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Forord

Der fades arligt cirka 65.000 bgrn i Danmark. Heraf vil cirka 1,5 per 1.000, sva-
rende til ca. 100 bgrn pa landsplan, have et medfgdt dobbeltsidigt, behandlings-
kreevende hgretab, og cirka 150 bgrn vil have et ensidigt, behandlingskraevende hg-
retab. Hearetabet hos en stor del af disse bgrn er hidtil herhjemme farst blevet
erkendt omkring 1%2-ars alderen, selvom der har veeret udfart screening af risiko-
barn.

Det er i flere undersggelser vist, at behandling af hgretab skal vare iveerksat senest,
nar barnet er seks maneder gammelt, for at det kan opna en optimal sprog- og tale-
udvikling samt social tilpasning. Da der kan ga op til tre maneder med kontrol-
malinger og optimal tilpasning af hgrehjelpemidler, ber barn med medfadt haretab
veere endeligt diagnosticerede, inden de er tre maneder gamle.

Pa baggrund heraf aftalte Indenrigs- og Sundhedsministeriet og Amtsradsforenin-
gen per 1. september 2004 pa forsggsbasis at igangsatte en landsdaekkende neo-
natal hgrescreening med det overordnede formal at kunne diagnosticere medfadt
hegretab hos bgrn sa tidligt som muligt.

I retningslinjerne for den neonatale hgrescreeningsindsats fremgik det, at der ved
forsggsperiodens udlgb i Sundhedsstyrelsens regi skulle udarbejdes en evaluering
af indsatsen med det formal at vurdere, om indfarelsen af neonatal hgrescreening
havde medfart en tidligere diagnosticering af medfadt hgretab.

Nerveerende rapport udger denne evaluering af den neonatale hgrescreeningsind-
sats.

Evalueringen viser blandt andet, at screeningstaetheden i perioden 1. september
2005 til 31. august 2006 pa landsplan la pa 78%. Noget lavere end det forventede
niveau omkring 85%. | samme periode blev der gjort 107 fund af medfadt perma-
nent hgretab, hvilke udgar 0,17% af alle nyfadte (64.688).

Evalueringen viser ogsa, at varigheden fra barnets fadsel til tidspunktet for diagno-
se er faldet markant efter indfarelsen af den neonatale hgrescreeningsindsats. 1 ar
2000 blev 15% af alle fund af permanent hgretab saledes diagnosticeret senest 90
dage efter fadslen, mens dette tal i 2005 efter igangsettelsen af den neonatale hare-
screening var oppe pa 69%.

Sundhedsstyrelsen gnsker at takke de leegefaglige koordinatorer af den neonatale
hgrescreeningsindsats, samt landets screeningsenheder, neonatale afdelinger og fo-
deafdelinger for at afsatte tid til at besvare de udsendte spgrgeskemaer.

Enhed for Kvalitet og Evaluering
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1 Sammenfatning

| foraret 2004 besluttedes det at igangsatte en landsdeekkende neonatal hgrescree-
ning med det formal at opspore og diagnosticere barn med medfgdt permanent
haretab sa tidligt som muligt.

I august 2004 udarbejdede en arbejdsgruppe under Sundhedsstyrelsen ”Sundheds-
styrelsens retningslinier af 12. august 2004 for neonatal hgrescreening”, som
indeholder en reekke mal og anbefalinger for screeningsindsatsen. Disse anbefalin-
ger og mal er anvendt som udgangspunkt for naerveerende evaluering af den
neonatale hgrescreeningsindsats.

Den neonatale hgrescreening var tiltenkt at begynde i september 2004, men evalu-
eringen viser, at den reelt farst startede i januar 2005.

I Sundhedsstyrelsens retningslinjer for neonatal hgrescreening opstilles der tre
overordnede mal for screeningsindsatsen:

1. At sikre en dekning pa mindst 80% af alle nyfedte i det farste ar og
mindst 90% i det andet ar.

2. At finde barn med en- eller dobbeltsidig permanent hgrenedsattelse >30
dB, som tidligt kan behandles.
Ifglge retningslinjerne bar barn med medfadt hgretab vaere endeligt diag-
nosticerede, inden de er tre maneder gamle.

3. At sikre, at det samlede screeningsforlgb er afsluttet senest 30 dage efter
fadslen (for raske nyfadte) eller 30 dage efter hjemsendelse fra neonatal
afdeling.

1.1 Screeningsteethed

Af denne rapports kapitel 3, der omhandler effekten af den neonatale hgrescree-
ningsindsats, fremgar det, at screeningsteetheden i perioden 1. september 2005 til
31. august 2006 pa landsplan la pa 78%, et tal, som er 7% lavere end malet pa om-
kring 85% for perioden. | alt blev 50.639 ud af 64.688 nyfadte hgrescreenet i
perioden. Tallene er baseret pa udtreek fra Landspatientregisteret.

Det kan saledes konkluderes, at den neonatale hagrescreeningsindsats i praksis ikke
har levet op til evalueringsmal 1.

Der skal imidlertid tages forbehold for denne konklusion, eftersom registrerings-
vanskeligheder har betydet, at enkelte sygehuse ikke har indrapporteret de
ngdvendige data, hvilket igen har fert til en tilsyneladende meget lav screenings-
teethed i amter som Kgbenhavn og Vejle.
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1.2 Diagnosticerede fund af medfgdt permanent hgretab —
andel og varighed af perioden fra fgdsel til diagnose-
tidspunkt

Af rapportens kapitel 3 fremgar det ogsa, at der i perioden 1. september 2005 til 31.
august 2006 pa landsplan er gjort 107 fund af medfadt permanent haretab, hvilket
udger mindre end halvdelen af de 250 fund, som forudses i Sundhedsstyrelsens
retningslinjer. De 107 fund udger 0,17% af alle nyfadte i perioden (64.688). Det vil
sige, at for hver 1.000 nyfadte barn vil lige under 2 bgrn fa diagnosticeret et med-
fadt permanent hgretab. Szettes de 107 fund op imod antallet af screenede bgrn i
perioden (50.639), lander man pa 0,21%. Tallene er baseret pa udtrak fra Landspa-
tientregisteret i marts 2007.

Af kapitel 3 fremgar det tillige, at der kan spores en stigning i andelen af diagnosti-
cerede fund af permanent hgretab i forbindelse med igangsattelsen af den neo-
natale hgrescreeningsindsats. | 2000 fik 0,27% af alle barn i deres farste levear
diagnosticeret et permanent haretab, mens dette tal i 2005 var steget til 0,40%. Den
vaesentligste stigning fra 0,28% til 0,38% sker dog noget overraskende fra 2003 til
2004, inden indsatsen igangsettes, hvilket kan forklares med den ggede opmeerk-
som pa problematikken vedrgrende medfadt permanent hgretab, som
introduktionen og diskussionen af lovforslaget medfarte.

Det kan saledes konkluderes, at der i forbindelse med den neonatale harescree-
ningsindsats er sket en stigning i andelen af bagrn, der far diagnosticeret et medfadt
permanent hgretab, inden de er 1 ar gamle, men ogsa at antallet af diagnosticerede
fund i perioden 01.09.05 til 31.08.06 (107) ligger langt under retningslinjernes esti-
mat for antallet af arlige fund (250).

Der skal med hensyn til evalueringsmal 2 tages et vasentligt forbehold for resulta-
terne, eftersom sarligt diagnosekoden DH919 (Hgretab uden specifikation) har
skabt store vanskeligheder i analysen af resultaterne. DH919 kan betragtes som en
arbejdsdiagnose, som erstattes, hvis og nar en mere specifik diagnose stilles, eller
hvis barnet gar fri af mistanke. Det er ikke altid dette sker.

Denne problematik giver en overreprasentation i antallet af DH919-diagnoser. 64
ud af de 107 fund (60%) af medfedt heretab diagnosticeret i perioden 01.09.05 til
31.08.06 var saledes registreret under diagnosekoden DH919. Blot 43 fund var sa-
ledes pa opgerelsestidspunktet registreret under andre, mere specifikke
diagnosekoder.

1.2.1 Varighed af perioden fra fgdsel til diagnosetidspunkt

Effekten af den neonatale hgrescreeningsindsats slar mere markant igennem, nar
det geelder varigheden af perioden fra fadsel til diagnosetidspunkt. Sarligt nar va-
righeden opgares i forhold til de 3 maneder, som ifglge Sundhedsstyrelsens
retningslinjer er den anbefalede maksimale tid, der ma ga fra fedslen til diagnose-
tidspunktet, er resultatet klart.

| & 2000 blev 15% af alle fund af permanent haretab saledes diagnosticeret senest
90 dage efter fgdslen, mens dette tal i 2005 efter igangseettelsen af den neonatale
harescreening var oppe pa 69%. Andelen af bgrn med diagnosen DH905 (Percep-
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tivt hgretab uden specifikation), som fik stillet diagnosen senest 90 dage efter fgds-
len, steg fra 16% i 2000 til 77% i 2005. Medianen for DH905 faldt i samme
periode fra 228 dage i ar 2000 til 56 dage i 2005.

Det kan saledes konkluderes, at den neonatale hgrescreeningsindsats har haft en
markant effekt pa varigheden af perioden fra fadsel til diagnosetidspunkt, idet den-
ne er blevet reduceret vaesentligt efter igangsettelsen af indsatsen.

1.3 Antal screeningsforlgb afsluttet senest 30 dage efter
barnets fgdsel

46.899 ud af 50.639 (93%) screenede nyfadte barn havde i perioden 01.09.05 til
31.08.06 afsluttet deres samlede screeningsforlgb senest 30 dage efter fgdslen,
hvilket ma siges at veere en tilfredsstillende andel. Den gennemsnitlige varighed af
perioden fra barnets fadsel, til screeningsforlgbet er afsluttet, er pa landsplan 14
dage.

Enkelte amter som Vejle, Roskilde og Ringkjgbing Amter har dog haft problemer
med at na op pa et tilfredsstillende niveau. Der bear disse steder strammes op pa va-
righeden af perioden fra fgdslen, til screeningsforlgbet er afsluttet.

1.4 Organiseringen af den neonatale hgrescreening

Foruden de tre evalueringsmal indeholder Sundhedsstyrelsens retningslinjer ogsa
en reekke anbefalinger vedrgrende organiseringen af den neonatale hgrescreening,
som i retningslinjerne deles op i ét screeningsforlgb for raske nyfadte bgrn og ét for
barn indlagt pa neonatal afdeling i mere end 48 timer.

1.4.1 Organiseringen af screeningsforlgbet for raske nyfgdte bgrn

| forbindelse med spargeskemaundersggelsen identificeredes der pa landsplan 33
screeningsenheder, som udfarer den primare harescreening. Af disse besvarede 28
enheder de udsendte spargeskemaer, hvilket giver en svarprocent pa 85%. Af be-
svarelserne kunne det ses, at mere end halvdelen af de raske nyfedte bgrn bliver
primarscreenet enten pa en fadegang/barselsgang (32%) eller pa en klinisk
(bio)kemisk afdeling (21%).

I retningslinjerne gives der frit valg mellem screeningsmetoderne Transient Evoked
Otoacoustic Emissions (TEOAE) og/eller Automated Auditory Brainstem Respon-
se (AABR), nar der skal primarscreenes. Alligevel fremgar det af
spagrgeskemaundersggelsen, at 86% af alle screeningsenheder anvender metoden
TEOAE til screening af raske nyfgdte bgrn, mens 39% af enhederne anvender
AABR 35 0g 7% AABR 45.

Det konkluderes ligeledes, at ACCUSCREEN fra GN Otometrics udger landets
mest udbredte screeningsudstyr, idet 75% af alle screeningsenheder anvender netop
dette udstyr. De resterende 25% anvender derimod ABaer CUB fra Bio-logic Sy-
stems Corp.
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Det anbefales endvidere i Sundhedsstyrelsens retningslinjer, at primarscreeningen
af raske nyfadte bgrn udfares i forbindelse med PKU-testen, da dette vil fare til en
stgrre screeningsteethed. 68% af alle screeningsenheder svarer i spgrgeskemaunder-
sggelsen, at de altid eller ofte fglger denne anbefaling.

Ifalge screeningsenhedernes besvarelser udfgres den primaere hgrescreening af jor-
demadre pa godt og vel halvdelen (54%) af alle enheder, mens screeningen pa en
tredjedel af alle enheder udfares af enten bioanalytikere (32%), social- og sund-
hedsassistenter (32%) eller sygeplejersker (29%). En ud af 10 enheder har ansat en
audiologiassistent (11%) eller en sygehjalper (11%) til opgaven.

| forhold til driftsomkostningerne fremgar det af besvarelserne, at det i gennemsnit
koster 195 kroner at udfgre en primaerscreening, nar udstyr, personale og lokaler er
inkluderet. Der skal dog tages et meget stort forbehold for dette tal, eftersom af-
skrivningen af udstyr og lokaleleje kan variere fra amt til amt, ligesom
landsgennemsnittet kun baserer sig pa tal fra seks ud af 14 amter. Der afsettes i
gennemsnit 30 minutter per primarscreening.

1.4.2 Rescreening af raske nyfgdte bgrn

Ser man pa andelen af raske nyfadte bgrn, som sendes til rescreening, ligger denne
pa landsplan ifglge spargeskemaundersggelsens besvarelser pa 2,4%. Hver gang
100 nyfadte raske bgrn primarscreenes, sendes 2-3 af disse til rescreening pa audi-
ologisk afdeling. Dette tal deekker imidlertid over store variationer fra 0,4% i Fyns
Amt til 4,1% i Roskilde og Arhus Amter. En forklaring pa denne store forskel kan
veere, at nogle screeningsenheder gennemfarer flere test i forbindelse med primeer-
screeningen end andre.

1.4.3 Organiseringen af screeningsforlgbet for bgrn indlagt pa neonatal
afdeling i mere end 48 timer

Organiseringen af hgrescreeningen af bgrn indlagt pa neonatal afdeling i mere end
48 timer ligner i hgj grad den for gruppen af raske nyfgdte barn, hvorfor den ikke
vil blive gennemgaet i fuld leengde her. Dog skal nogle af de veaesentligste forskelle
i organiseringen navnes kort.

| alt er der blevet sendt spargeskemaer ud til 17 neonatale afdelinger landet over,
hvoraf 14 afdelinger (82%) har besvaret skemaerne.

Hvor de raske nyfgdte barn primart blev harescreenet pa fedeafdelin-
gen/barselsgangen eller klinisk biokemisk afdeling, bliver bgrn indlagt pa neonatal
afdeling i mere end 48 timer screenet enten pa neonatal afdeling/bgrneafdelingen
(50%) eller pa audiologisk afdeling/are-naese-hals-ambulatoriet (36%). Denne for-
skel skyldes sandsynligvis kravet om, at bgrn indlagt pa neonatal afdeling skal
testes bade med TEOAE og ABBR.

Som pa de enheder, der screener raske nyfadte bgrn, udfares harescreeningen af
barn indlagt pa neonatal afdeling i mere end 48 timer ogsa oftest af jordemgdre
(36%), social- og sundhedsassistenter (29%) eller sygeplejersker (21%), men efter-
som flere screenes pa en audiologisk afdeling, udfares hgrescreeningerne ogsa af
audiologiassistenter (21%) og audiologopader (14%).
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1.5 Uddannelse og information
1.5.1 Uddannelse

Som det anbefales i retningslinjerne, angiver samtlige (100%) af amternes leegefag-
lige koordinatorer af den neonatale hgrescreeningsindsats, at screeningspersonalet
modtager uddannelse i praktiske og teoretiske forhold vedrarende hgrescreeningen,
inden de begynder at screene. Dette uddannelsesforlgb varer i 12 ud af 13 amter
(92%) 2-4 dage, mens et enkelt amt bruger 5 eller flere dage pa at uddanne perso-
nalet. Emnerne er teoretisk introduktion til audiologien, amtets screeningsprotokol,
oplaering i brug af apparaterne og praktisk traening og supervision.

Til gengeeld halter det mere i forhold til efteruddannelse af de screeningsansvarlige.
Saledes har kun to ud af 13 amter (15%) en plan for efteruddannelse af screenings-
personalet, mens 10 amter ikke har en sadan plan.

Alle leegefaglige koordinatorer svarer i spgrgeskemaundersggelsen, at der afholdes
regelmaessige magder mellem den leegefaglige koordinator og screeningspersonalet,
hvor der bl.a. gives feedback pa screeningsresultaterne, selvom man kan stille sig
tvivlende overfor, hvorvidt én gang om aret, som tre amter angiver som svar, kan
kaldes for regelmaessigt.

