Risikovurdering og
fosterdiagnostik

S%pndhedsstyrelsen




Indhold

Tillykke med graviditeten « 1
Du kan fa information om undersggelserne « 2
Information giver dig mulighed for at veelge « 3

Forskellige typer undersogelser « 4

Risikovurdering « 4
Fosterdiagnostik « 5

Samtale om familiehistorien « 6
Din alder « 7

Blodprave og/eller nakkefoldsscanning « 8

Moderkage- og fostervandsprave e Tl
Scanning for misdannelser « 13

Radgivning, hvis der er noget galt « 16

Risikovurdering og fosterdiagnostik
INFORMATION TIL GRAVIDE

© Sundhedsstyrelsen
og Komiteen for Sundhedsoplysning
1. udgave, 1. oplag, 2004.

Manus
Peter Saugmann-Jensen, afdelingslaege
Jergen Falck Larsen, professor, dr. med.

Fagredaktion

Kirsten Rasmussen, overlaege

Torben Larsen, funktionschef, dr. med.
Ann Tabor, professor, dr. med.

Redaktion og produktion
Komiteen for Sundhedsoplysning

Grdfisk tilrettelaeggelse
Peter Dyrvig Grafisk Design

Risikovurdering — undersggelser, der beregner sandsynligheden « 6

Fosterdiagnostik — undersagelser, der kan afklare tvivl « 11

Fotos

Casper Tybjerg, Lene Skou Jensen,
Scanpix/Zefa (side 1), Rikke Falck Larsen
(side 7)

Tryk
Narayana Press

Udgivet af Sundhedsstyrelsen i samarbejde
med Komiteen for Sundhedsoplysning

Pjecen kan rekvireres hos:

Komiteen for Sundhedsoplysning
@stbanegade 55, 5. sal

2100 Kgbenhavn @

Telefon 35 26 54 00

Telefax 3543 0213

Hjemmeside: www.sundhedsoplysning.dk
E-mail: kfs@sundkom.dk



Tillykke med graviditeten

At vente barn er en af de storste begivenheder i et menneskes liv. Fuld af forvent-
ning og lykkelige stunder — men ogsa en tid, hvor nye felelser modnes. Som kom-
mende foreelder bliver man i stigende grad bevidst om det nye liv: Er barnet sundt
og normalt? Trives og vokser det, som det skal?

At forventningens glaede indimellem forstyrres af urolige tanker er helt almin-
deligt. Det hgrer naesten med til foreeldreskabet at bekymre sig. Bade nar der er
grund til det, og nar der ikke er.

Tidligt i graviditeten er der tilbud om undersogelser, der kan give et billede af
det ufedte barns tilstand, og du kan f& information om disse. Det er op til dig selv
at beslutte, om du ensker undersegelserne, eller om du alene vil have de alminde-
lige graviditetsundersogelser. Laegen eller jordemoderen kan fortaelle dig mere og
svare pa dine spargsmal.

Foreeldreskabet er allerede begyndt. Der er meget at glaede sig til — og meget | skal tage
stilling til allerede tidligt i graviditeten.



Du kan fa information om undersggelserne

Langt de fleste graviditeter ender med fodsel af et sundt og velskabt barn. Nogle
synes, det er bedst at lade naturen rade over det, som er en normal livsproces.
Andre vil gerne have barnet undersagt i lebet af graviditeten, fordi det efter deres
opfattelse er mest betryggende.

Nar du henvender dig til leegen om din graviditet, vil leegen blandt andet
sperge, om du ensker information om undersggelser af fostret for medfedte
sygdomme eller handicap.

+ Du kan sige nej til information fx ud fra tanken om, at det er bedst at lade
naturen rade — eller maske blot i tillid til, at du far et rask barn. Denne holdning
vil legen, jordemoderen og andre respektere og notere i svangre-/vandre-
journalen.

 Du kan sige ja til information. Nar du ved, hvad undersegelserne drejer sig om,
kan du tage stilling til, om du @nsker dem eller ej. Du kan saledes treeffe et
informeret valg.

Hvis du siger ja til information, kan du vaelge oplysning pa flere niveauer: Basal
information foregar hos den praktiserende leege i forbindelse med ferste gravi-
ditetsundersegelse. Laegen giver en kort orientering om de forskellige under-
sogelser og besvarer dine spergsmal. Udvidet information vil ofte ske pa fede-
stedet, hvor du kan fa tid til en samtale med en jordemoder eller en lzege med
seerlig viden om undersogelserne. Bade basal og udvidet information er gratis.

