis der medregnes anden hjelp fra fx kommunen.

Et groft sken er, at det siledes kan betale sig at etablere og drive et screeningsprogram i
de omrider af Danmark, hvor der bor relativt mange indvandrere, hvis vi finder to
syge fostre pr. dr, som aborteres. P4 baggrund af litteraturen anslés det, at der kan for-
ventes otte aborter om dret i Danmark, og et screeningsprogram, som anfert i afsnit
om Teknologien, forventes séledes at veere omkostningseffektivt.

Denne MTV-rapport udger en faglig ridgivning til belysning af den samlede dokumen-

tation om screening af gravide indvandrere for hemoglobinopati. Rapporten vil blandt
andet indgd som et bidrag til Sundhedsstyrelsens lobende arbejde med svangreomsorg.
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