1.5.2 Information

Det fremgar af spgrgeskemabesvarelserne fra landets fadesteder, at alle fedesteder
(100%) informerer foreaeldrene skriftligt om hgrescreeningen inden fadslen. 22 ud
af 27 fagdesteder (81%) informerer tillige foraeldrene mundtligt om primaerscree-
ningen. Til gengeaeld har kun tre fadesteder (11%) udarbejdet information til
foraeldrene i form af enten video eller dvd.

Fadestederne er ikke alle lige gode til at oversette informationsmaterialet til andre
sprog. Saledes fremgar det af fadestedernes besvarelser, at det er de samme 5-6 ud
af 27 fedesteder, der har faet oversat deres pjecer til henholdsvis engelsk, arabisk
og tyrkisk.

Godt og vel halvdelen (56%) af alle fadesteder falger Sundhedsstyrelsens anbefa-
ling om at udsende skriftlig information/video eller dvd senest en maned fer den
planlagte fadsel. Der henstilles til, at der strammes op pa dette omrade, sa forael-
drene ikke hgrer om den neonatale hgrescreening for farste gang under selve
indlzeggelsen pa fadselsstuen.

Alt i alt kan det om informationsindsatsen forud for fgdslen konkluderes, at den
nok leveres i form af skriftlig savel som mundtlig information, men at den pa nae-
sten halvdelen af landets fadesteder leveres for sent, og at den ikke i tilstraekkelig
grad oversettes til de stgrste indvandrersprog.

1.5.2.1 Information om rescreening

En anden type af information er den, der gives foreldrene, nar deres raske nyfadte
barn ikke bestar den primere hgrescreening (’refer”) og henvises til rescreening.
Det vil veere personalet pa landets screeningsenheder, der overbringer forzldrene
resultatet af harescreeningstesten, og altsa ogsa dem, der informerer foreldrene,
hvis resultatet er "henvist” (refer”).
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Starstedelen af alle screeningsenheder informerer foreeldrene mundtligt (93%) sa-
vel som skriftligt (89%) om, hvorfor barnet henvises til rescreening, og hvilke
undersggelser der kan forventes. Ingen screeningsenheder har imidlertid udviklet
en video/dvd til dette formal. Igen kniber det med at fa informationsmaterialet
oversat. Kun otte ud af 28 screeningsenheder (29%) har oversat informationspjecen
til de vigtigste indvandrersprog. Med hensyn til den mundtlige information afseettes
der fortrinsvis 3-10 minutter til at informere foraeldrene om resultatet.

Alt i alt kan det vedrgrende informationsindsatsen, i tilfeelde af at resultatet af pri-
marscreeningen er et "ikke bestdet” (“refer”), konstateres, at informationen i vidt
omfang gives bade mundtligt og skriftligt som anbefalet i Sundhedsstyrelsens ret-
ningslinjer, men at det fortsat halter med at fa oversat materialet til andre sprog.

1.6 Overordnet konklusion

Det overordnede formal med denne evaluering er at vurdere, om indfarelsen af den
neonatale hgrescreening har medfgrt en tidligere diagnosticering af medfgdt per-
manent hgretab. Det ligger implicit heri, at hvis en sadan effekt af den neonatale
harescreening ikke kan pavises, ma indsatsen tages op til genovervejelse.

Som det fremgik af konklusionen pa evalueringsmal 2, viser resultatet af LPR-
udtreekket, at den neonatale hgrescreeningsindsats har haft en markant effekt pa va-
righeden af perioden fra fadsel til diagnosetidspunkt, idet denne er blevet reduceret
vaesentligt.

Derfor ma det som udgangspunkt konkluderes, at indsatsen har medfart en tidligere
diagnosticering af medfedt permanent hgretab og dermed har sin berettigelse. Det
anbefales derfor, at den neonatale hgrescreening fortseetter ogsa efter praveperio-
dens afslutning.

Imidlertid har der ved udarbejdelsen af denne evalueringsrapport vist sig en lang
reekke fejl og mangler i dataudtraekkene, som skyldes manglende ensartethed i ko-
depraksis og terminologi rundt om i landet, ligesom de nye registreringskoder har
medfart vaesentlige fejlregistreringer ude pa sygehusafdelingerne.

Der ma pa det kraftigste opfordres til, at der strammes op pa kodepraksis, og at
terminologien ensartes, saledes at dataudtraekkene kan holde en hgjere kvalitet og
fremsta mere valide. Serligt problematikken vedrgrende anvendelsen af diagnose-
koden DH919 skal Igses.

Farst nar denne kodeproblematik er lgst, kan effekten af den neonatale hgrescree-
ningsindsats fuldt ud opgeres. Her tenkes sarligt pa antallet af fund af medfadt
permanent hgretab, hvor DH919 udger den helt store usikkerhedsfaktor. Det sam-
lede antal fund af medfagdt permanent hgretab er nemlig lavt, hvis DH919
frasorteres. Saledes udger DH919 64 ud af i alt 107 fund i perioden 01.09.05 til
31.08.06.

Hvis det arlige antal diagnosticerede fund af medfadt permanent hgretab nar meget
lavere end 107, kan det diskuteres, hvorvidt den neonatale hgrescreening har sin
berettigelse, eller om ressourcerne er bedre anvendt andre steder i sundhedsvaese-
net.
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Det anbefales derfor, at den neonatale hgrescreeningsindsats lgbende falges i arene
fremover, hvilket kan ske ved, at der en gang hvert andet ar udfgres — ikke en eva-
luering svarende til denne — men et LPR-udtreaek, som har fokus pa
screeningsteetheden, antallet af diagnosticerede fund og varigheden af perioden fra
fadsel til diagnosetidspunkt. Et sadant udtreek kan eventuelt suppleres med en

sundhedsgkonomisk analyse.
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2 Evaluering af den neonatale hgre-
screeningsindsats — baggrund,
formal, metode mm.

2.1 Evalueringens baggrund

Der fades arligt cirka 65.000 bgrn i Danmark. Heraf vil cirka 1,5 per 1.000, sva-
rende til ca. 100 bgrn pa landsplan, have et medfgdt dobbeltsidigt,
behandlingskraevende hgretab, og cirka 150 barn vil have et ensidigt, behandlings-
kreevende hgretab. Haretabet hos en stor del af disse bgrn er hidtil herhjemme farst
blevet erkendt omkring 1%-ars alderen, selvom der har varet udfart screening af
risikobgrn.

Ved screening af risikobgrn (som fx for tidligt fedte og bgrn med medfadte kranie-
deformiteter og medfadt hgretab i familien) er der hgjst fundet 60% af det totale
antal bgrn med medfadt haretab. Og den af sundhedsplejerskerne udfarte BOEL-
test, som bruges til hgretest af barn uden for risikogruppen, er ikke velegnet pa
grund af for ringe sensitivitet og specificitet.

Det er i flere undersggelser vist, at behandling af hgretab skal veere ivaerksat senest,
nar barnet er 6 maneder gammelt, for at det kan opna en optimal sprog- og taleud-
vikling samt social tilpasning. Da der kan ga op til 3 maneder med kontrolmalinger
og optimal tilpasning af hgrehjealpemidler, bar barn med medfadt hgretab vaere en-
deligt diagnosticerede, inden de er 3 maneder gamle.

Der er igennem de seneste ar udviklet palidelige, handbarne apparater, der mulig-
gar screening af store populationer. Apparaterne kan betjenes af personale uden
serlige sundhedsfaglige forudseetninger; der kraeves blot et kursus og en kort oplee-
ring. Flere lande, bl.a. flertallet af staterne i USA og 6-8 europaiske lande, har
derfor indfart screening for medfadt haretab.

Pa baggrund heraf aftalte Indenrigs- og Sundhedsministeriet og Amtsradsforenin-
gen i foraret 2004 pa forsggsbasis at igangsette en landsdaekkende neonatal
harescreening med det overordnede formal at kunne diagnosticere medfadt hgretab
hos bern sa tidligt som muligt.

Den neonatale hgrescreeningsindsats lgb formelt fra 1. september 2004 til 1. sep-
tember 2006, men amterne kom reelt noget senere i gang med hgrescreeningen af
de nyfadte (se tabel 2).

Amterne kompenseredes i forbindelse med forsgget med en bloktilskudsforagelse
pa 25 mio. kr. i 2004, som bl.a. skulle ga til anskaffelse af testudstyr, og 15 mio. kr.
i 2005.

Forud for iveerksattelsen af den neonatale hgrescreeningsindsats nedsatte Sund-
hedsstyrelsen en arbejdsgruppe med det formal at udarbejde retningslinjer for
screeningsindsatsen. Arbejdsgruppen, som bestod af repraesentanter fra de faglige
miljger sdvel som fra Amtsradsforeningen og Sundhedsstyrelsen, barslede i 2004
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med "Sundhedsstyrelsens retningslinier af 12. august 2004 for neonatal hgrescree-
Ill

ning"".
Af finanslovsaftalens tekst savel som af retningslinjerne for den neonatale hgre-
screeningsindsats fremgik det, at der ved forsggsperiodens udlgb i
Sundhedsstyrelsens regi skulle udarbejdes en evaluering af indsatsen med det over-
ordnede formal at vurdere, om indfgrelsen af neonatal hgrescreening havde
medfart en tidligere diagnosticering af medfgdt hgretab.

Nervaerende rapport udger denne evaluering af den neonatale hgrescreeningsind-
sats. Rapporten er udarbejdet af akademisk medarbejder Kristoffer Lande Andersen
fra Sundhedsstyrelsens Enhed for Kvalitet og Evaluering i samarbejde med over-
lege Randi Wetke, Audiologisk afdeling, Arhus Sygehus, og overlage Konrad
Konradsson, Audiologisk afdeling, Bispebjerg Hospital.

2.2 Evalueringens formal

Evalueringens overordnede formal er saledes at vurdere, om indfarelsen af neona-
tal hgrescreening har medfart en tidligere diagnosticering af medfadt haretab.

Evalueringen vil fokusere pa screeningstethed (hvor stor en andel af de nyfadte der
bliver hgrescreenet), antal fund af medfadt haretab, samt varighed af perioden fra
fadslen til det endelige diagnosetidspunkt.

Der vil blive evalueret op imod de tre mal for den neonatale hgrescreeningsindsats,
som fremfgres i Sundhedsstyrelsens retningslinjer:

1. At sikre en deekning pa mindst 80 procent af alle nyfgdte i det farste ar og
mindst 90 procent det andet ar.

2. At finde bgrn med en- eller dobbeltsidig permanent hgrenedsattelse >30
dB, som tidligt kan behandles. Ifalge retningslinjerne bar barn med med-
fadt hgretab veere endeligt diagnosticerede, inden de er 3 maneder gamle.

3. At sikre, at det samlede screeningsforlgb er afsluttet senest 30 dage efter
fadslen (for raske nyfadte) eller 30 dage efter hjemsendelse fra neonatal
afdeling.

Malet om afsluttet screeningsforlgh senest 30 dage efter fadslen/hjemsendelse skal
dels sikre en hurtig afklaring af falske henviste og dels sikre, at den endelige diag-
nostik kan gennemfgres, inden barnet er 3 maneder gammelt, hvor eventuel
hgreapparattilpasning ber indledes.

Foruden at afdsekke screeningsteethed og tidspunktet for diagnosticering vil evalue-
ringen ogsa stille skarpt pa en raekke organisatoriske forhold ved den neonatale
hgrescreeningsindsats. Regionale forskelle i organiseringen af screeningen vil sale-
des blive belyst.

! For at laese retningslinjernes indhold, se:
http://www.sst.dk/publ/Publ2004/Retningslinier_neonatal_hoerescreening.pdf
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2.3 Evalueringens metode

| forbindelse med opstarten af den neonatale hgrescreening blev der indfert pligt til
at indberette resultaterne af hgrescreeningen til Landspatientregisteret (LPR) gen-
nem amternes patientadministrative systemer.

Sundhedsstyrelsen udarbejdede i forbindelse hermed en kodevejledning samt gjor-
de de ngdvendige procedure- og diagnosekoder tilgengelige, saledes at
screeningsenhederne kunne pabegynde indberetningen til Landspatientregisteret
den 1. januar 20052

Screeningsenhedernes obligatoriske indberetninger til LPR udger grundlaget for
dataindsamlingen i denne evaluering. For at belyse effekten af den neonatale hare-
screeningsindsats (screeningstaethed, antal fund af medfedt hgretab,
diagnosetidspunkt, m.m.) blev der saledes i Sundhedsstyrelsens regi i marts 2007
gennemfaort et dataudtraek fra LPR?®.

Dataudtreekket fra LPR dakker perioden 01.09.2005 til 31.08.2006. Den skeve pe-
riode skyldes, at data for hele 2006 endnu ikke foreligger, mens et dataudtraek for
2005 ville veere influeret af, at de fleste amter netop havde pabegyndt screenings-
indsatsen (se tabel 2), mens enkelte amter endnu ikke var kommet i gang.

LPR-udtraekket er i neervaerende evalueringsrapport suppleret med data indhentet
via spgrgeskemaundersggelser blandt landets fadesteder, screeningsenheder, neo-
natale afdelinger og de amtskommunale lzegefaglige koordinatorer af den neonatale
hgrescreeningsindsats*. Data fra spargeskemaundersggelsen belyser tillige organi-
satoriske forhold vedrgrende indsatsen.

Tabel 1: Svarprocenter for spgrgeskemaundersggelsen

Respondent Antal i alt (he- | Antal besvarelser Svarprocent
le landet)

Fodesteder 30 27 90%

Screeningsenheder 33 28 85%

Neonatale afdelinger 17 14 82%

Leegefaglige koordinatorer 14 13 93%

Spargeskemaundersggelserne er gennemfart i efteraret/vinteren 2006. Se bilag 1
for en oversigt over de fgdesteder, screeningsenheder og neonatale afdelinger, som
modtog spgrgeskemaer.

2 Se evalueringsrapportens bilag 2 for en oversigt over nye diagnose- og procedurekoder for den neonatale hare-
screeningsindsats.

% Se evalueringsrapportens bilag 3 for en oversigt over LPR-koder anvendt i dataudtraekket.

* Se evalueringsrapportens bilag 4 for en oversigt over de udsendte spargeskemaer.
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I den oprindelige projektbeskrivelse for evalueringen af den neonatale hgrescree-
ningsindsats fremgik det, at der ogsa skulle gennemfares kvalitative interview med
centrale aktgrer inden for omradet. Grundet ressourcemaessige forhold er denne del
reduceret til en rekke telefoninterview med udvalgte leegefaglige koordinatorer og
screeningspersonale.

2.4 Evalueringens forbehold — forsinkelse og registrerings-
vanskeligheder

2.4.1 Forsinkelse af opstarten

Som tidligere navnt var det hensigten, at den neonatale hgrescreeningsindsats skul-
le pabegyndes den 1. september 2004 ude i amterne. En reekke forhold vedrgrende
anskaffelse af udstyr, ansettelse og uddannelse af screeningspersonale, etablering
af organisatoriske procedurer samt indkering af nye registreringskoder for indsat-
sen® betad imidlertid, at den neonatale harescreening i alle amter kom senere i
gang end oprindeligt planlagt. Tidspunktet for igangsettelsen i de forskellige amter
kan ses nedenfor i tabel 2.

Tabel 2: Opstart af den neonatale hgrescreeningsindsats

Amt Neonatal hgrescreening pabegyndt
Roskilde Amt November 2004
Viborg Amt Januar 2005
Arhus Amt Januar 2005
Ringkjgbing Amt Januar 2005
Vejle Amt Januar 2005
Fyns Amt Januar 2005
Frederiksborg Amt Januar 2005
Nordjyllands Amt Januar 2005
H:S Februar 2005
Ribe Amt Marts 2005
Storstrgms Amt Marts 2005
Vestsjeellands Amt Marts 2005
Kgbenhavns Amt Marts 2005
Sgnderjyllands Amt Juni 2005

® Se afsnit 2.4.2 for mere om problemer med dataregistreringen.
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Som det kan ses af tabellen, pabegyndtes den neonatale hgrescreeningsindsats for
starstedelen af amterne i begyndelsen af 2005. Den forsinkede opstart betad, at
tidspunktet for afslutningen af indsatsen ogsa blev rykket, sdledes at den neonatale
hgrescreeningsindsats i stedet for at lgbe til den 1. september 2006 nu kom til at
streekke sig til den 1. januar 2007. Det betad ligeledes, at ogsa evalueringen af ind-
satsen blev rykket, da denne som navnt efter planen skulle igangseettes ved
indsatsens ophar.