Du - og evt. din mand -
kan fa udvidet informa-
tion om undersggelserne
ved en personlig samtale
med en jordemoder eller
en laege pa fadestedet.
Nogle steder tilbydes
ogsa gruppeinformation,
" hvor du sammen med

‘ andre gravide far gennem-

— gaet undersggelserne.



Information giver dig mulighed for at vaelge

Informationen skal give dig viden om undersegelses-mulighederne. Formalet er
ikke at overtale dig til undersagelser, men at du selv kan tage stilling til de tilbud,
som findes. Det, som er rigtigt for den ene gravide, kan vaere forkert for den

anden.

Overvejelser for du veelger

Hvis du beslutter dig for undersagelser, er det naturligvis for at fa bekraeftet, at
det barn, du venter, er sundt og velskabt. | langt de fleste tilfaelde gar det heldigvis
ogsa sadan, og du far mere ro i sindet. Men undersggelserne kan i sig selv skabe
bekymring, mens de star pa. Veer derfor opmaerksom pa, at du med et ja til under-
sogelser ikke blot siger ja til at fa sterre vished for et sundt og velskabt barn.

Du siger ogsa ja til usikkerhed, ventetid pa prevesvar, sterre indsigt — og en meget

lille risiko for en alvorlig diagnose.

De ferreste kvinder taenker pa, hvordan de vil reagere, hvis det ufedte barn
er alvorligt sygt. Og kun ganske fa vil faktisk komme i den situation. Du behgver
ikke pa forhand tage stilling til, om du i givet fald vil have graviditeten afbrudt.
Den information, du modtager, vil tage udgangspunkt i, at du @nsker at bevare
graviditeten, men med abenhed for at du kan vaelge anderledes.

Hvad ser man efter ved undersogelserne?

Down syndrom (mongolisme) udger 85 % af de
mest alvorlige kromosomfejl. Det er en af de hyp-
pigste arsager til alvorligt mentalt handicap. Ofte er
der ogsa misdannelser, isar i hjertet, og problemer
med syn og harelse. Risikoen stiger med den gravides
alder.

Alvorlige misdannelser udggr mindst halvdelen af
de mest alvorlige medfedte tilstande. Den gravides
alder har ikke betydning, og misdannelser er ikke
begraenset til specielle familier. Arsagen til de fleste
af dem kendes ikke, men kromosomfej|, mangel pa
folinsyre eller indtagelse af visse medicintyper kan

forklare en mindre del. Alvorlige misdannelser kan
ses i hjertet, bugvaeggen, tarmkanalen, urinvejene,
hjerne/rygmarv og leebe-gane-regionen. Nogle af
dem kan behandles med godt resultat, mens andre
er forbundet med svaere handicap eller manglende
evne til at overleve.

Alvorlige arvelige sygdomme er sjldne, og som
regel kan man kun undersgge for dem, hvis nogle i
familien allerede er ramt — fx muskelsvind, blader-
sygdom og Huntingtons chorea. Man kan dog
undersage for cystisk fibrose, men du vil ikke rutine-
maessigt blive tilbudt denne undersagelse.



Forskellige typer undersogelser

De undersggelser, som kan komme pa tale, kan indeles i to grupper: Risikovurdering
og fosterdiagnostik. Alle gravide, som @nsker information om mulighederne, far til-

budt risikovurdering. Disse undersagelser er i sig selv ufarlige for mor og barn. Hvis

det viser sig, at risikoen for medfedt sygdom eller handicap er over en vis starrelse,

far den gravide ogsa tilbudt fosterdiagnostik.

Risikovurdering

Undersegelser til risikovurdering kan vaere en blodprave, en nakkefoldsscanning
og en samtale om barnets familiehistorie. Disse undersggelser er ufarlige og kan
afklare, om du skal tilbydes fosterdiagnostik. Undersagelserne kan vise, hvor sand-
synlig eller usandsynlig en alvorlig tilstand hos det ufedte barn er. En blodprave
eller en nakkefoldsscanning kan fx vise, hvor stor risikoen er for Down syndrom,
som er langt den hyppigste alvorlige kromosomfejl. En samtale om familiehistorien
(evt. fulgt op af genetisk radgivning og undersagelse) kan belyse risikoen for en
arvelig sygdom.

Risikovurdering kommer
for fosterdiagnostik:
Undersagelserne til risiko-
vurdering er i sig selv ufar-
lige. Derfor bgr man altid
kende resultatet af risiko-
vurderingen, fer man evt.
beslutter sig for foster-
diagnostik.




Undersagelserne kan ikke give endelige ja/nej svar, men de kan vise, om sand-
synligheden er sa stor, at der er grund til mistanke — eller sa lille, at der ikke er
grund til at udsaette barnet eller dig selv for yderligere undersagelser.

Fosterdiagnostik

Moderkage- og fostervandsprave kan med sikkerhed pavise en kromosomfejl eller
en kendt arvelig sygdom. Dvs. undersegelserne kan svare ja eller nej pa, om syg-
dommen er der.

En ulempe ved disse undersegelser er imidlertid, at ca. 1ud af hver 100 prove-
tagninger medferer, at kvinden aborterer bagefter pa grund af bledning eller udsiv-
ning af fostervand. Derfor anbefaler Sundhedsstyrelsen den ufarlige risikovurdering
(se side 4), for det besluttes, om der er tilstreekkeligt grundlag for at tilbyde moder-
kage- eller fostervandsprave. Fordelen ved den nye ordning er, at faerre gravide vil
fa foretaget disse undersogelser. Alligevel vil man oftere kunne pavise, hvis der er
noget galt.

Scanning for misdannelser herer ogsa med til fosterdiagnostik. Den foretages
ved ca. 18 uger og kan pavise en reekke sygdomme og misdannelser med meget
stor sikkerhed. Denne undersggelse er ufarlig for den gravide og barnet, men kan
pa den anden side give viden, som du — set i bakspejlet — maske hellere ville have
ventet med at fa, fx om sma misdannelser, som ikke har nogen reel betydning for
livskvaliteten.

Ingen garanti

Hvis alle undersegelserne er normale, er der grund til at fele sig mere tryg —men
det er ikke nogen garanti for, at barnet er rask ved fadslen. Man kan ikke undersage
for alt — og man finder ikke alt det, man undersager for. Det ufedte barn kan stadig
fejle en af de sygdomme, man ikke undersager for, eller ikke fandt.

Eller sagt med tal

Tilsammen findes de mest alvorlige tilstande hos ca. 1ud af 100 nyfedte. Hvis alle
de fosterdiagnostiske undersggelser er normale, er risikoen skansmaessigt halvt sa
stor. Undersegelserne giver altsa storre — men ikke fuld — sikkerhed for et rask barn.

Andre graviditetsundersogelser

Ud over tilbudet om information, risikovurdering og serne er at styrke din og barnets sundhed og trivsel
evt. fosterdiagnostik er der tilbud om en raekke gra- samt at sikre en god start pa tilknytningen mellem jer.
viditetsundersggelser hos jordemoder og egen lege. Sundhedsstyrelsen anbefaler 3 laegeundersagelser
Gennem samtaler med jordemoder og leege bliver ~ og ca. 7 jordemoderundersegelser for fadslen, men
din graviditet fulgt. Du far svar pa dine spergsmal og antallet kan variere og afhanger bl.a. af familiens
stotte til en sund livsstil. Formalet med undersggel- behov. Graviditetsundersggelserne er ogsa gratis.



Risikovurdering
— undersggelser, der beregner sandsynligheden

Samtale om familiehistorien
Laegen vil sperge, om der i din eller din mands familie er personer med arvelige
sygdomme eller medfadte misdannelser. Oplysningerne kan give en fornemmelse
af, om der er risiko for, at barnet har arvet tilstanden. Det kan vaere, at du eller din
mand tidligere har faet et barn med kromosomfejl (som i sjeeldne tilfeelde kan vaere
arvelig), eller at barnet var dedfedt. Eller du har méske haft flere spontane aborter.
Maske er der tilfelde af arvelig sygdom eller sveer medfedt misdannelse i jeres
familie? Maske er du selv eller din mand som barn blevet opereret for en alvorlig
medfedt misdannelse, fx en hjertefejl. | disse sammenhzenge kan det ogsa have en
vis betydning, om du og din mand er kusine og feetter.