2.4.2 Problemer med dataregistreringen

Da Sundhedsstyrelsen i juli 2006 skulle udfgre de farste dataudtreek fra Landspati-
entregisteret (LPR) i relation til den neonatale hgrescreeningsindsats, viste der sig
en reekke problemer i forbindelse med dataudtreekket. De samme problemer gentog
sig i forbindelse med et senere dataudtraek i september 2006.

Tidligere erfaringer med indfarelse af nye procedure- og diagnosekoder i LPR har
vist, at implementering af de nye koder ude pa de relevante sygehusafdelinger ikke
altid gar som oprindeligt planlagt, og at der ofte er indkaringsvanskeligheder. Der
kan vere flere arsager til dette. Dels kan koderne i udgangspunktet vere uklart
formulerede og saledes vanskelige at forsta, hvilket vanskeligger en korrekt regi-
streringspraksis ude pa sygehusafdelingerne. Dels kan der vere fejl ude pa
afdelingerne begaet af det registrerende personale, som endnu ikke har tillaert sig
og har erfaring med at anvende de nye procedure- og diagnosekoder, om end ko-
derne kan veere klare nok.

Sandsynligheden for det sidstnaevnte stiger, nar der tilknyttes personale, som ikke
til hverdag er vant til at registrere og indkode, saledes som det er sket flere steder i
forbindelse med opstarten af den neonatale hgrescreening, hvor fx social- og sund-
hedsassistenter har haft ansvaret for at hgrescreene.

Et eksempel pa screeningsvanskelighederne er uklarhed hos screeningspersonalet
med hensyn til, om de skal bruge resultatkoderne ZPR 00A eller ZPR 00B, nar hg-
retesten ikke bestas. ZPR 00A ("henvist”) anvendes, nar resultatet af
harescreeningen ikke er bestaet, og hvor der henvises videre til ny kontakt/nyt be-
sgg. Af telefonsamtaler med screeningsansvarlige fremgar det, at der imidlertid er
flere eksempler pa, at screeningspersonalet i stedet registrerer disse som ZPR 00B
("ikke bestaet™). ZPR 00B skal imidlertid udelukkende anvendes i de tilfeelde, hvor
resultatet ikke er "bestaet”, og hvor der ikke henvises til ny kontakt/nyt besgg, fx
fordi foreeldrene ikke gnsker det.

Et andet eksempel pa problemer med kodepraksis er, at der i enkelte amter har ve-
ret registreret under procedurekoderne ZZ7306 (Transient Evoked OtoAcoustic
Emissions) og ZZ1450 (Automatiseret hjernestammeaudiometri). Disse koder har
imidlertid veeret anvendt, uden at selve resultatet af procedurerne er blevet angivet
("bestaet”, “henvist” eller "ikke bestaet™). Det har den konsekvens, at man i LPR
kan se, at der har fundet en hgrescreening sted, men ikke hvad resultatet af denne
hgrescreening har varet.

Et tredje eksempel omhandler diagnosekoden DH919 (Hgretab uden specifikation),
som anvendes meget uensartet rundt om i landet. Nogle screeningsenheder anven-
der saledes koden, nar et nyfadt barn henvises fra primeerscreening til rescreening,
mens andre screeningsenheder aldrig kunne finde pa at anvende koden, da den kun
skal benyttes af den audiologiske afdeling, hvor rescreeningen finder sted.
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Adspurgt om det er procedure- og diagnosekoderne, der er noget galt med, eller om
screeningspersonalet ikke er godt nok instruerede, farend de starter med at registre-
re, angiver en screeningsansvarlig, at det ikke er koderne i sig selv, men snarere
Sundhedsstyrelsens instruktioner vedrgrende anvendelsen af koderne ved registre-
ringen, som kunne have varet mere klare. Men det medgives tillige, at der ude i
screeningsenhederne har vaeret vanskeligheder med at fa screeningspersonalet til at
registrere ikke kun resultaterne af hgrescreeningen, men ogsa procedurekoderne
ensartet.

Alt i alt synes der saledes at veere flere mulige fejlkilder i relation til, hvordan den
neonatale hgrescreening registreres ude i screeningsenhederne. Disse fejlkilder er
ogsa slaet igennem i Sundhedsstyrelsens dataudtreek fra LPR fra marts 2007 og har
bevirket, at LPR-udtraekket har mattet suppleres med oplysninger fra spgrgeskema-
undersggelsen, ligesom der flere steder undervejs i evalueringen ma tages
forbehold for kvaliteten af de indhentede data.
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3 Effekten af den neonatale hgrescree-
ningsindsats

I det falgende vil der blive redegjort for effekten af den neonatale harescreenings-
indsats. Effekten vil farst og fremmest blive opgjort i forhold til de tre
evalueringsmal, som fremfgrtes i afsnit 2.2 under evalueringens formal. De tre mal
omhandler screeningstaetheden, andelen af diagnosticerede fund og varigheden af
perioden fra fadsel til diagnosetidspunkt, samt andelen af screeningsforlgb, der er
afsluttet senest 30 dage efter fgdslen eller hjemsendelse fra neonatal afdeling.

Opggrelsen af effekten af den neonatale hgrescreening er primert baseret pa data-
udtreek fra LPR udfert i marts maned 2007. Grundet de faromtalte vanskeligheder
med dataregistreringen skal der tages visse forbehold for resultaterne. Der supple-
res, hvor det er muligt, med tal indhentet fra evalueringens
spargeskemaundersggelse for at nuancere tallene fra udtreekkene.

3.1 Evalueringsmal 1: Screeningsteetheden

Screeningsteaetheden er udtryk for andelen af nyfgdte barn, der er blevet hgrescree-
net. Nar der er fokus pa screeningstetheden, er det fordi, at jo flere nyfadte bagrn
der screenes, desto starre er chancerne for tidligt at kunne opspore og behandle
bgrn med medfadt permanent hgretab.

I Sundhedsstyrelsens retningslinjer for den neonatale hgrescreening opstilles malet,
at mindst 80% af alle nyfadte skal vaere hgrescreenet i lgbet af det farste ar (2005)
og mindst 90% i lgbet af det andet ar (2006). | tabel 3 nedenfor vises screenings-
teetheden for perioden 01.09.05 til 31.08.06 fordelt pa landets amter. Tallene er
baseret pa dataudtrek fra LPR og er opgjort efter barnets bopalsamt.
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Tabel 3: Screeningstaethed i perioden 01.09.05-31.08.06 (DZ135 og DZ135C)

Amt Antal levendefadte Antal screenede Screeningsteethed
Fyns Amt 5.240 3.807 73%
H:S 9.502 7.658 81%
Kgbenhavns Amt 7.683 4.525 59%
Arhus Amt 8.733 7.075 81%
Nordjyllands Amt 5.136 4.970 97%
Vejle Amt 4.649 2.570 55%
Frederiksborg Amt 3.702 3.357 91%
Storstrgms Amt 1.751 1.631 93%
Viborg Amt 2.740 2.180 80%
Vestsjeellands Amt 4.097 3.681 90%
Sgnderjyllands Amt 2.535 2.167 86%
Ringkjgbing Amt 3.033 1.943 64%
Roskilde Amt 3.009 2.702 90%
Ribe Amt 2.545 2.085 82%
Bornholms Regions- 333 288 87%
kommune

Landsplan 64.688 50.639 78%

Eftersom LPR-udtraekket rent tidsmassigt gar pa tveers af 2005 og 2006, ma man
forvente en screeningstaethed pa omkring de 85%. Som det ses af tabel 3, er der
seks amter (Nordjyllands, Senderjyllands, Frederiksborg, Storstrams, Vestsjel-
lands og Roskilde Amter) samt Bornholms Regionskommune, der nar de 85%,
mens H:S, Viborg, Ribe og Arhus Amter ikke er langt fra.

Helt skidt ser det imidlertid ud for Vejle, Ringkjgbing og Kgbenhavns Amter, der
alle ligger omkring de 50-60% i screeningsteethed. De lave tal i Kgbenhavns Amt
skyldes ifglge amtet selv, at et af amtets sygehuse ikke har indrapporteret deres da-
ta, mens Vejle Amt generelt har haft problemer med at registrere og indtaste
resultaterne af hgrescreeningen. Den tilsyneladende lave screeningsteethed i disse
amter kan saledes meget vel skyldes problemer med dataregistreringen. Ifglge de
tre pagaldende amters egne indrapporterede tal i spgrgeskemaundersggelsen ligger
screeningsteetheden omkring de 90%.

Pa landsplan ligger screeningsteetheden pa 78%, hvilket er 7% fra den gnskede
screeningsteethed pa omkring 85% for perioden.

Det kan saledes konkluderes, at screeningstaetheden ikke lever op til de i retnings-
linjerne fremsatte mal pa 80% det farste ar og 90% det andet ar. Problemer i
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forbindelse med dataregistreringen i visse amter betyder dog, at der ma tages for-
behold for landstallet.

3.2 Evalueringsmal 2: Diagnosticerede fund af medfadt
permanent hgretab — andel og varighed af perioden fra
fadsel til diagnosetidspunkt

Andelen af diagnosticerede fund af medfgdt permanent hgretab hos nyfadte er
sammen med varigheden af perioden fra fadsel til diagnosetidspunkt evalueringens
andet og vasentligste evalueringsmal. Malet handler i bund og grund om, hvorvidt
man finder flere barn med medfgdt permanent hgretab, og ikke mindst om man
finder dem tidligere, end far den neonatale hgrescreeningsindsats blev igangsat.
Dette for at bgrnene sa tidligt som muligt kan behandles for deres hgretab og der-
med have bedre muligheder for at opna en optimal sprog- og taleudvikling samt
social tilpasning.

3.2.1 Diagnosticerede fund — neonatale hgrescreeningsindsats

Det har indledningsvist veret en ambition at opgere antallet af fund af henholdsvis
enkeltsidigt- og dobbeltsidigt permanent hgretab, men mangelfulde registreringer i
LPR har betydet, at dette desverre ikke har kunnet lade sig gere. Et fund vil sale-
des i det efterfalgende veere et fund, uanset om det drejer sig om et enkelt- eller
dobbeltsidigt medfedt permanent hgretab.

| tabel 4 nedenfor ses antallet af diagnosticerede fund af medfgdt permanent hgre-
tab hos bgrn fadt i perioden 01.09.05 til 31.08.06, altsa, efter igangsattelsen af den
neonatale hgrescreeningsindsats.

Der tages udgangspunkt i de diagnosekoder, som anvendes, nar et fund af medfadt
permanent hgretab registreres pa en audiologisk afdeling, gre-nase-hals-
ambulatorium el.lign. De udvalgte diagnosekoder er identificeret i et samarbejde
med audiologer tilknyttet evalueringen. Tallene er baseret pa dataudtreek fra LPR
0g er opgjort efter barnets bopalsamt.
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Tabel 4: Fund af medfgdt permanent hgretab hos bgrn fgdt i perioden 01.09.05 til 31.08.06 —

amter *

Amt Antal le- | Antal Antal fund Antal fund Antal fund
vende- screenede af medfedt | Zantal ny- /antal
fadte permanent | fgdte screenede

hgretab.
Fund af
DH919 i
parentes

Fyns Amt 5.240 3.807 4 (0) 0,08% 0,11%

H:S 9.502 7.658 10 (0) 0,11% 0,13%

Kgbenhavns Amt 7.683 4.525 14 (5) 0,18% 0,31%

Arhus Amt 8.733 7.075 11 (10) 0,13% 0,16%

Nordjyllands Amt 5.136 4.970 3 (0) 0,06% 0,06%

Vejle Amt 4.649 2.570 10 (2) 0,22% 0,39%

Frederiksborg Amt 3.702 3.357 3®) 0,08% 0,09%

Storstrgms Amt 1.751 1.631 1 (0) 0,06% 0,06%

Viborg Amt 2.740 2.180 7 (6) 0,26% 0,32%

Vestsjeellands Amt 4.097 3.681 28 (28) 0,68% 0,76%

Sgnderjyllands Amt | 2.535 2.167 4 (4) 0,16% 0,18%

Ringkgbing Amt 3.033 1.943 2 (0) 0,07% 0,10%

Roskilde Amt 3.009 2.702 8 (5) 0,27% 0,30%

Ribe Amt 2.545 2.085 2 (1) 0,08% 0,10%

Bornholms Regions- | 333 288 0 (0) - -

kommune

Landsplan 64.688 50.639 107 (64) 0,17% 0,21%

*) Diagnosekoderne DH900, DH901, DH902, DH903, DH904, DH905, DH905A, DH905B,
DH905C, DH905D, DH905E, DH919, DH919A og DQ759 er anvendt i LPR-udtraekket.

Som det kan ses af tabel 4 ovenfor, er der i perioden 01.09.05 til 31.08.06 pa
landsplan 107 diagnosticerede fund af medfedt permanent hgretab, svarende til
0,17% af det samlede antal nyfgdte barn i perioden (64.688), eller med andre ord,
for hver 1.000 nyfadte bgrn i Danmark vil lige under 2 barn fa diagnosticeret et
medfedt permanent hgretab. Seettes antallet af fund (107) op mod det samlede antal
screenede bgrn i perioden (50.639), stiger andelen af fund til 0,21%.

De 107 diagnosticerede fund er vaesentligt feerre end det i Sundhedsstyrelsens ret-
ningslinjer estimerede antal fund. I retningslinjerne vurderes det saledes pa
baggrund af internationale undersggelser, at cirka 250 nyfadte per ar i Danmark vil
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have et medfadt permanent hgretab (100 dobbelt- og 150 ensidigt). De 107 diagno-
sticerede fund er 143 ferre end de estimerede 250 fund og udger saledes mindre
end halvdelen.

Et vigtigt forbehold til opgerelsen af fund i tabel 4 er, at der kan komme flere fund
til, eftersom ikke alle bgrn er blevet primerscreenet. Der kan blandt de bgrn, som
ikke er blevet primarscreenet (22%), gemme sig tilfeelde af medfgdt permanent hg-
retab, som farst vil blive opdaget senere. Det formodes imidlertid, at starstedelen af
fundene er vist i tabel 4.

Ser man pa fordelingen af diagnosticerede fund pa amterne, ses det, at Vestsjeel-
lands Amt star for en stor del af fundene med 28 diagnosticerede fund. |
Vestsjeellands Amt udgeres alle 28 fund af diagnosen DH919, hvilket indikerer, at
der kan veere problemer med registreringspraksis, som slar ud i det hgje antal diag-
nosticerede fund.

Overraskende er det ogsa, at nogle amter har sa fa fund. Eksempelvis har Nordjyl-
lands Amt kun 3 diagnosticerede fund, mens Ringkjgbing og Ribe Amter har 2, og
Storstrgms Amt har 1. Igen kan indrapporteringen til LPR fra amterne veare misvi-
sende som falge af lokale forskelle i kodepraksis og terminologi. Nordjyllands Amt
har fx i spgrgeskemaundersggelsen opgivet at have gjort 22 fund i perioden
01.09.05 til 31.08.06, mens Ringkjgbing Amt oplyser at have gjort 5 i samme peri-
ode. Et problem kan veere, at fundene endnu ikke er indfert i det
patientadministrative system, hvorfor det ikke figurerer i dataudtraeekket fra Lands-
patientregisteret.

Konkluderende kan det fremfares, at det er vanskeligt preecist at opgare det samle-
de antal diagnosticerede fund af medfgdt permanent hgretab pa baggrund af det
foreliggende datamateriale. Der ma derfor tages en reekke forbehold for det endeli-
ge resultat. Udgangspunktet ma dog veere de 107 fund, som er fremfundet i
forbindelse med dataudtraekkene fra LPR, et tal, der udger mindre end halvdelen af
det forventede antal diagnosticerede fund fremsat i Sundhedsstyrelsens retningslin-
jer. Det anbefales, at amterne (nu regionerne) gar deres registreringspraksis
igennem, saledes at indberetningen til LPR forbedres, hvorved datakvaliteten ogsa
vil stige og fare mere valide udtreek med sig.

3.2.1.1 Om diagnosekoden DH919

Nar antallet af bgrn med diagnosekoden DH919 (Haretab uden specifikation) angi-
ves i parentes i fjerde kolonne i tabel 4, skyldes det, at netop denne diagnosekode
skaber en del problemer. Diagnosekoden er nemlig, hvad man kan kalde en ar-
bejdsdiagnose, som tildeles barnet, inden audiologen kan stille en mere specifik og
endelig diagnose hos barnet.

Ud over problemer med dobbeltregistrering, hvilket der er taget hgjde for i dataud-
traekket, vil flere af de bgrn, som tildeles diagnosekoden DH919, senere blive
fritaget for mistanke for hgretab, hvis efterfglgende test viser, at barnet alligevel
ikke har et medfgdt permanent hgretab. Problemet er, at diagnosekoden ikke auto-
matisk slettes, men ofte bibeholdes, selv efter at barnet er udskrevet fra den
audiologiske afdeling.

Det er i forbindelse med evalueringen kommet frem, at enkelte screeningsenheder

registrerer de nyfedte barn, der ikke bestar primeerscreeningen (“refer”), under di-
agnosekoden DH919 og ikke, som de burde, under koden DZ037A (Obs. for

Evaluering af den neonatale hgrescreeningsindsats 23



mistanke om neonatalt hgretab). Mange af disse bgrn vil klare frisag i forbindelse
med rescreeningen, men diagnosen DH919 vil fortsat veere registreret ud for dem. |
H:S anvender to af sygehusene saledes diagnosekoden DH919, nar resultatet af
primarscreeningen er “refer”.

Pa den anden side vil en del af de barn, der far tildelt diagnosekoden DH919, rent
faktisk have et medfedt permanent hgretab, som ikke er endeligt diagnostice-
ret/specificeret endnu. I det gjeblik den endelige og mere specifikke diagnose er
stillet, vil denne blive sat i stedet for arbejdsdiagnosen DH919 som hoveddiagnose.
Problemet er blot, at denne udskiftning af diagnoserne ikke altid finder sted. Leege-
sekretaeren, som indtaster diagnosekoderne i det patientadministrative system,
tilfgjer den specifikke diagnose som bidiagnose og lader DH919 sta som hoveddi-
agnose i stedet for mere korrekt at slette DH919 som hoveddiagnose og erstatte den
med en mere specifik diagnose.

En tredje type problemstilling drejer sig om de bern, der far stillet diagnosen
DH919, og hvor en hgreapparatbehandling pabegyndes, uden at der er stillet en an-
den, mere specifik diagnose.

Det er med andre ord vanskeligt, for ikke at sige umuligt, ud fra det aktuelle LPR-
udtraek at vurdere, hvor stor en andel af de bgrn, der tildeles diagnosekoden
DH919, som reelt har et medfgdt permanent hgretab, og hvor stor en andel som fri-
kendes ved efterfglgende mere grundige hgretest. Og derfor bliver netop denne
kode den helt store usikkerhedsfaktor i opgarelsen over det samlede antal fund af
medfadt permanent haretab, serligt fordi diagnosekoden udger sa stor en andel af
det samlede antal fund. 60% (64 ud af 107) af alle fund i perioden 01.09.05 til
31.08.06 kan saledes tilskrives DH919.

Der skal derfor her henstilles til, at der strammes op pa procedurerne vedrgrende
anvendelsen af diagnosekoden DH919, saledes at screeningsenheder, som udeluk-
kende udfarer primarscreening, ikke anvender diagnosekoden DH919, men i stedet
anvender koden DZ037A i tilfalde af, at primarscreeningen ikke bestas ("refer”).
De audiologiske afdelinger skal ligeledes veere opmarksomme pa at slette diagno-
sekoden DH919, hvis barnet er uden for mistanke for medfadt permanent hgretab,
ligesom de barn, der har et permanent hgretab, og som far stillet en mere specifik
diagnose, skal have udskiftet DH919 som hoveddiagnose. Dette vil gere det nem-
mere at opggre antallet af diagnosticerede fund i fremtiden.

3.2.2 Diagnosticerede fund — frem til barnets 1-ars fadselsdag

Ud over at opggare antallet af fund af medfadt permanent hgretab i perioden
01.09.05 til 31.08.06 er det ligeledes interessant at se pa udviklingen i antallet af
diagnosticerede fund fra ar til ar, og seerligt at se pa udviklingen fra fer, den neona-
tale hgrescreeningsindsats blev igangsat i 2005, til efter igangsattelsen. Tabel 5
nedenfor viser saledes udviklingen i antallet af diagnosticerede fund i barnets farste
levedr i perioden 2000 til 2006.

Det betyder ogsa, at tilfeelde af permanent hgretab, som ikke er medfagdte, men som
er indtruffet i lgbet af barnets forste levear, sasom hgretab som fglge af mellemgre-
problemer, meningitis, mv., ogsa figurerer i tabellen.

Tallene er hentet fra LPR-udtraek udfart i marts 2007, og de samme diagnosekoder
er anvendt som i tabel 4 ovenfor.
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Tabel 5: 6-ars oversigt over antallet af diagnosticerede fund af permanent hgretab i barnets
farste levedr *, **

Ar Antal levendefgdte Antal bgrn med perma- Andelen af bgrn med per-
nent hgretab. Antal manent hgretab opgjort i
bgrn med diagnoseko- %
den DH919 angives i
parentes.

2000 67.177 182 (139) 0,27%

2001 65.449 167 (129) 0,26%

2002 64.109 182 (154) 0,28%

2003 64.763 184 (150) 0,28%

2004 64.901 244 (198) 0,38%

2005 64.565 259 (221) 0,40%

2006° | 65.291 176 (156) 0,27%

*) Diagnosekoderne DH900, DH901, DH902, DH903, DH904, DH905, DH905A, DH905B,
DH905C, DH905D, DH905E, DH919, DH919A og DQ759 er anvendt i LPR-udtraekket.

**) For at opna starst mulig sammenlignelighed arstallene imellem er kun de bgrn medtaget,
hos hvem fundet er sket inden for barnets farste levear. Bgrn, hos hvem fundet af permanent
hgretab er gjort i 1-ars eller 2-ars alderen eller senere figurerer saledes ikke i tabel 5.

Som det kan ses af tabel 5, er der en stigende tendens i andelen af diagnosticerede
fund af bgrn med permanent hgretab, fra 0,27% i 2000 til 0,40% i 2005, dvs. en
stigning pa 0,13% over perioden. Noget overraskende sker den starste stigning dog
fra 2003 (0,28%) til 2004 (0,38%) og ikke, som man kunne forvente, fra 2004 til
2005, hvor screeningsindsatsen pabegyndtes. Stigningen kan ifglge en audiolog
forklares med, at selvom screeningsindsatsen farst pabegyndtes i 2005, blev lov-
forslaget om en landsdaekkende screeningsindsats bade fremfert og diskuteret i
2004. Dette har veeret medvirkende til at skabe starre fokus pa problematikken og
bevirket, at praktiserende laeger, sygehusansatte og sundhedsplejersker generelt har
veeret mere opmarksomme pa bgrn mistaenkt for medfgdt permanent haretab.

Igen skal der gares opmaerksom pa den hgje andel af fund af DH919 (Hgretab uden
specifikation), som stiger fra 76% i 2000 til 85% i 2005, en stigning, som blandt
andet kan skyldes, at nogle screeningsenheder anvender diagnosekoden, nar resul-
tatet af primaerscreeningen er “henvist”.

Denne usikkerhedsfaktor til trods kan man i tabel 5 ovenfor gjne en vis tendens i
udviklingen af antallet af fund af permanent hgretab inden for barnets farste levear,
idet dette stiger markant fra ar 2004 og frem.

Det kan konkluderes, at den neonatale hgrescreening har haft en vis effekt pa ande-
len af diagnosticerede fund af medfadt permanent hgretab, saledes at flere bgrn end
tidligere diagnosticeres. Som falge af usikkerheden omkring diagnosekoden
DH919 skal der imidlertid tages betydelige forbehold.

8 Eftersom alle bgrn fadt i 2006 pa tidspunktet for dataudtreekket endnu ikke er 1 ar gamle, skal der tages forbe-
hold for dette tal, som ikke er komplet.
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3.2.3 Diagnosticerede fund — frem til barnets 4-ars fadselsdag

At den neonatale hgrescreeningsindsats sa dagens lys, skyldtes ikke mindst kritik-
ken af det sene tidspunkt for diagnosticeringen af medfedt permanent haretab. |
visse tilfaelde kunne barnene vere op til 3 ar gamle, for det permanente hgretab
blev endeligt diagnosticeret. | tabel 6 nedenfor har man anvendt det samme LPR-
udtraeek som i tabel 5 ovenfor. Den eneste forskel er, at tabellen daekker diagnostice-
rede fund af permanent hgretab ikke blot i barnets farste levear, men helt frem til
barnets 4-ars fadselsdag.

Det betyder ogs3, at tilfeelde af permanent hgretab, som ikke er medfadte, sasom
haretab som falge af mellemgreproblemer, meningitis, mv., ogsa figurerer i tabel-
len.

Tabel 6: 6-ars oversigt over antallet af diagnosticerede fund af permanent hgretab i barnets
4 fgrste levear >, **

Ar Antal leven- | Antal born med permanent hg- | Andelen af bgrn med perma-
defagdte retab. Antal bgrn med nent hgretab opgjort i %

diagnosekoden DH919 angives
i parentes.

2000 67.177 765 (660) 1,1%

2001 65.449 755 (678) 1,2%

2002 64.109 766 (697) 1,2%

2003 64.763 677 (602) 1,0%

2004 64.901 530 (452) 0,8%

2005 64.565 301 (259) 0,5%

20067 65.291 176 (156) 0,3%

*) Diagnosekoderne DH900, DH901, DH902, DH903, DH904, DH905, DH905A, DH905B,
DH905C, DH905D, DH905E, DH919, DH919A og DQ759 er anvendt i LPR-udtreekket.

**) Antallet af fund er opgjort for perioden fra barnets fgdsel til barnets 4-ars fgdselsdag.
Fund af permanent hgretab, der er gjort helt frem til barnet er 3 ar og 364 dage, er saledes
medtaget i opggrelsen.

Tabel 6 ovenfor skal leses saledes, at af alle de barn, der er fadt i ar 2000 (67.177),
har 765 (1,1%) frem til deres 4-ars fadselsdag faet stillet en af de anvendte diagno-
sekoder. 660 ud af de 765 har faet stillet diagnosen DH919. De gvrige 105 fordeler
sig pa de gvrige diagnosekoder.

Som det kan ses, falder andelen af bgrn med permanent hgretab efter 2003, sim-
pelthen fordi barnene endnu ikke pa opgarelsestidspunktet er 4 ar. Tabellen kan
derfor ikke anvendes til at sammenligne antallet af fund pa tvars af arstallene, men
snarere til at se, hvor stor en andel af fundene som bliver gjort efter barnets farste
levear. Ser man igen pa ar 2000, sa vi i tabel 5, at 182 af fundene blev gjort inden
for barnets farste levear. Til sammenligning blev der registreret i alt 765 fund, hvis
opgarelsesperioden gik frem til barnets 4-ars fgdselsdag. Kun 24% (182 ud af 765)

" Eftersom alle barn fadt i 2006 pé tidspunktet for dataudtreekket endnu ikke er et &r gamle, skal der tages forbe-
hold for dette tal, som ikke er komplet.
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af det samlede antal fund af permanent hgretab blev saledes diagnosticeret inden
for barnets farste levear.

Tager vi fat i den diagnosekode, som er naesthyppigst repreesenteret efter DH919,
nemlig DH905 (Perceptivt hgretab uden specifikation), sa fik 19 barn fedt i ar 2000
stillet diagnosen DH905 inden for deres farste levear, mens 84 fik stillet diagnosen
inden de fyldte 4 ar. Det betyder med andre ord, at blot 23% af barn fedt i 2000 fik
stillet diagnosen DH905, inden de var 1 ar gamle. De gvrige 77% fik stillet diagno-
sen efter deres farste levear, hvilket som naevnt kan have konsekvenser for
udviklingen af barnets kommunikative feerdigheder og den sociale tilpasning.

Desveerre er det ikke muligt at sammenligne andelen af fund opdaget henholdsvis
far og efter barnets farste levear arstallene imellem, da barn fadt efter, at den neo-
natale hgrescreening pabegyndtes i 2005, endnu ikke er fyldt 4 ar.

Det er dog muligt til en vis grad at sammenligne diagnosetidspunktet for andelen af
fund gjort inden for de i retningslinjerne anbefalede 3 maneder. Dette vil udgare
indholdet i naeste afsnit. Her skal det blot konkluderes, at en stor andel af de fund af
medfgdt permanent hgretab, der blev gjort inden den neonatale hgrescreeningsind-
sats blev igangsat, blev opdaget veesentligt senere end i barnets farste levear.

3.2.4 Diagnosticerede fund — varighed af perioden fra fgdsel til diagno-
setidspunkt

Som tidligere navnt er et vaesentligt sigte med den neonatale hgrescreening at ned-
sette varigheden af perioden fra barnets fadsel, til behandlingen for et eventuelt
medfgdt permanent hgretab kan igangsattes. | Sundhedsstyrelsens retningslinjer
fremfares det saledes, at bgrn med medfgdt permanent hgretab bgr veere endeligt
diagnosticerede, inden de er 3 maneder (90 dage) gamle.

Tabel 7 nedenfor viser andelen af diagnosticerede fund af medfadt permanent hgre-

tab gjort senest 3 maneder (90 dage) efter barnets fadsel. Tallet er opgjort for
perioden 01.09.05 til 31.08.06 og baserer sig pa LPR-udtrak fra marts 2007.
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Tabel 7: Antal diagnosticerede fund af medfgdt permanent hgretab og antal (andel) diagno-
sticeret senest 90 dage efter barnets fodsel i perioden 01.09.05-31.08.06

Amt Antal levendefgdte Antal diagnosti- Antal (andel) diag-
cerede fund af nosticeret senest 90
medfadt perma- dage efter barnets
nent hgretab fadsel

Fyns Amt 5.240 4 2 (50%)

H:S 9.502 10 6 (60%)

Kgbenhavns Amt 7.683 14 11 (79%)

Arhus Amt 8.733 11 7 (64%)

Nordjyllands Amt 5.136 3 2 (67%)

Vejle Amt 4.649 10 6 (60%)

Frederiksborg Amt 3.702 3 2 (67%)

Storstrgms Amt 1.751 1 0 (0%)

Viborg Amt 2.740 7 4 (57%)

Vestsjeellands Amt 4.097 28 24 (86%)

Sgnderjyllands Amt 2.535 4 4 (100%)

Ringkjgbing Amt 3.033 2 0 (0%)

Roskilde Amt 3.009 8 5 (63%)

Ribe Amt 2.545 2 2 (100%)

Bornholms Regions- 333 0] -

kommune

Landsplan 64.688 107 75 (70%)

Det ses af tabel 7 ovenfor, at 70% af alle fund af medfadt permanent hgretab i pe-
rioden 01.09.05 til 31.08.06 som anbefalet i Sundhedsstyrelsens retningslinjer er
diagnosticeret senest 3 maneder efter barnets fadsel.

For at undersgge den neonatale hgrescreenings effekt pa varigheden af perioden fra
fadsel til diagnosetidspunkt er det imidlertid interessant at undersgge udviklingen i
varigheden over tid. I tabel 8 nedenfor vises derfor en 6-ars oversigt over udviklin-
gen i andelen af fund diagnosticeret senest 90 dage efter barnets fadsel fra 2000 til

2006. Tallene stammer fra LPR-udtraek foretaget i marts 2007, hvilket betyder, at

stort set alle bgrn fadt i 2006 er inkluderet.
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Tabel 8: 6-ars oversigt over antallet af fund af permanent hgretab hos bgrn og andelen af
fund diagnosticeret senest 90 dage efter barnets fgdsel *

Ar Antal levende- Antal bgrn med permanent Andelen af fund af permanent
fadte hgretab. Antal bgrn med hgretab diagnosticeret senest

diagnosekoden DH919 an- 90 dage efter barnets fodsel
gives i parentes.

2000 67.177 182 (139) 15%

2001 65.449 167 (129) 16%

2002 64.109 182 (154) 24%

2003 64.763 184 (150) 24%

2004 64.901 244 (198) 26%

2005 64.565 259 (221) 69%

2006 65.291 176 (156) 89%

* Diagnhosekoderne DH900, DH901, DH902, DH903, DH904, DH905, DH905A, DH905B,
DH905C, DH905D, DH905E, DH919, DH919A og DQ759 er anvendt i LPR-udtreekket.