Hvis der er fortilfeelde i familien, vil leegen foresla jer at fa radgivning og under-
sogelse pa en klinisk-genetisk afdeling. | de fleste tilfeelde vil udredningen vise, at

Her kan du se de forskellige tilbud og undersogelser

Tilbud/undersogelse Tidspunkt Foregar oftest
Tilbud om information om Ved ferste graviditets- Hos laegen
fosterdiagnostik undersogelse
Basal information, herunder Samme dag, hvis du tager imod ~ Hos laegen
samtale om familiehistorien tilbuddet om information
Udvidet information Inden for 1-2 uger, hvis du @nsker  Pa fedestedet
det
Tidlig eller sen blodprove Nar du er mellem 8 og 20 uger Hos leegen eller pa fedestedet
henne
Nakkefoldsscanning *) Nar du er mellem 11 og 13 uger Pa fodestedet
henne
Samlet svar pa risikovurdering. Nar svar pa blodprave og/eller Pa fedestedet eller hos laegen
Radgivning nakkefoldsscanning foreligger
Scanning for misdannelser Hvis du gnsker det, eller hvis du Pa fedestedet
tilrades det efter risikovurdering.
Fra 18 uger
Hvis risikovurderingen giver grund til det, tilbydes du yderligere
Moderkageprave Nar du er 9-13 uger henne Pa fedestedet
—eller
Fostervandspreve Nar du er 14-18 uger henne Pa fodestedet

Graviditetens laengde angives i hele uger, som er gaet fra den sidste menstruations ferste dag

*) Huvis der ikke foretages nakkefoldsscanning, skal der i stedet udferes en terminsscanning tidligst
muligt i graviditeten, fordi man kun kan anvende blodpraveresultatet, hvis man med sikkerhed
kender graviditetslaengden.



Tipoldemor pa 102 ar beundrer det nye medlem af familien. Barnet er heldlgws sundt og
velskabt. Men i nogle familier har man arvelige sygdomme. Nogle af de familizre sygdom-
me kan man undersgge barnet for allerede i graviditeten.

der ikke er grund til at bekymre sig. | andre tilfeelde kan det vise sig, at der er en
vaesentlig risiko, og som regel ogsa hvor stor denne risiko er. | vil s kunne fa rad-
givning om mulighederne for fosterdiagnostik — en moderkageprave, en foster-
vandsprave eller en scanning for misdannelser.

| gvrigt vil din leege ogsa vaere opmaerksom pa, om der er andre risikofaktorer
— fx om du bliver behandlet med en type medicin, som har mulig fosterskadende
virkning, eller om du har vaeret udsat for andre skadelige pavirkninger.

Din alder
Din alder kan give et fingerpeg om risikoen for at fa et barn med Down syndrom
og visse andre alvorlige kromosomfejl.

Er du kun 20 &r, sa er risikoen, hvis man alene ser pa alderen, mindre end 1 ud
af 1500. Det opfatter naesten alle som en meget lav risiko. For de zldste gravide
er det anderledes. Hvis du er 45 ar, er risikoen, hvis man alene ser pa alderen,
Tud af 25. Det opfatter de fleste som en hgj risiko. Men hvis du ikke herer til de
yngste eller de aldste, giver alderen ikke sa klare svar pa risikoen.

Selv om alder er en vigtig risikofaktor, findes der nu mere praecise og sikre
undersggelser, som i mange tilfaelde vil vise, at risikoen faktisk er langt mindre —
eller langt starre — end man skulle forvente alene ud fra din alder. Du kan lzese om
disse undersagelser, blodpreve og nakkefoldsscanning, pa de folgende sider.
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Blodprave og/eller nakkefoldsscanning
Kvindens alder kan fortaelle om den generelle risiko for at fa et barn med Down
syndrom eller en anden kromosomafvigelse. En mere ngjagtig beregning af risikoen
kan man fa ved at tage en blodprgve og/eller udfere en nakkefoldsscanning.

Ved blodpreven maler man maengden af nogle stoffer i dit blod. Ud fra disse
malinger kan det beregnes, hvor stor eller lille risikoen for kromosomafvigelse hos
barnet er i dit tilfaelde.

Der er folgende muligheder:
o Tidlig blodprave — eller doubletest (bestemmelse af to stoffer) — kan tages,
nar graviditeten er mellem 8 og 13 uger.

s Sen blodprave — eller tripletest (bestemmelse af tre stoffer) — kan tages,
nar graviditeten er mellem 14 og 20 uger. Den sene blodprave viser, ud over
risikoen for kromosomfej|, ogsa risikoen for rygmarvsbrok og bugvaegsbrok.

For at blodpravesvaret kan blive sa sikkert som muligt, er det vigtigt at kende
den ngjagtige graviditetsleengde. Denne kan fastlaegges ved en ultralydsscanning
(terminsscanning eller nakkefoldsscanning), som udferes pa fodestedet.