Som det kan ses af tabel 8 ovenfor, sker der en vasentlig stigning i andelen af fund
af permanent hgretab diagnosticeret senest 90 dage efter barnets fadsel fra 26% i
2004 til 69% i 2005, en stigning, som fortsaetter i ar 2006 (89%).

En veesentlig arsag til stigningen i andelen af fund af permanent hgretab diagnosti-
ceret senest 90 dage efter barnets fgdsel er uden tvivl de bgrn, som far tildelt
diagnosekoden DH919. Som tidligere navnt bruger enkelte screeningsenheder alle
rede denne diagnose ved primeerscreeningen, altsa nar bgrnene kun er fa degn
gamle. Udtreek fra LPR viser, at 11% af alle nyfgdte barn i 2000 fik stillet diagno-
sen DH919 inden for 90 dage efter fadslen, mens det tilsvarende tal i 2005 var
steget til 69%.

LPR-udtraekket viser imidlertid, at de andre mere specifikke diagnoser ogsa i tilta-
gende omfang bliver stillet senest 90 dage efter barnets fadsel. Ser man saledes pa
diagnosekoden DH905 (Perceptivt hgretab uden specifikation), er der nedenfor i
tabel 9 for denne diagnosekode angivet en reekke oplysninger om varigheden af pe-
rioden fra fgdslen til diagnosetidspunktet.

Evaluering af den neonatale hgrescreeningsindsats 29



Tabel 9: Oversigt over udviklingen i varigheden af perioden fra fgdsel til diagnosetidspunkt
for DH905 (Perceptivt hgretab uden specifikation) *

Ar Antal bgrn, der Andel af fund | Varighed af perioden Varighed af perio-
har faet stillet af DH9O05 di- fra fgdsel til diagnose- den fra fadsel til
diagnosen agnosticeret tidspunkt - Median diagnosetidspunkt
DH905 senest 90 — Gennemsnit

dage efter
barnets fgd-
sel

2000 19 16% 228 dage 222 dage

2001 22 9% 185 dage 187 dage

2002 16 25% 285 dage 222 dage

2003 13 31% 184 dage 185 dage

2004 17 24% 202 dage 199 dage

2005 26 77% 56 dage 99 dage

2006 17 65% 22 dage 64 dage

* For at opnd starst mulig sammenlignelighed arstallene imellem er kun de bgrn medtaget,
hos hvem fundet er sket inden for barnets fgrste levear.

Af tabel 9 ovenfor kan det farst og fremmest lzeses, at andelen af fund (DH905) di-
agnosticeret senest 90 dage efter fadslen stiger betydeligt fra 16% i ar 2000 til 77%
i 2005. Ligeledes kan man ud fra bade medianen og den gennemsnitlige varighed
af perioden fra fadsel til diagnosetidspunkt slutte, at ogsa varigheden af denne pe-
riode er faldet betragteligt i forbindelse med igangsattelsen af den neonatale
harescreeningsindsats. Medianen er saledes gaet fra 228 dage i ar 2000 til 56 dage i
ar 2005, mens gennemsnittet har rykket sig fra 222 dage i ar 2000 til 99 dage i
2005.

Den betydelige nedseettelse af varigheden af perioden fra fgdsel til diagnosetids-
punkt kan betegnes som den veesentligste effekt af den neonatale
harescreeningsindsats. Og det er ikke kun for diagnoserne DH919 og DH905, at
dette slar igennem. Ogsa for de andre diagnoser anvendt i LPR-udtraekket slar ef-
fekten igennem.

Det ma saledes konkluderes, at den neonatale hgrescreening for medfedt perma-
nent hgretab har haft en veesentlig positiv effekt pa varigheden af perioden fra
fadsel til diagnosetidspunkt, idet denne er faldet betydeligt.

Som en samlet konklusion pa evalueringsmal 2 kan det konstateres, at de 107 fund
af medfedt permanent heretab diagnosticeret i perioden 01.09.05 til 31.08.06 ligger
et godt stykke fra retningslinjernes estimerede 250 fund. Der spores dog en udvik-
ling i andelen af diagnosticerede fund af permanent haretab efter igangsattelsen af
den neonatale hgrescreeningsindsats fra 0,27% i 2000 til 0,40% i 2005.

Effekten af indsatsen slar imidlertid klarere igennem, nar det drejer sig om varig-
heden af perioden fra fagdslen, til diagnosen stilles. 70% af alle nyfadte i perioden
01.09.05 til 31.08.06 far stillet en diagnose senest 3 maneder efter fadslen, et tal,
som er steget fra 15% i 2000 til 69% i 2005.
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Med andre ord bliver der ikke fundet lige sa mange bgrn med medfedt permanent
haretab som forventet i Sundhedsstyrelsens retningslinjer, men til gengeaeld bliver
de, der findes, diagnosticeret tidligt.

3.3 Evalueringsmal 3: Andelen af screeningsforlgb afsluttet
senest 30 dage efter barnets fgdsel

Det tredje og sidste evalueringsmal, som opstilles i Sundhedsstyrelsens retningslin-
jer for den neonatale hgrescreening, tilsiger, at det samlede screeningsforlgb
(primaer- og rescreening) skal vaere afsluttet senest 30 dage efter barnets fadsel.

Af tabel 10 nedenfor kan det amtsvis aflaeses, hvor stor en andel af de nyfadte, som
har afsluttet deres screeningsforlab senest 30 dage efter fadslen. Tallene i tabel 10
er fundet ved at tage tidspunktet for den sidst udfarte hgrescreening, hvorefter der
regnes tilbage til barnets fadselstidspunkt. Tallene er baseret pa dataudtraek fra
LPR og er opgjort efter barnets bopalsamt.

Tabel 10: Antal og andel af screeningsforlgb afsluttet senest 30 dage efter barnets fgdsel i
perioden 01.09.05-31.08.06

Amt Antal Heraf af- Andel scree- Gennemsnitlig varig-
screenede sluttet ningsforlgb hed af perioden fra

senest 30 afsluttet se- fodsel til afsluttet
dage efter nest 30 dage screeningsforlgb
barnets efter barnets
fadsel fodsel

Fyns Amt 3.807 3.723 98% 9 dage

H:S 7.658 7.265 95% 12 dage

Kgbenhavns Amt 4.525 4.332 96% 11 dage

Arhus Amt 7.075 6.597 93% 14 dage

Nordjyllands Amt 4.970 4.823 97% 7 dage

Vejle Amt 2.570 1.874 73% 35 dage

Frederiksborg Amt | 3.357 3.204 95% 11 dage

Storstrgms Amt 1.631 1.510 92% 13 dage

Viborg Amt 2.180 2.092 96% 8 dage

Vestsjeellands Amt | 3.681 3.476 94% 13 dage

Sgnderjyllands 2.167 2.128 98% 8 dage

Amt

Ringkegbing Amt 1.943 1.494 77% 21 dage

Roskilde Amt 2.702 2.097 78% 23 dage

Ribe Amt 2.085 2.005 96% 10 dage

Bornholms Regi- 288 279 97% 10 dage

onskommune

Landsplan 50.639 46.899 93% 14 dage
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Som det kan ses af tabel 10 ovenfor, har 46.899 ud af 50.639 (93%) screenede ny-
fadte bgrn i perioden 01.09.05 til 31.08.06 afsluttet deres samlede screeningsforlgb
senest 30 dage efter fgdslen. Der er i Sundhedsstyrelsens retningslinjer ikke angivet
et egentlig succeskriterium for andelen af afsluttede forlgb, men 93% ma siges at
veere en tilfredsstillende andel.

Der er dog amter, hvor andelen af screeningsforlgb afsluttet senest 30 dage efter
barnets fadsel ma betegnes som utilfredsstillende. Det gelder szrligt Vejle, Ros-
kilde og Ringkjgbing Amter, som alle scorer under de 80%. Til gengeeld ma
fremhaves H:S, Fyns, Kgbenhavns, Nordjyllands, Frederiksborg, Sgnderjyllands
og Ribe Amter samt Bornholms Regionskommune, som alle lander pa 95% eller
hgjere.

Ser man pa den gennemsnitlige varighed af perioden fra barnets fadsel, til scree-
ningsforlgbet er afsluttet (sidst registrerede hgrescreening), er denne pa landsplan
14 dage. lgen placerer Vejle, Roskilde og Ringkjgbing Amter sig i den tunge ende,
mens Fyns, Nordjyllands, Viborg og Sgnderjyllands Amter alle flot ligger under 10
dage.

Det kan for evalueringsmal 3 konkluderes, at amterne i hgj grad (93%) opfylder
retningslinjernes anbefaling om, at det samlede screeningsforlgb skal vare afsluttet
senest 30 dage efter barnets fadsel. Der er dog problemer med enkelte steder, hvor
der skal strammes vaesentligt op pa varigheden af perioden fra fadslen, til scree-
ningsforlgbet er afsluttet.
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4 Screening af raske nyfgdte bgrn —
resultater og organisation

Sundhedsstyrelsens retningslinjer indeholder retningslinjer for hgrescreening bade
af raske nyfadte barn og af barn indlagt pa neonatal afdeling i mere end 48 timer.
De raske nyfadte barn vil primert blive screenet pa landets screeningsenheder, som
er placeret enten pa fgdeafdelingen, audiologisk afdeling, gre-nase-hals-
afdelingen, klinisk kemisk afdeling eller et jordemodercenter, mens bgrn indlagt pa
neonatal afdeling i mere end 48 timer typisk vil blive screenet pa neonatal eller au-
diologisk afdeling.

Dette kapitel vil udelukkende omhandle gruppen af raske nyfadte barn. Der vil bli-
ve sat fokus pa resultaterne savel som organiseringen af screeningen af denne

gruppe.

Figur 1 nedenfor skitserer screeningsforlgbet for raske nyfadte bgrn. Figuren er
hentet fra Sundhedsstyrelsens retningslinjer.

Figur 1: Screeningsforlgb for raske nyfgdte barn
Forlgb for raske nyfadte

Fodsel —yg—
48 timer efter fodsel

| TEOAE eller AABR |+ Bestdet

10. levedogn —Fg— Hurtigst muligt og
max. 7 dage
v

| Henvisning - AABR | » Best3et

Hurtigst muligt og
max. 14 dage

A
Rescreening aud. afd. Fb Bestaet
30. levedogn —f— l Umiddelbart

Udredning aud. afd.

med szerlig erfaring
med sma begrn

3 maneder — seneste
afslutning af endelig —§—
udredning v

Screeningsforlgbet for raske nyfedte bgrn falder overordnet i tre dele — primeer-
screeningen, rescreeningen og den endelige diagnostiske udredning.
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4.1 Primeaerscreeningen

Det raske nyfadte barn skal tidligst 48 timer efter fadslen have foretaget en hgre-
screeningstest i form af enten Transient Evoked OtoAcoustic Emissions (TEOAE)
eller automatiseret hjernestammeaudiometri (AABR). Resultatet af denne test kan
enten veere "pass” eller "refer”. Er resultatet ”pass”, vil barnet veere fritaget for
mistanke om medfadt hgretab. Er resultatet derimod “refer”, vil barnet blive hen-
vist til rescreening pa en audiologisk afdeling.

Primerscreeningen skal ifglge Sundhedsstyrelsens retningslinjer veere afsluttet se-
nest 10. levedagn efter fadslen.

4.1.1 Rescreeningen

Rescreeningen af barnet foregar pa sygehusets audiologiske afdeling. Her gennem-
fares hgrescreeningstesten AABR. Huvis resultatet af denne test ogsa viser "refer”,
skal der ifelge Sundhedsstyrelsens retningslinjer udferes hjernestammeaudiometri
ved 2 kHz. Hvis man her nar til normale taerskler, kan den nyfadte afsluttes; hvis
ikke, viderehenvises der til naermere udredning og diagnostik pa en audiologisk af-
deling med s&rlig erfaring med barn.

Rescreeningen skal ifglge Sundhedsstyrelsens retningslinjer vaere afsluttet senest
30. levedggn efter fgdslen eller efter hjemsendelse fra neonatal afdeling.

4.1.2 Endelig diagnostisk udredning

Den endelige diagnostiske udredning af den nyfadte foregar pa en af landets audio-
logiske afdelinger med serlig erfaring med barn. Her diagnosticeres et eventuelt
permanent dobbelt- eller ensidigt medfadt hgretab hos den nyfadte. Det er ogsa pa
de audiologiske afdelinger, at den egentlige hgreapparatbehandling sattes i gang.

Den endelige udredning og diagnostik pa en audiologisk afdeling med szrlig erfa-
ring med bgrn skal ifalge Sundhedsstyrelsens retningslinjer veere afsluttet senest 3
maneder efter barnets fadsel.

| det fglgende vil der blive sat fokus pa, hvordan amterne har organiseret scree-
ningsindsatsen med fokus pa de tre ovenstaende dele af screeningsforlgbet.

4.1.3 Primeerscreening af raske nyfagdte bgrn

Primarscreeningen finder overvejende sted pa sygehusets fadeafde-
ling/barselsgang, men der er pa landsplan flere eksempler p4, at primerscreeningen
ogsa gennemfares pa andre typer af afdelinger. | tabel 11 nedenfor kan man se,
hvor primerscreeningen er placeret rundt om i landet. Data stammer fra evaluerin-
gens spgrgeskemaundersggelse.
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Tabel 11: Hvor udfgres primeerscreeningen? Fordelt p& afdelingstyper.

Afdelingstype Antal (n=28) Andel i %
Fadeafdeling/Barselsgang 9 32%
Klinisk biokemisk afd./Klinisk kemisk afd. 6 21%
Jordemodercenter 3 11%
Patienthotel 2 7%
Audiologisk afd. 2 7%
Hareklinik/@re-neese-hals-ambulatorium 2 7%
Laboratorium 1 4%

Ikke oplyst 3 11%

Det kan veere sveert entydigt at kategorisere afdelingerne, eftersom det ikke altid er
lige til at vide, hvad navnet pa afdelingen deekker over, ligesom samme typer af af-
delinger kan hedde noget forskelligt, alt efter hvor i landet man befinder sig. Men
ifelge tabel 11 udfgres primaerscreeningen hovedsageligt pa sygehusenes fadeafde-
ling/barselsgang (32%) eller pa klinisk biokemisk/klinisk kemisk afd. (21%).

| det folgende angives stedet, hvor primaerscreeningen udfares, uanset lokalitet,
som screeningsenheden.

4.2 Screeningsmetoder

Ifelge Sundhedsstyrelsens retningslinjer kan den neonatale hgrescreening udferes
med to forskellige teknikker:

» Otoakustiske emissioner — OAE

» Automatisk hjernestammeaudiometri — AABR (Automated Auditory
Brainstem Response).

4.2.1 Otoakustiske emissioner — OAE

Ved OAE pavirkes gresneglen (cochlea) af lyd, hvorved de ydre harceller i sneglen
seettes i beveaegelse. Herved produceres der bl.a. en lyd, der sendes tilbage gennem
mellemgret til gregangen, hvor den opfanges af den kombinerede lydgiver og mi-
krofon kaldet proben, der er anbragt i barnets gregang i en blgd gregangsprop.
Hverken proben eller lyden generer barnet. OAE er mest fglsom for defekter i mel-
lemgret og sneglen.

Der findes to former for OAE, hvoraf TEOAE (Transient Evoked Otoacoustic
Emissions) er den hyppigst anvendte og bedst vurderede metode.
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4.2.2 Automatisk hjernestammeaudiometri — AABR

Ved hjernestammeaudiometri (AABR) males den elektriske aktivitet i hjernestam-
men efter stimulation med lyd. Metoden er fglsom for defekter i mellemgret,
sneglen og harenerven. | forhold til OAE paviser denne undersggelse ogsa medfad-
te hgredefekter efter sneglen pa lydens ve;j til hgrecentret i hjernen (retrocochlezre
defekter).

Undersggelsen tager lidt leengere tid end OAE, og udstyret til undersggelsen (bl.a.
elektroder) er noget dyrere.

Nedenfor i tabel 12 kan man se, hvilke screeningsmetoder screeningsenhederne
anvender. Resultaterne er hentet fra evalueringens spargeskemaundersggelse.

Tabel 12: Anvendte screeningsmetoder

Screeningsmetode Antal neonatale afdelinger Andel i %
(n=28)*

Transient Evoked Otoacoustic Emissions 24 86%

(TEOAE)

Distortion Product Otoacoustic Emissions 0 -
(DPOAE)

Automated Auditory Brainstem Response 11 39%
— 35 dB (AABR35)

Automated Auditory Brainstem Response 2 7%
— 45 dB (AABR45)

Ved ikke/Har ikke teenkt over det 1 4%

*Bemaerk muligheden for at afgive flere svar, hvilket bringer det samlede antal op over 28.