Nakkefoldsscanning

Ved nakkefoldsscanningen maler man sterrelsen af en lille vaeskebreemme (haevelse
af underhuden) i fostrets nakke. Nakkefoldsscanning kan foretages, nar gravidite-
ten er mellem 11 og 13 uger. Den varer 10-30 minutter afhaengig af, hvordan fostret
ligger. Det kan vaere nedvendigt at scanne savel gennem maveskindet som gennem
skeden.

Blodpraven kan — evt.

sammen med en nakke-
foldsscanning — give svar
pa, om der er gget risiko

for Down syndrom.



Ved nakkefoldsscanning males en lille vaeske-

breemme i fostrets nakke.

Ultralydsscanninger med forskellige
formal

Termins-scanning kan give en sikker beregning af

graviditetens |eengde og fedselstidspunktet (termi-
nen). Ved denne scanning kan man ogsa se, om der
er tvillinger. Den skal foretages tidligt i graviditeten.

Nakkefolds-scanning kan vise risikoen for Down
syndrom. Kan ogsa vise graviditetens laengde.

Scanning for misdannelser kan pavise evt. mis-
dannelser. Kan ogsa vise barnets starrelse og antal-
let af fostre.

Endnu mere sikkert, hvis undersogelserne kombineres
Hvis man kombinerer den tidlige blodpreve med nakkefoldsscanningen, bliver pro-
ven endnu bedre til at skelne mellem hgj og lav risiko for Down syndrom.

Det er ogsa muligt at kombinere den tidlige blodpreve med den sene blodprave.
Det giver en lige sa sikker forudsigelse, som hvis blodpraven kombineres med nakke-
foldsscanning. Men ulempen er, at der gar flere uger mellem den tidlige og den sene
blodpreve. Hvis nakkefoldsscanning ikke er et tilbud pa dit fedested, kan du dog
diskutere denne mulighed med din laege — specielt hvis du er en aldre gravid.

Hvis man kombinerer flere undersagelser, vil du ikke fa resulatet af den ferste
preve. Du ma vente pa det samlede resultat, fordi resultatet af den ferste prove
alene er for usikkert, sa det kan give dig unadig bekymring og maske give anledning
til, at en ungdvendig moderkageprave bliver udfert.

For at kunne kombinere resultaterne af proverne er det vigtigt, at blodprove-
laboratoriet ved, hvor scanningen skal forega, og at fedestedet ved, hvor blod-
proven undersgges. Derfor noterer legen disse oplysninger pa henvisningen eller
rekvisitionen. Du vil ferst fa svar, nar det samlede svar foreligger.



Du ma gerne tage
pargrende med til
undersagelserne.
Og ved ultralyds-
undersggelse kan
det betyde meget
for faren at se
barnets bevaegelser.

Svar pa risikovurdering
I langt de fleste tilfaelde far du et klart svar: En hgj risiko, eller en lav risiko for at fa
et barn med Down syndrom.

s Lavrisiko. Hos de fleste viser undersagelsen, at risikoen er lav. Eksempelvis kan
den vaere 1ud af 1000 mulige. Down syndrom er ikke udelukket, men du ved nu,
at sandsynligheden for dette er meget lille. | sadanne tilfaelde bliver du ikke til-
budt moderkage- eller fostervandsprove.

* Hgjrisiko. Hos en lille del (ca. 5 % af alle gravide) viser undersegelsen, at risikoen
er hgj. Eksempelvis kan den vaere 1ud af 25 mulige. Det er ikke sandsynligt,
men omvendt heller ikke helt usandsynligt, at du kunne vare den ene.
| sadanne tilfaelde bliver du tilbudt moderkage- eller fostervandspreve, som kan
afgere spergsmalet.

Selv om langt de fleste far et klart svar efter blodpreve/nakkefoldsscanning, vil der
vaere et mindre antal, som far et svar “midt imellem”. Sundhedsstyrelsens retnings-
linjer giver mulighed for at tilbyde moderkage- eller fostervandsprove i det offent-
lige regi, hvis risikoen er stgrre end 1ud af 250 mulige. Blandt 250 kvinder med et
sadant prevesvar vil der veere 1, som far et barn med Down syndrom, og 249 som
far et barn uden Down syndrom. Graensen er fastsat for, at et barn med ringe risiko
for Down syndrom ikke skal udsaettes for unedig risiko ved en moderkage- eller
fostervandsprave.
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Fosterdiagnostik
— undersggelser, der kan afklare tvivl

Moderkage- og fostervandsprove

Ved at undersage nogle celler, som udtages fra moderkagen eller fra fostervandet,
kan man afgere, om det ufgdte barn har kromosomfejl. Man kan ogsa afgere, om
barnet har en bestemt arvelig sygdom, som optraeder i familien.