Som det kan ses af tabel 12, anvender 24 ud af 28 screeningsenheder (86%) scree-
ningsmetoden Transient Evoked Otoacoustic Emissions (TEOAE). De fire
screeningsenheder, der ikke anvender TEOAE, harer alle til i Arhus Amt.

11 screeningsenheder (39%) anvender screeningsmetoden Automated Auditory
Brainstem Response — 35 dB (AABR35), mens to enheder (7%) anvender Automa-
ted Auditory Brainstem Response — 45 dB (AABR45). Det kan undre, at to enheder
oplyser at anvende AABRA45, da denne metode generelt anses for at veere for lidt
falsom. Anvendelsen af AABR45 er saledes ogsa i modstrid med anbefalingerne i
Sundhedsstyrelsens retningslinjer. En enkelt enhed har ikke oplyst, hvilken metode
den anvender.

Af de 24 screeningsenheder, der anvender screeningsmetoden TEOAE, bruger otte
enheder (33%) ogsa AABR35. Alle enheder anvender dog TEOAE til farste test,
mens AABR35 typisk anvendes ved anden test, altsa hvis der opstar problemer
med kvaliteten af den farste test.

Der er kun ét sted i landet, Herning Sygehus, hvor der rutinemaessigt altid anvendes
to forskellige typer af test (TEOAE og AABR35) ved screeningen af raske nyfadte
barn.
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Det kan saledes konkluderes, at screeningsmetoden TEOAE med en udbredelse pa
86% er den hyppigst anvendte metode pa landets screeningsenheder.

4.2.3 Screeningsudstyr

Der findes to typer af testudstyr til hgrescreening af nyfedte: ACCUSCREEN fra
GN Otometrics og ABaer CUB fra Bio-logic Systems Corp.

21 ud af 28 (75%) screeningsenheder angiver i spgrgeskemaundersggelsen, at de
anvender ACCUSCREEN fra GN Otometrics, mens syv (25%) enheder svarer, at
de anvender ABaer CUB fra Bio-logic Systems Corp. En screeningsenhed har ikke
givet noget svar, og én (Roskilde/Kage Sygehus) oplyser, at de anvender begge ty-
per screeningsudstyr.

En egentlig kvalitetsvurdering af de to typer af screeningsudstyr vil ikke blive fore-
taget her.

En fordel ved udstyret er, at det rummer en registreringsfunktion, hvor screenings-
tidspunktet, resultatet af screeningen og hvem, der screener, registreres. Disse data
kan anvendes til intern kvalitetskontrol, fx til at kortleegge, om der knytter sig seer-
ligt mange fejlregistreringer eller henvisninger til en bestemt screeningsansvarlig,
noget som en malrettet undervisning kan falge op pa. Eller hvis et barn, der i farste
omgang gar igennem testen, vender tilbage efter et ar med hgreproblemer, kan lz-
gen via registreringerne gense screeningsresultatet.

Det kan konkluderes, at ACCUSCREEN fra GN Otometrics udggr landets mest
udbredte screeningsudstyr, idet 75% af alle screeningsenheder anvender udstyret.

4.3 Retningslinjer for primaerscreeningen

Der er i spgrgeskemaundersggelsen blevet spurgt om, i hvilket omfang de scree-
ningsenheder, der udfarer primaerscreeninger, selv har udarbejdet skriftlige
retningslinjer for indsatsen, og/eller om de falger Sundhedsstyrelsens retningslin-
jer. | tabel 13 kan resultaterne heraf laeses:

Tabel 13: Skriftlige retningslinjer

Har I skriftlige retningslinjer for, hvordan primaer- Antal screenings- Andel i %
screeningen af raske nyfadte bgrn skal udfgres? enheder (n=28)*

Ja, vi anvender egne skriftlige retningslinjer 11 39%

Ja, vi anvender amtets skriftlige retningslinjer 11 39%

Ja, vi anvender Sundhedsstyrelsens skriftlige retnings- | 13 46%
linjer

Nej, vi har ingen skriftlige retningslinjer 0 -

Ved ikke/Har ikke teenkt over det 0 -

* Bemaerk muligheden for at afgive flere svar, hvilket bringer det samlede antal op over 28.

Det kan ses af tabel 13 ovenfor, at 39% af alle screeningsenheder anvender egne
skriftlige retningslinjer, hvilket ogsa geelder amtets skriftlige retningslinjer, mens
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46% af alle screeningsenheder anvender Sundhedsstyrelsens retningslinjer. Det kan
overraske en smule, at kun 46% oplyser, at de anvender Sundhedsstyrelsens skrift-
lige retningslinjer. Flere screeningsansvarlige oplyser imidlertid, at enheden har
udarbejdet deres retningslinjer i fuld overensstemmelse med Sundhedsstyrelsens,
hvorfor de 46% kan snyde. Det skal videre bemeerkes, at alle enheder angiver at
anvende skriftlige retningslinjer i en eller anden form.

Ifelge Sundhedsstyrelsens retningslinjer skal det samlede screeningsforlgb (pri-
meerscreening og rescreening) for raske nyfadte barn veaere afsluttet senest 30 dage
efter barnets fgdsel, mens primaerscreeningen skal vare afsluttet senest i det 10. le-
vedggn. Screeningsenhederne er i forbindelse med spgrgeskemaundersggelsen
blevet spurgt om, hvorvidt de havde retningslinjer/praksis for, hvor mange dage der
maksimalt ma ga fra fedslen, til primeerscreeningen udfares.

Fire ud af de 28 screeningsenheder (14%) angiver, at de ikke har retningslin-
jer/praksis for, hvor mange dage der maksimalt ma ga fra fadslen, til
primerscreeningen udfares, mens de resterende 24 enheder (86%) svarer bekraef-
tende, at de har sadanne retningslinjer. 12 ud af disse 24 screeningsenheder med
retningslinjer pa omradet angiver, at der maksimalt ma ga 30 dage fra fedslen, til
primaerscreeningen er udfert. Dette kan umiddelbart tyde pa, at flere enheder har
forvekslet fristen for det samlede screeningsforlgb, som jo var 30 dage, med fristen
for primeaerscreeningens udfarelse. Syv screeningsenheder (25%) oplyser det mak-
simale antal dage til at veere 10, sddan som Sundhedsstyrelsens retningslinjer
foreskriver, mens to enheder (7%) er nede pa 7 dage.

14 ud af 28 screeningsenheder (50%) har i spgrgeskemaundersggelsen oplyst, hvor
stor en del af de raske nyfadte bgrn der har afsluttet primarscreeningen senest 10
dage efter fedslen. Pa de 14 afdelinger er ssmmenlagt 24.138 raske nyfadte bgrn
blevet hgrescreenet, mens antallet af raske nyfadte bgrn, der har afsluttet deres
primerscreeningsforlgb senest 10 dage efter fadslen, i alt er 20.440. Det betyder, at
84,6% af de raske nyfadte bgrn har faet afsluttet deres primaerscreening senest 10
dage efter fadslen, sddan som Sundhedsstyrelsens retningslinjer foreskriver det.

4.3.1 PKU-testen og primeerscreeningen

Det anbefales i Sundhedsstyrelsens retningslinjer, at neonatal hgrescreening udfe-
res i umiddelbar tilslutning til den blodprgve (PKU og stofskifte), der udfares pa
fodestederne, i jordemodercentre eller i decentrale jordemoderkonsultationer pa al-
le nyfadte pa 5. dagen (i praksis i 4. - 10. levedagn). Screeningsenhederne er blevet
spurgt om, hvorvidt primarscreeningen af raske nyfadte bgrn udferes i forbindelse
med PKU-testen. Svarene fremgar af tabel 14 nedenfor.
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Tabel 14: Primaerscreening i forbindelse med PKU-testen

Udfgres primeerscreeningen af raske nyfgdte bgrn | Antal enheder (n=28) Andel i %
i forbindelse med PKU-testen?

Altid 8 29%
Ofte 11 39%
Sjeeldent 4 14%
Aldrig 4 14%

Ved ikke/Har ikke teenkt over det 1 4%

Som det kan ses af tabel 14, angiver 19 ud af 28 screeningsenheder (68%), at de al-
tid eller ofte udfaerer primerscreeningen af raske nyfadte bgrn i forbindelse med
PKU-testen, mens otte enheder (29%) svarer, at de sjeldent eller aldrig udfarer
primerscreeningen i forbindelse med PKU-testen.

De steder, hvor hgrescreeningen ikke udferes i forbindelse med PKU-testen, er det
ikke sygehuset, men typisk den lokale jordemoder eller den praktiserende laege, der
udferer PKU-testen, og de har ikke altid adgang til screeningsudstyr.

Andre steder, sasom i Nordjyllands Amt, udfgres hagrescreeningen pa to sygehuse,
mens PKU-testen udfares pa fem sygehuse i amtet. Det betyder, at de mgdre, som
udskrives fra fgdselsstuen inden 48 timer efter fadslen, samt madre, der fgder am-
bulant, far en indkaldelse til hgrescreening af deres barn med hjem fra sygehuset.
Det er ikke altid, at disse mgdre husker at mgde op til hgrescreeningstesten, hvilket
igen har indflydelse pa screeningsteetheden.

Antagelsen er derfor, at de amter, hvor hgretesten foretages i forbindelse med
PKU-testen, har en hgjere screeningstethed end de amter, hvor testen ikke foreta-
ges i forbindelse med PKU-testen. Det har grundet dataproblemer desvarre ikke
veeret muligt i denne evaluering at kunne dokumentere denne antagelse.

4.3.2 Hvem screener og hvor ofte?

Ifelge Sundhedsstyrelsens retningslinjer for neonatal hgrescreening kan screenin-
gen udfares af bioanalytikere, social- og sundhedsassistenter, jordemgdre eller
andet personale, der har gennemgaet kursus i neonatal hgrescreening, eller af per-
sonale fra audiologisk afdeling.

Landets screeningsenheder er i spgrgeskemaundersggelsen blevet spurgt om, hvil-
ke faggrupper der udfarer primarscreeningen af raske nyfgdte barn. Svarene kan
ses nedenfor i tabel 15.
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Tabel 15: Hvem udfgrer primeerscreeningen? Fordelt pa faggrupper.

Faggruppe Antal enheder, hvor faggruppen Andel i %
screener (N=28)*

Jordemgdre 15 54%
Bioanalytikere 9 32%
Social- og sundhedsassistenter 9 32%
Sygeplejersker 8 29%
Audiologiassistenter 3 11%
Sygehjeelpere 3 11%
Sundhedsplejersker 0 -
Leeger 0 -
Andre 0] -

* Bemaerk muligheden for at afgive flere svar, hvilket bringer det samlede antal op over 28.

Som det kan ses af tabel 16 ovenfor, udfares hgrescreeningen pa over halvdelen af
alle screeningsenheder (54%) af jordemgdre, mens cirka en tredjedel af afdelinger-
ne gar brug af henholdsvis bioanalytikere (32%), social- og sundhedsassistenter
(32%) og sygeplejersker (29%). Hverken leeger eller sundhedsplejersker udfarer
harescreening.

Screeningsenhederne er ligeledes blevet spurgt om, hvor mange primarscreeninger
af raske nyfadte bern den enkelte gennemfarer i gennemsnit om maneden. Tager
man gennemsnittet for alle screeningsenheder, lander det pa 50 primarscreeninger
per ansat om maneden. Der er dog betydelige forskelle i besvarelserne, som varie-
rer fra 2 til 300 screeninger per ansat. Seks ud af de 28 screeningsenheder har i
spargeskemaet sat kryds ud for "Ved ikke”.

Alle 28 screeningsenheder svarer i spgrgeskemaundersggelsen tillige, at raske ny-
fadte bgrn i forbindelse med primaerscreeningen hgrescreenes pa begge arer.

4.4 Tid og penge

Amternes legefaglige koordinatorer af den neonatale hgrescreeningsindsats er i
spargeskemaundersggelsen blevet spurgt om, hvor lang tid der i gennemsnit er af-
sat til at udfere en primarscreening inklusive forberedelse og information.

De lzegefaglige koordinatorer er ligeledes blevet bedt om at angive, hvor store
driftsomkostningerne i gennemsnit er ved at udfere en primarscreening — inklusive
drift af udstyr, personale og lokaler.

Svarene pa disse spgrgsmal fordelt pa amter fremgar af tabel 16 nedenfor.
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Tabel 16: Oversigt over ansldet gennemsnitligt forbrug af tid og penge per primaerscreening

Amt Hvor lang tid er der i gen- Hvor store er driftsomkostningerne i
nemsnit afsat til at udfare gennemsnit ved at udfegre en primeer-
en primeerscreening — in- screening — inklusive drift af udstyr,
klusive forberedelse og personale og lokaler?
information?

Fyns Amt 40 minutter 65 kroner

H:S 15 minutter Ikke oplyst

Kgbenhavns Amt 20 minutter Ikke oplyst

Arhus Amt 20 minutter Ikke oplyst

Nordjyllands Amt 30 minutter 105 kroner

Vejle Amt 30 minutter 206 kroner

Frederiksborg Amt 75 minutter Ikke oplyst

Storstrgms Amt 25 minutter 278 kroner

Viborg Amt 25 minutter Ikke oplyst

Vestsjeellands Amt Ikke oplyst Ikke oplyst

Sgnderjyllands Amt | 40 minutter 250 kroner

Ringkjgbing Amt 30 minutter Ikke oplyst

Roskilde Amt 15 minutter 265 kroner

Ribe Amt Ikke oplyst Ikke oplyst

Landsgennemsnit 30 minutter 195 kroner

Som det kan laeses i anden kolonne, er landsgennemsnittet for, hvor lang tid der er
afsat til at udfare en primarscreening, 30 minutter. De fleste amter ligger omkring
de 20-25 minutter, mens enkelte amter — Sgnderjyllands og Frederiksborg Amter —
placerer sig vasentligt over landsgennemsnittet. Der kan muligvis ligge organisato-
riske forhold bag, som forklarer variationen amterne imellem, som ellers synes
ganske stor (15-75 minutter).

Af tredje kolonne i tabel 16 fremgar det, at driftsomkostningerne ved at udfgre en
primaerscreening i gennemsnit ligger pa 195 kroner, nar udstyr, personale og loka-
ler er inkluderet i omkostningerne. Der skal dog tages et meget stort forbehold for
dette tal, eftersom afskrivningen af udstyr og lokaleleje kan variere fra amt til amt,
ligesom landsgennemsnittet kun baserer sig pa tal fra seks ud af 14 amter.

4.5 Test for baggrundsstgj

Ifelge Sundhedsstyrelsens retningslinjer bar harescreeningen udfares i lokaler ind-
rettet til formalet, da der kraeves rolige omgivelser uden forstyrrende stgj. For
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meget stgj fra omgivelserne kan have indflydelse pa resultatet af testen i form af et
fejlagtigt "refer"-resultat.

Screeningsenhederne er derfor i spgrgeskemaundersggelsen blevet spurgt om,
hvorvidt de har gennemfart test, der sikrer, at det lokale, hvori primerscreeningen
af raske nyfadte bgrn foregar, ikke har for meget baggrundsstej. Svarene hertil kan
ses nedenfor i tabel 17.

Tabel 17: Test for baggrundsstgj

Er der gennemfort test, der sikrer, at det lokale, hvori primaer- Antal en- Andel i
screeningen af raske nyfgdte bgrn foregar, ikke har for meget heder %
baggrundsstgj? (n=28)*

Ja, lokalet er testet for baggrundsstgj. Angiv dB(A)-tal 1 4%
Ja, lokalet er testet for baggrundsstgj ved praktisk test 10 36%
Anden test 2 7%
Nej, lokalet er ikke testet for baggrundsstgj 17 61%
Ved ikke/Har ikke teenkt over det 0 0%

* Bemaerk muligheden for at afgive flere svar, hvilket bringer det samlede antal op over 28.

Som det kan ses af tabel 17, angiver 17 ud af 28 screeningsenheder (61%), at de
ikke har testet det lokale, hvori primarscreeningen foregar, for baggrundsstgj. 10
enheder (36%) har testet lokalet via en praktisk test, mens der kun er én enhed
(Rigshospitalet), der har testet det mere videnskabeligt. At sa fa enheder har testet
lokalet mere videnskabeligt for baggrundsstgj, kan kun betegnes som kritisabelt.