Fordelen ved disse undersegelser er, at de giver helt sikre svar. Svaret kan pavise
eller udelukke det, man undersager for. Ulempen ved begge prever er, at hos
omkring 1ud af hver 100 gravide, som undersages, medferer selve praveudtagnin-
gen, at barnet aborteres.

Du vil fa tilbudt moderkage- eller fostervandspreve efter risikovurdering, hvis:
* En blodpreve eller nakkefoldsscanning har vist, at risikoen for Down syndrom er
storre end 1ud af 250 mulige. Eller

 Genetisk radgivning og undersegelse har vist, at der er gget risiko for arvelig
genetisk sygdom herunder visse sjeeldne kromosomfejl hos raske voksne, som
kan give sygdom hos barnet. Eller

¢ Enscanning har pavist misdannelse(r), som kan skyldes kromosomfejl eller evt.
en arvelig sygdom.

Valget mellem moderkage- og fostervandsprave er forst og fremmest et spargsmal
om, hvor langt du er henne i graviditeten. Moderkageprave er bedst, nar du er 9-13
uger henne, mens fostervandspreve er bedst, nar du er 14-18 uger henne.

Sadan foregar provetagningen

Bade moderkage- og fostervandspreve indledes med en ultralydsscanning, hvor
man kontrollerer, at fostrets hjerte slar, og at fostrets sterrelse svarer til dets alder.
Laegen stikker derefter en tynd kanyle ind gennem dit maveskind. Nogle kvinder
angiver, at det svarer til at fa taget en blodpreve — andre oplever lidt mere ubehag.
Proceduren ved moderkage- og fostervandsprove er naesten den samme, og selve
prevetagningen er overstaet pa et gjeblik. Nar du kommer hjem, ber du tage den
med ro og ikke udfere fysisk arbejde i et degns tid.

Hvis du far tilbudt fosterdiagnostik

Hvis du far tilbudt moderkage- eller fostervandsprave, Du bestemmer selv hele vejen igennem. Det er rad-
og veelger at sige ja, er det ikke det samme som et ja til giverens opgave at informere abent og objektivt — og
abort, hvis fostret skulle fejle noget alvorligt. at stotte foreeldrene i den beslutning, de tager.
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I\ a
Kvinden bliver scannet, mens leegen udtager en moderkage- eller fostervandsprgve med

en tynd kanyle. Man scanner for at sikre sig, at lagen ikke kommer til at stikke barnet.

Moderkage- eller fostervandsprove?

Tidspunkt

Moderkagepreve kan foretages, nar du er 9-13 uger
henne. Fostervandspreven kan tages, nar du er 14-18 uger
henne.

Proverne

De to prover tages pa samme made. Ved moderkage-
proven er det en lille klump vaev, der suges ud, mens det
ved fostervandspraven er fostervand, der traekkes ud.
Moderkagepraven kan gere lidt mere ondt.

Undersogelser

Pa alle moderkage- og fostervandspraver laves en kromo-
somundersegelse. Andre undersggelser foretages kun,
hvis der er en kendt arvelig sygdom i familien, som der
kan underseges for.

12

Hvor sikkert er svaret?

Kromosomundersggelse pa fostervandspreven er helt
sikker. | sjaeldne tilfaelde vil man ikke kunne fa et sikkert
resultat af moderkagepraven, hvorfor man efter nogle
uger ma foretage en fostervandsprave for at fa det
endelige svar.

Risikoen for at abortere

Risikoen ved moderkage- og fostervandsprave er den
samme, nemlig en risiko pa ca. 1% for at abortere fostret
pga. undersggelsen og saledes miste graviditeten.

Andre forskelle
Det er en fordel ved moderkagepraven, at kvinden ken-
der svaret tidligere i graviditeten.



Selv om kanylen er lang, marker den gravide som regel kun et stik som ved en blod-
preve. Du far kun tilbudt moderkage- eller fostervandsprave, hvis risikovurderingen viser
“hgj risiko”. Til gengeeld giver preven et sikkert svar.

Svar pa undersogelsen

Hvis undersegelsen af den udtagne preve ikke viser noget unormalt, far du besked
med brev. Hvis undersogelsen viser noget unormalt, bliver du ringet op, og der
aftales tid til en samtale, hvor du vil fa naermere radgivning. Du kan laese mere om
radgivning pa side 16.

Svar pa undersggelse for de mest almindelige kromosomfej|, bl.a. Down syn-
drom, kan du fa inden for fa dage til en uge, hvis du beder om det. Meget sjeeldne
kromosomfejl tager det imidlertid leengere tid at undersege for, sa du kan ferst fa
endelig besked efter 2-3 uger.
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Scanning for misdannelser

Denne undersagelse kan du bede om at fa udfert, hvis du ensker sterre vished
for, at fostret udvikler sig normalt. Desuden kan undersagelsen komme pa tale,
hvis man har fundet eget risiko for misdannelser.

Undersogelsen foretages oftest, nar du er omkring 18-20 uger henne i gravidi-
teten. Den foregar som en scanning udvendig pa underlivet og varer 15-20 minutter.
Mens undersggelsen foregar, kan du se scanningsbilledet pa en skaerm ved siden
af lejet.

Undersageren ser forst efter, om der er ét eller flere fostre, om fostrets hjerte
slar, som det skal, og om fostrets storrelse passer til graviditetens leengde. Derefter
bliver fostrets organer omhyggeligt gennemgaet for at se, om der er misdannelser.
Desuden bliver fostrets bevaegelser, moderkagens beliggenhed og maengden af
fostervand undersagt.

Nogle misdannelser er sa tydelige ved ultralydsscanning, at de naesten altid
vil blive fundet, hvis de er der. Det gaelder fx manglende udvikling af hjernen, ryg-
marvsbrok, bugvaegsbrok og visse nyresygdomme. Andre er mindre tydelige, og
man finder dem kun i en del tilfaelde. Det gaelder fx misdannelser i hjertet.

Nar alt er normalt ved scanningen

I langt de fleste tilfaelde bekreefter undersegelsen, at det ufedte barn lever og har
udviklet sig som forventet, samt at der ikke er fundet misdannelser. Man kan dog
ikke udelukke enhver misdannelse efter en ultralydsundersegelse.

Nar ikke alt er normalt ved scanningen

Af og til finder man noget, hvor man ikke straks kan afgere, om det er normalt.
En eller flere efterfelgende undersagelser vil som regel vise, at der ikke var grund
til bekymring, men usikkerheden kan indtil da vaere en belastning.

Det er ogsa uundgaeligt og ikke helt sjeldent, at man ved undersegelsen pa-
viser en mindre misdannelse hos et ellers normalt foster. Det har i livets sammen-
haeng ingen afgarende betydning, men indtil du holder barnet i dine arme, kan
det bekymre dig uforholdsmaessigt meget.

Nogle misdannelser kan opdages ved en blodprove

En blodprave fra dig, hvor man maler stoffet alfafeto-
protein, kan vise, om der er stor eller lille risiko for ryg-
marvsbrok og manglende lukning af bugvaeggen. Med til
undersggelsen hgrer en terminsscanning. Undersagelsen
kommer isaer pa tale, hvis du tidligere har fadt et barn
med en af de naevnte misdannelser, men kan ogsa over-
vejes som et begraenset alternativ, hvis du ikke ensker

en fuld misdannelsesscanning. Preven kan tages, fra
du er 14-20 uger henne. Din laege kan oplyse mere om
undersggelsen.

Maling af alfafgtoprotein indgar ogsa i den sakaldte
tripletest, fordi stoffet bade siger noget om risiko for
Down syndrom og for de navnte misdannelser.



L — .

Alle gravide kan bede om at fa en scanning for misdannelser. Her talles antallet af fostre,
og man ser efter, om fostret udvikler sig normalt.

Billede af et 18 uger gammelt

foster, der er normalt udviklet.

| sjeeldne tilfeelde finder man en alvorlig misdannelse. Den har maske en sadan
karakter, at fostret ikke vil kunne leve indtil fedslen eller vil de kort efter. Det kan
0gsa vaere, at barnet vil blive fadt med et alvorligt uhelbredeligt handicap. Eller at
der skal en eller flere operationer til efter fadslen. Her vil foraeldrene blive tilbudt
radgivning, se side 16.
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Radgivning, hvis der er noget galt

Radgivningen vil som regel forega pa fedestedet, hvor kvinden har get til under-
sogelse, eller pa en klinisk-genetisk specialafdeling.