4.6 Rescreening af raske nyfgdte bgrn

Anden del af screeningsforlgbet er rescreeningen, som typisk foregar pa sygehusets
audiologiske afdeling. Her gennemfares hgrescreeningstesten AABR, og hvis re-
sultatet af denne test ogsa er "refer”, skal der ifglge Sundhedsstyrelsens
retningslinjer udferes hjernestammeaudiometri ved 2 kHz.

Det har undervejs i evalueringen vist sig vanskeligt precist at definere, hvornar der
er tale om en rescreening, eftersom hgrescreeningsindsatsen er organiseret sa for-
skelligt rundt om i landet, sa det ikke klart kan skelnes, hvorvidt der er tale om en
egentlig rescreening eller en omscreening. | nogle amter gennemfares primeer-
screeningen og rescreeningen saledes pa samme enhed, mens andre amter har
udvalgt en bestemt audiologisk afdeling til at gennemfare alle amtets rescreenin-
ger. | nogle amter anvender screeningsenheden bade TEOAE og AABR i
primarscreeningen, mens andre kun anvender TEOAE i primerscreeningen, mens
AABR udfares i forbindelse med rescreeningen.

Rescreeningen har ikke veeret et selvstendigt undersggelsespunkt i spgrgeskema-
undersggelsen, hvorfor der kun foreligger fa data vedrgrende resultaterne og
organiseringen af rescreeningen.
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Amternes legefaglige koordinatorer af den neonatale hgrescreeningsindsats er i
spargeskemaundersggelsen blevet spurgt om, hvor stor en andel af de raske nyfadte
bagrn der er blevet henvist til rescreening. Svarene kan afleeses nedenfor i tabel 18.

Tabel 18: Oversigt over rescreeningsindsatsen i amterne i perioden 01.09.05 til 31.08.06

Amt Andelen af raske nyfgdte bgrn henvist til
rescreening i %

Fyns Amt 0,4%

H:S 1,1%
Kgbenhavns Amt 2,3%

Arhus Amt 4,1%
Nordjyllands Amt 3,4%

Vejle Amt 2,0%
Frederiksborg Amt 3,0%
Storstrgms Amt 2,1%

Viborg Amt Ikke oplyst
Vestsjeellands Amt Ikke oplyst
Sgnderjyllands Amt 2,0%
Ringkjgbing Amt Ikke oplyst
Roskilde Amt 4,1%

Ribe Amt Ikke oplyst
Landsgennemsnit 2,4%

Som det kan ses i anden kolonne i tabel 18, er landsgennemsnittet for andelen af
raske nyfedte barn, der henvises til rescreening, 2,4%8. Der er visse variationer i
talmaterialet. Seerligt Roskilde og Arhus Amter, der har nasten dobbelt s& mange
henvisninger til rescreening som landsgennemsnittet og Fyns Amt, hvor andelen af
raske nyfadte bgrn henvist til rescreening ligger pa 0,4%.

4.7 Endelig diagnostisk udredning

Den endelige diagnostiske udredning af den nyfadte foregar pa en af landets audio-
logiske afdelinger med serlig erfaring med bgrn. Her diagnosticeres et eventuelt

® Bemaerk, at landsgennemsnittet er beregnet pd basis af gennemsnittet af de indberettede procenttal. Der er séledes
ikke korrigeret for antallet af raske nyfadte barn.
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permanent dobbelt- eller ensidigt medfadt hgretab hos den nyfadte. Det er ogsa pa
de audiologiske afdelinger, at den egentlige hgreapparatbehandling seettes i gang.

Amternes legefaglige koordinatorer af den neonatale hgrescreeningsindsats er i
spagrgeskemaundersggelsen blevet spurgt om, hvortil amtet henviser de nyfadte,
som skal endelig diagnostisk udredes. Henvisnhingsmgnstret kan ses nedenfor.

Audiologisk afdeling, Bispebjerg Hospital far henvist nyfadte med behov for ende-
lig diagnostisk udredning fra H:S og Vestsjellands Amt.

Audiologisk afdeling, KAS Gentofte far henvist nyfadte med behov for endelig di-
agnostisk udredning fra Kabenhavns, Vestsjellands, Storstrams og Roskilde
Amter.

Audiologisk afdeling, Roskilde Amts Sygehus Roskilde far henvist nyfadte med
behov for endelig diagnostisk udredning fra Roskilde Amt

Hareklinikken, Odense Universitetshospital far henvist nyfadte med behov for en-
delig diagnostisk udredning fra Fyns, Sgnderjyllands og Vejle Amter

Audiologisk afdeling, Arhus Sygehus far henvist nyfadte med behov for endelig
diagnostisk udredning fra Arhus, Senderjyllands, Vejle og Viborg Amter.

Hareklinikken, Holstebro Sygehus far henvist nyfgdte med behov for endelig diag-
nostisk udredning fra Ringkjgbing Amt.

Audiologisk afdeling, Aalborg Sygehus far henvist nyfadte med behov for endelig
diagnostisk udredning fra Nordjyllands Amt.

Hareklinikken, Hillergd Sygehus far henvist nyfadte med behov for endelig diag-
nostisk udredning fra Frederiksborg Amt.

Der er altsa i alt 8 audiologisk afdelinger / hareklinikker, som far henvist nyfadte
med behov for endelig diagnostisk udredning. Det kan diskuteres, hvorvidt dette
antal er for hgijt. Seerligt med henblik pa, at afdelingerne ifalge Sundhedsstyrelsens
retningslinjer skal have opbygget en rutine i moderne hgreapparatbehandling af
barn.

Det anbefales derfor, at fordelingen undersgges naermere i forbindelse med Sund-
hedsstyrelsens planlagte specialegennemgang.
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5 Screening af bgrn indlagt pa neonatal
afdeling i mere end 48 timer — resul-
tater og organisation

Sundhedsstyrelsens retningslinjer beskriver tillige hagrescreeningsforlgbet for barn
indlagt pa neonatal afdeling i mere end 48 timer. Nar der er behov for et serligt
screeningsforlgb for denne gruppe af nyfadte, skyldes det, at de ikke som de nyfgd-
te raske bgrn hjemsendes fa dage efter fadslen.

Dette kapitel vil derfor have fokus pa harescreening af bgrn indlagt pa neonatal af-
deling i mere end 48 timer. At graensen settes ved 48 timer, skyldes, at det i
retningslinjerne anbefales, at nyfadte tidligst far udfert en haretest 48 timer efter
fadslen. Der vil blive sat fokus pa organiseringen af screeningsindsatsen savel som
pa resultaterne af indsatsen.

Figur 2 nedenfor skitserer screeningsforlgbet for barn indlagt pa neonatal afdeling i
mere end 48 timer. Figuren er hentet fra Sundhedsstyrelsens retningslinjer.

Figur 2: Screeningsforlgb for bgrn indlagt pd neonatal afdeling i mere end 48 timer

Forlgb for bgrn indlagt pa neonatal
afdeling =48 timer

Fadsel

TEOAE oa AABR I——’ Bestaet

Udskrivnina neonatal afd. —

Umiddelbart

30 daae efter udskrivnina \ 4

Udredning aud. afd.
med seerlig erfaring
med sma bgrn

3 maneder efter udskrivnina
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Som det kan ses af figur 2, ligner screeningsforlgbet for barn indlagt pa neonatal
afdeling i mere end 48 timer overordnet forlgbet for de raske nyfadte barn. Der er
dog enkelte vaesentlige undtagelser, idet bade TEOAE og AABR ifalge Sundheds-
styrelsens retningslinjer bgr udfgres umiddelbart inden udskrivelsen fra den
neonatale afdeling. Begge screeninger skal bestas, ellers henvises barnet direkte til
en audiologisk afdeling med szrlig erfaring med udredning og behandling af sma
barn.

Det betyder ogsa, at der ikke udfares nogen egentlig rescreening af bgrn indlagt pa
neonatal afdeling i mere end 48 timer. Det samlede screeningsforlgb skal ifalge
Sundhedsstyrelsens retningslinjer veere afsluttet senest 30 dage efter udskrivelsen
fra neonatal afdeling.

5.1 Hgrescreening af nyfgdte bgrn indlagt pa neonatal af-
deling i mere end 48 timer

For at afdekke harescreeningsindsatsen pa landets neonatale afdelinger har Sund-
hedsstyrelsen sendt spgrgeskemaer ud til 17 neonatale afdelinger i alle landets
amter. 14 ud af de 17 neonatale afdelinger (82%) har besvaret spgrgeskemaet.

5.2 Hvor screenes bgrn indlagt pa neonatal afdeling i mere
end 48 timer?

De neonatale afdelinger er i spgrgeskemaundersggelsen blevet spurgt om, hvor hg-
rescreeningen af de barn, der er indlagt pa neonatal afdeling i mere end 48 timer,
udfgres. Svarene kan ses nedenfor i tabel 19.

Tabel 19: Hvor udfgres primeerscreeningen af bgrn indlagt p& neonatal afdeling i mere end
48 timer? Fordelt pa afdelingstype.

Afdelingstype Antal neonatale afdelin- Andel i %
ger (n=14)*

Neonatal afd./Bgrneafd. 7 50%
Audiologisk afd./@re-nsese-hals-ambulatorium 5 36%
Fedeafdeling/Barselsgang 2 14%
Klinisk biokemisk afd./Klinisk kemisk afd. 1 7%
Jordemodercenter 1 7%
Decentral jordemoderkonsultation 1 7%
Patienthotel 1 7%
Seerlig hgrescreeningsenhed 1 7%
Ved ikke/Har ikke teenkt over det 1 7%

* Bemaerk muligheden for at afgive flere svar, hvilket bringer det samlede antal op over 14.
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Det kan veere vanskeligt at kategorisere afdelingstyperne, eftersom det ikke altid er
lige til at vide, hvad navnet pa afdelingen deekker over, ligesom samme typer af af-
delinger kan hedde noget forskelligt.

Svarene i tabel 19 viser, at de afdelingstyper, hvor bgrn indlagt pa neonatal afde-
ling i mere end 48 timer hgrescreenes, adskiller sig en smule fra de afdelingstyper,
hvor de raske nyfadte barn hgrescreenes. Hvor de raske nyfadte barn primaert blev
harescreenet pa fadeafdelingen/barselsgangen eller klinisk biokemisk afdeling, bli-
ver bgrn indlagt pa neonatal afdeling i mere end 48 timer screenet enten pa
neonatal afdeling/bgrneafdelingen (50%) eller pa audiologisk afdeling/are-naese-
hals-ambulatoriet (36%).

Denne forskel skyldes sandsynligvis kravet om, at bgrn indlagt pa neonatal afde-
ling skal testes bade med TEOAE og AABR. | flere amter udfgres AABR saledes
kun pa den audiologiske afdeling/ere-nase-hals-ambulatoriet (se tabel 19).

5.3 Screeningsmetoder

Det fremgar som naevnt af Sundhedsstyrelsens retningslinjer, at der skal udfares
bade TEOAE og AABR pa bgrn indlagt pa neonatal afdeling i mere end 48 timer.
De neonatale afdelinger er i spgrgeskemaundersggelsen blevet spurgt om, hvorvidt
de gor dette. Svarene kan ses i tabel 20 nedenfor.

Tabel 20: Anvendes der to forskellige typer af test?

Udfgres der to forskellige typer af hgrescreenings- Antal neonatale afde- | Andel i %
test (fx TEOAE og AABR35) ved primaerscreeningen linger (n=14)

af bgrn indlagt pa neonatal afdeling i mere end 48

timer?

Altid 10 72%

Ofte 1 7%
Sjeeldent 0 -

Aldrig 0 -

Ved ikke/Har ikke teenkt over det 3 21%

Som det kan ses af tabel 20, overholder stort set alle neonatale afdelinger anbefa-
lingerne i Sundhedsstyrelsens retningslinjer, idet 10 afdelinger (72%) svarer, at de
altid anvender to forskellige typer af hgrescreeningstest, mens én afdeling (7%)
svarer, at de ofte gar det. En smule betenkeligt er det imidlertid, at tre neonatale
afdelinger ikke ved, hvorvidt der udfares to forskellige typer af hgrescreeningstest.

For at ga et spadestik dybere er de neonatale afdelinger ogsa blevet spurgt om,
hvilke screeningsmetoder der anvendes. Svarene kan ses nedenfor i tabel 21.
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Tabel 21: Anvendte screeningsmetoder

Screeningsmetode Antal neonatale af- Andel i %
delinger (n=14)*

Transient Evoked Otoacoustic Emissions (TEOAE) 10 72%

Distortion Product Otoacoustic Emissions (DPOAE) 1 7%

Automated Auditory Brainstem Response — 35 dB 11 79%

(AABR35)

Automated Auditory Brainstem Response — 45 dB 4 29%

(AABR45)

Ved ikke/Har ikke teenkt over det 2 14%

*Bemaerk muligheden for at afgive flere svar, hvilket bringer det samlede antal op over 14.

Af tabel 21 ovenfor ses det, at TEOAE (72%) og AABR35 (79%) er de mest an-
vendte screeningsmetoder, nar bgrn indlagt pa neonatal afdeling i mere end 48
timer skal hgrescreenes. Det kan overraske, at en enkelt afdeling anvender scree-
ningsmetoden DPOAE, selvom denne metode ikke anbefales i Sundhedsstyrelsens
retningslinjer. Fire afdelinger (29%) anvender AABR45, hvilket ogsa gar imod
Sundhedsstyrelsens anbefalinger.

5.3.1 Screeningsudstyr

Der findes som tidligere naevnt to typer af testudstyr til hgrescreening af nyfadte:
ACCUSCREEN fra GN Otometrics og ABaer CUB fra Bio-logic Systems Corp.

| spgrgeskemaundersggelsen blandt de neonatale afdelinger svarer otte ud af 14 af-
delinger (57%), at de anvender ACCUSCREEN fra GN Otometrics, mens to
afdelinger (14%) bruger ABaer CUB fra Bio-logic Systems Corp. Fire afdelinger
(29%) svarer, at de ikke ved/ikke har teenkt over, hvilken type screeningsudstyr der
benyttes. Her tegner der sig altsa det samme billede som ved screeningen af raske
nyfadte bagrn, at ACCUSCREEN udger det mest anvendte screeningsudstyr.

5.4 PKU-test og hgrescreening

Det anbefales som tidligere naevnt i Sundhedsstyrelsens retningslinjer, at hgre-
screeningen af raske nyfadte barn udferes i umiddelbar tilslutning til PKU-testen.
Denne anbefaling gelder ogsa for bagrn indlagt pa neonatal afdeling i mere end 48
timer.

| tabel 22 nedenfor kan det ses, pa hvor stor en del af de neonatale afdelinger hare-
screeningen udfares i forbindelse med PKU-testen.
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Tabel 22: Primaerscreening i forbindelse med PKU-testen

Udfares primeerscreeningen af bgrn indlagt pa neo- Antal neonatale af- Andel i %
natal afdeling i mere end 48 timer i forbindelse med | delinger (n=14)

PKU-testen?

Altid (6] -

Ofte 2 14%
Sjeeldent 5 36%
Aldrig 7 50%

Ved ikke/har ikke teenkt over det 0 -

Som det kan ses af tabel 22, er der pa de neonatale afdelinger ikke praksis for, at
primarscreeningen udfares i forbindelse med PKU-testen. Kun to afdelinger (14%)
svarer, at primeerscreeningen ofte udferes i forbindelse med PKU-testen, mens fem
afdelinger (36%) svarer, at dette sjeeldent forekommer. Halvdelen af alle de neona-
tale afdelinger (syv) svarer derimod, at de aldrig udfarer primarscreeningen i
forbindelse med PKU-testen.

5.5 Hvem screener og hvor ofte?

Ifalge Sundhedsstyrelsens retningslinjer for neonatal hgrescreening kan screenin-
gen udfgres af bioanalytikere, social- og sundhedsassistenter, jordemgdre eller
andet personale, der har gennemgaet kursus i neonatal hgrescreening, eller af per-
sonale fra audiologisk afdeling.

Landets neonatale afdelinger er i spgrgeskemaundersggelsen blevet spurgt om,
hvilke faggrupper der udfgrer hgrescreeningen af bgrn indlagt pa neonatal afdeling
i mere end 48 timer. Svarene kan ses nedenfor i tabel 23.
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Tabel 23: Hvem udfgrer primeerscreeningen? Fordelt pa faggrupper.