Radgiveren vil forsege at belyse, hvordan tilvaerelsen kan ventes at forme sig for
det ventede barn og foraldrene. Man vil komme ind pa, hvilke muligheder der er
for medicinsk eller kirurgisk behandling, ligesom foraeldrene vil blive informeret om,
hvilke stotteforanstaltninger det offentlige stiller til radighed. De forskellige mulig-
heder vil blive fremlagt abent.

Hvis det gravide par ensker det, kan de ogsa blive sat i forbindelse med forael-
dre til et barn med samme sygdom eller handicap, eller der kan formidles kontakt
til en relevant handicaporganisation eller en socialradgiver.

Hvis abort kommer pa tale

Fostrets tilstand kan vere sa alvorlig, at foreeldrene @nsker at fa svangerskabet
afbrudt. Hvis denne beslutning treffes inden for de ferste 12 graviditetsuger, er der
stadig adgang til fri abort.

Hvis det drejer sig om en alvorlig tilstand, der forst opdages efter 12 uger, kan
der stadig gives tilladelse til abort efter abortloven. Jo senere i graviditeten, jo
alvorligere ma tilstanden vaere for at fa tilladelse til afbrydelse af svangerskabet.

Dette vil radgiveren kunne informere om.

Radgivning uden for sundhedsvaesenets regi

| flere organisationer er der samlet viden om forskellige www.chs.dk
sygdomme og handicap, ligesom der kan formidles kon- Center for Sma Handicapgrupper.
takt til andre patientorganisationer og til familier. | kan En selvejende institution under Socialministeriet. Radgiver
fa mere at vide ved at kontakte en eller flere af neden- og informerer om sjeeldne handicap og sygdomme.
staende organisationer: Telefon 33 9140 20
www.dukh.dk www.downssyndrom.dk
Den Uvildige Konsulentordning pa Handicapomradet. Landsforeningen Downs Syndrom.
En selvejende institution oprettet af Socialministeriet. Forening for mennesker med Downs syndrom og deres
Formidler oplysning og yder radgivning inden for det pargrende.
sociale omrade. Links til andre handicaporganisationer. Telefon 27 34 04 77
Telefon 76 3019 30
www.fogf.dk
www.dhf-net.dk Forzldre & Fadsel
Dansk Handicap Forbund. Foraeldreorganisation, der formidler viden om bl.a. fedsel
Landsomfattende organisation for mennesker med 0g amning.
fysiske handicap. Telefon 70 23 14 00

Telefon 39 29 35 55
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Hvis du vil vide mere om
fosterdiagnostik

P Sundhedsstyrelsens hjemmeside
www.sst.dk/informeretvalg kan du
finde oplysninger om fosterdiagnostik
og risikovurdering.

Dit lokale fedested vil ofte have oplys-
ninger, som du kan finde pa sygehusets
hjemmeside. Denne kan du evt. finde
via www.sundhed.dk

Andre publikationer

e Barnivente
o | form for fedslen
o | form efter fadslen
+ Kort og godt om amning
+ Verd at vide om Tvillinger
e Sunde bgrn
o Sarbar men staerk
(om for tidligt fedte)
« Ved du det om bgrn?
* Giv dit barn lyst til at laere

Pjecerne kan kabes hos:

Komiteen for Sundhedsoplysning
@stbanegade 55, 5. sal

2100 Kgbenhavn @

Telefon 3526 54 00

Telefax 35430213

E-mail: kfs@sundkom.dk
Hjemmeside:
www.sundhedsoplysning.dk



Risikovurdering og fosterdiagnostik
INFORMATION TIL GRAVIDE

Denne pjece giver dig et indtryk af, hvilke under-
sogelser du har mulighed for at fa og hvilke svar,
de kan give. Du kan ogsa fa noget at vide om
undersogelsernes fordele og ulemper — og hvilke
risici, der i nogle tilfeelde kan veere tale om.

Pjecen er ment som et supplement til leegens eller
jordemoderens information og kan ikke erstatte
denne.

Maske vil oplysningerne fa dig til at taenke over
nogle spergsmal, som du gerne vil have uddybet

i en samtale med en laege eller jordemoder.

| den forbindelse har du mulighed for at fa udvidet
information, fx pa fedestedet.

Pjecen kan rekvireres hos:

@ Komiteen for Sundhedsoplysning

@stbanegade 55, 5. sal

2100 Kgbenhavn @

TIf. 3526 54 00

Fax 354302 13

E-mail: kfs@sundkom.dk

Hjemmeside: www.sundhedsoplysning.dk

S%pndhedsstyrelsen