Faggruppe Antal afdelinger, hvor faggrup- Andel i %
pen screener (N=14)*
Jordemgdre 5 36%
Social- og sundhedsassistenter 4 29%
Sygeplejersker 3 21%
Audiologiassistenter 3 21%
Audiologopaed 2 14%
Ved ikke/Har ikke teenk over det 2 14%
Bioanalytikere 1 7%
Sygehjeelpere 0 -
Sundhedsplejersker 0 -
Leeger 0 -

* Bemaerk muligheden for at afgive flere svar, hvilket bringer det samlede antal op over 14.

Som det kan ses af tabel 23, udfares hgrescreeningen primeert af jordemgdre
(36%), social- og sundhedsassistenter (29%), sygeplejersker (21%) og audiologias-
sistenter (21%). Pa to afdelinger (14%) udferes hagrescreeningen af
audiologopzader. Ogsa her ligner billedet harescreeningen af de raske nyfadte barn,
bortset fra at bioanalytikere er udskiftet med audiologiassistenter og audiologopee-
der, som en af de hyppigst screenende faggrupper. Det er en konsekvens af, at
harescreeningen af bgrn indlagt pa neonatal afdeling i mere end 48 timer foregar pa
audiologisk og ikke pa klinisk biokemisk afdeling.

Seks ud af 14 neonatale afdelinger (43%) har angivet, hvor mange hgrescreeninger
den enkelte screeningsansvarlige udfarer per maned. For disse seks afdelinger lan-
der det gennemsnitlige manedlige antal screeninger pa 25.

Barn indlagt pa neonatal afdeling i mere end 48 timer far ligesom de raske nyfadte
barn screenet begge deres grer. Saledes svarer 12 ud af 14 neonatale afdelinger
(86%), at barnene screenes pa begge arer, mens to afdelinger (14%) svarer ”Ved
ikke/Har ikke tenkt over det”.

5.6 Test for baggrundsstgj

Som tidligere naevnt star der i Sundhedsstyrelsens retningslinjer, at hgrescreenin-
gen bar udfares i lokaler indrettet til formalet, da der kraeves rolige omgivelser
uden forstyrrende stgj.

De neonatale afdelinger er derfor i spgrgeskemaundersggelsen blevet spurgt om,
hvorvidt de har gennemfart test, der sikrer, at det lokale, hvori primarscreeningen
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af nyfadte bgrn indlagt pa neonatal afdeling i mere end 48 timer foregar, ikke har
for meget baggrundsstgj. Svarene hertil kan ses nedenfor i tabel 24.

Tabel 24: Test for baggrundsstgj

Er der gennemfgrt test, der sikrer, at det lokale, Antal neonatale afde- Andel i %
hvori primaerscreeningen af bgrn indlagt pa neo- linger (n=14)*
natal afdeling i mere end 48 timer foregar, ikke
har for meget baggrundsstgj?

Ja, lokalet er testet for baggrundsstgj. Angiv 0 -
dB(A)-tal.
Ja, lokalet er testet for baggrundsstgj ved en 3 21%

praktisk test

Anden test. 0 -
Nej, lokalet er ikke testet for baggrundsstgj 8 57%
Ved ikke/Har ikke teenkt over det 3 21%

* Bemaerk muligheden for at afgive flere svar, hvilket kan bringe det samlede antal op over
14.

Som det kan ses af tabel 24, star det darligt til med hensyn til at teste lokalerne for
baggrundsstgj. Tre neonatale afdelinger (21%) svarer, at lokalet er testet ved en
praktisk test, mens otte (57%) slet ikke har testet lokalet for baggrundsstgj pa for-
hand. At sa fa enheder har testet lokalet for baggrundsstgj, kan kun betegnes som
kritisabelt, eftersom baggrundsstgj kan pavirke resultatet af hgrescreeningen.

5.7 Resultater — bgrn indlagt pa neonatal afdeling i mere
end 48 timer

Spergeskemaundersggelsen blandt amternes legefaglige koordinatorer savel som
blandt de neonatale afdelinger indeholdt flere spargsmal vedrgrende resultaterne af
den neonatale hgrescreening af bgrn indlagt pa neonatal afdeling i mere end 48 ti-
mer, sasom hvor mange af disse barn der er blevet hgrescreenet i perioden 01.09.05
til 31.08.06, hvor stor en andel der har afsluttet deres screeningsforlgb senest 30
dage efter udskrivelsen, og hvor stor en andel der er blevet henvist til neermere ud-
redning og diagnostik pa en audiologisk afdeling med serlig erfaring med barn.

Det har desveerre ikke i tilstreekkelig grad veeret muligt hverken for de leegefaglige
koordinatorer af den neonatale hgrescreeningsindsats eller for de neonatale afde-
linger at besvare disse spgrgsmal vedrgrende resultaterne. Eftersom sa fa har
svaret, vil det have indflydelse pa validiteten af dataene, og resultaterne for denne
del af undersggelsen vil derfor ikke blive gengivet.
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6 Uddannelse og information

For at sikre kvaliteten af den neonatale hgrescreeningsindsats i Danmark er det vig-
tigt, at screeningspersonalet uddannes til opgaven. | Sundhedsstyrelsens
retningslinjer anbefales det derfor, at screeningspersonalet har fast tilknytning til en
audiologisk afdeling, saledes at screeningen fagligt set bliver sa god som muligt.
Denne tilknytning bar ifglge retningslinjerne som minimum omfatte fglgende om-
rader:

= Den audiologiske afdeling har ansvar for uddannelse og eventuel efterud-
dannelse af screeningspersonale.

. Lebende supervision af screeningspersonale, fx i form af regelmaessige mg-
der.

= Sikring af ensartet information til foreeldre om screening og screeningsre-
sultater.

= Kvalitetssikring og udvikling af screeningsmetode.

. Den audiologiske afdeling har ansvar for vedligeholdelse af udstyr.

Amternes legefaglige koordinatorer af den neonatale hgrescreeningsindsats er i
evalueringens spargeskemaundersggelse blevet spurgt om disse forhold. Saledes
angiver alle koordinatorer af indsatsen (100%), at screeningspersonalet modtager
en primeer uddannelse i praktiske og teoretiske forhold vedrgrende hgrescreenin-
gen, inden de begynder at screene.

Uddannelsesforlgbet streekker sig for 12 ud af 13 amter (92%) over 2-4 dage, mens
et enkelt amt (Frederiksborg Amt) satter 5 eller flere dage af til uddannelsen. Hvad
screeningspersonalet undervises i pa de audiologiske afdelinger, kan ses nedenfor i
tabel 25.
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Tabel 25: Indhold i uddannelsen af screeningspersonalet

Undervisningsemner Antal amter Andel i %6
(n=13)*

Teoretisk introduktion til audiologien (anatomi og elementaer | 11 85%

sygdomslaere)

Amtets screeningsprotokol (logistik, forlgb og informations- 11 85%

materiale)

Opleering i brug af apparaterne 12 92%

Praktisk treening og supervision 10 80%

Psykologi 8 62%

Hygiejne 8 62%

Andre** 3 23%

Ved ikke/Har ikke teenkt over det 0 -

* Bemaerk muligheden for at afgive flere svar, hvilket bringer det samlede antal op over 13.

** Andre inkluderer kommunikation med foraeldrene og introduktion til behandlingsmulighe-
der.

Som det kan ses af tabel 25, indeholder uddannelsen af screeningspersonalet i star-
stedelen af amterne teoretisk introduktion til audiologien savel som gennemgang af
amtets screeningsprotokol og oplering i brug af apparaterne. Feerre amter (otte) til-
byder ogsa psykologi og hygiejne som undervisningsemner. | visse amter har man
som en del af uddannelsesforlgbet foreeldre til barn med permanent hgretab ude at
fortaelle om deres oplevelser, tanker og falelser. Alt i alt ma det siges, at der er ta-
get vel hdnd om uddannelsesindsatsen ude i amterne.

Det kniber imidlertid en smule med efteruddannelsen af de screeningsansvarlige.
Séledes er der kun to ud af 13 amter (15%), som har en plan for efteruddannelse af
screeningspersonalet, mens 10 amter ikke har en sadan plan. De to amter, der har
en efteruddannelsesplan, angiver begge, at der ikke er retningslinjer for, hvornar
screeningspersonalet skal modtage efteruddannelse.

Den formelle efteruddannelsesdel er altsa sparsom i amterne, hvilket der til dels
kan kompenseres for, ved at de leegefaglige koordinatorer af hgrescreeningsindsat-
sen regelmassigt holder made med screeningspersonalet, hvor der gives generel
feedback vedrgrende de hgrescreenede bgrn. Her kan sarlige problemer i forbin-
delse med hgrescreeningen tages op, ligesom variationer i screeningsresultaterne
kan drgftes. Er der fx flere henvisninger til rescreening end normalt, og hvad kan
grunden hertil vaere? | tabel 26 nedenfor kan det ses, hvor ofte disse mgder mellem
den leegefaglige koordinator af indsatsen og de screeningsansvarlige afholdes.
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Tabel 26: Mgder mellem den laegefaglige koordinator og de screeningsansvarlige

Er der regelmaessige mgder/kontakter mellem scree- Antal amter Andel i %
ningspersonalet og den leegefaglige koordinator af (n=10)
screeningsindsatsen i amtet, hvor der gives generel

feedback vedrgrende de hgrescreenede bgrn?

Ja, minimum en gang om maneden 0 -

Ja, minimum en gang hver 3. maned 3 30%

Ja, minimum en gang hver 6. maned 4 40%

Ja, minimum en gang hver 12. maned 3 30%

Nej, ingen mgder 0 -

Ved ikke/Har ikke teenkt over det 0 -

Som det ses af tabel 26, afholdes der i alle amter regelmassige mgder mellem den
leegefaglige koordinator og screeningspersonalet. Man kan dog veere tvivlende
overfor, hvorvidt én gang om aret kan kaldes for regelmaessigt.

Kommunikationen mellem den leegefaglige koordinator af den neonatale hare-
screeningsindsats og screeningspersonalet gar imidlertid to veje. Derfor er
koordinatorerne i spargeskemaundersggelsen blevet spurgt om, hvor tilfredse de er
med omfanget af de konkrete tilbagemeldinger vedrgrende de hgrescreenede bgrn,
som kommer fra screeningspersonalet. Svarene herpa kan ses nedenfor i tabel 27:

Tabel 27: Tilbagemeldinger til den leegefaglige koordinator

Hvor tilfreds er du med omfanget af de konkrete tilbage- Antal amter Andel i %
meldinger vedrgrende hgrescreenede bgrn, som kommer fra | (n=12)
screeningspersonalet?

Meget tilfreds 5 42%
Tilfreds 5 42%
Utilfreds 0 -

Meget utilfreds 0 -

Ved ikke/Har ikke teenkt over det 2 16%

Som det kan ses af tabel 27 ovenfor, er der blandt amternes leegefaglige koordina-
torer generel tilfredshed med tilbagemeldingerne fra screeningspersonalet.
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6.1 Information til foreeldrene forud for primeerscreeningen

Sundhedsstyrelsens retningslinjer rummer et lengere afsnit om informationsindsat-
sen over for nybagte og vordende foraldre. Som det hedder i retningslinjerne, skal
foreeldrene:

”.. modtage fyldestgerende information om hgrescreeningen, med henblik pa at
opna sa hgj screeningsteethed som muligt og for at imgdega ungdig @ngstelse hos
foreeldrene”.

Det anbefales derfor helt konkret i retningslinjerne, at:

« alle vordende foraeldre far information om hgrescreeningen via en pjece
eller en video/dvd senest en maned inden den planlagte fadsel. Det fore-
slas, at pjecen (pjece 1), hvori primerscreeningen beskrives, uddeles ved
den sidste svangrekonsultation hos egen leege i 34.-35. graviditetsuge.

« samme pjece deles ud i forbindelse med fagdslen

« amtet desuden sikrer, at der ogsa sker information til ikke-dansktalende
forzeldre, fx ved at pjecerne oversattes til de vigtigste indvandrersprog.

Der er i evalueringens spgrgeskemaundersggelser spurgt ind til informationsindsat-
sen. Disse spgrgsmal har veret rettet til screeningsenhederne, amternes leegefaglige
koordinatorer af hgrescreeningsindsatsen og fgdestederne.

Der blev sendt spgrgeskemaer ud til 30 fadesteder, hvoraf 27 svarede (90%).
Spergsmalene omhandlede primeert informationsindsatsen over for foreldrene ved-
rgrende den neonatale hgrescreening. I tabel 28 nedenfor kan man saledes se,
hvilken type information barnets foraeldre modtager fra fedestedet, inden hare-
screeningstesten udfares.

Tabel 28: Fgdestedernes information til foreeldre om primaerscreening

Modtager barnets forseldre information om primaer- Antal fodesteder Andel i %
screeningen (testtype, procedurer, resultater, m.m.), (n=27)*

inden den udfgres?

Foraeldrene informeres skriftligt (pjece/folder) 27 100%
Foreeldrene informeres via video/dvd 3 11%
Foreeldrene informeres mundtligt 22 81%
Foreeldrene informeres ikke 0 -

Ved ikke/Har ikke teenkt over det 0 -

* Bemaerk muligheden for at afgive flere svar, hvilket bringer det samlede antal op over 27.

Som det kan ses af tabel 28, informerer alle fadesteder foraeldrene skriftligt enten
via pjece eller folder. 22 fgdesteder (81%) informerer tillige foreeldrene mundtligt
om primarscreeningen. Til gengald har kun tre fadesteder (11%) udarbejdet in-
formation til foraldrene i form af enten video eller dvd.

Det kan umiddelbart konkluderes, at fadestedernes informationsindsats over for de
vordende og nybagte foraldre, hvad angar typer af information, er godt deekkende.
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Af tabel 29 kan man se, om denne information ogsa, som anbefalet i Sundhedssty-
relsens retningslinjer, er oversat til de vigtigste indvandrersprog.

Tabel 29: Overseettelse af informationspjecen til andre sprog

Hvis barnets foreeldre modtager skriftlig information i form Antal fodesteder Andel i
af pjece eller folder. Er informationspjecen oversat til andre | (n=27)* %
sprog?

Engelsk 6 22%
Arabisk 6 22%
Tyrkisk 5 19%
Urdu 1 4%
Somalisk 1 4%
Vietnamesisk 1 4%
Ved ikke/Har ikke teenkt over det 5 19%

* Bemaerk muligheden for at afgive flere svar, hvilket kan bringe det samlede antal op over
27.

Som det ses af tabel 29, har seks fadesteder (22%) oversat deres informationspjece
til engelsk, seks (22%) har oversat pjecen til arabisk, mens fem fadesteder tilbyder
pjecen pa tyrkisk. Informationspjecen tilbydes pa urdu, somalisk og vietnamesisk
pa et fadested (4%). Endelig ved fem fadesteder (19%) ikke/har ikke tenkt over,
hvorvidt pjecen er oversat.

Af besvarelserne fremgar det imidlertid, at det er de samme 5-6 fadesteder, der har
oversat deres pjecer til henholdsvis engelsk, arabisk og tyrkisk. Fedestederne har
alle 1.000 eller flere fadsler om aret, og sterstedelen har flere end 2.000 arligt. Det
tyder pa, at de store fgdesteder far deres informationspjecer oversat, mens de sma
fadesteder ikke gar det. Der er ogsa tale om et vist geografisk mgnster, idet det ty-
pisk er i de store byer (Odense, Arhus, Herning, Esbjerg, Svendborg og Roskilde),
at pjecerne oversattes. Man kan undre sig over, at ingen fgdesteder i hovedstadsre-
gionen (Roskilde undtaget) har oversat deres informationspjecer.

De tre fadesteder, hvor foreldrene informeres ved video/dvd, har alle svaret, at de
ikke ved, hvorvidt videoen/dvd’en er oversat til andre sprog.

Adspurgt om, hvem der informerer barnets foraeldre mundtligt om primerscreenin-
gen, inden den udfgres, angiver 20 ud af de 22 fgdesteder (91%), der informerer
mundtligt, at det er den gravides jordemoder, som giver barnets foraldre informa-
tionen, mens ingen fadesteder svarer, at den gravides gyneakolog informerer. Syv
fadesteder (32%) svarer, at det er det screeningsuddannede personale, der leverer
den mundtlige information, mens seks fadesteder (27%) svarer, at de enten ikke
ved eller ikke har teenkt over det. Bemaerk igen muligheden for at afgive flere svar.

Ifelge Sundhedsstyrelsens retningslinjer skal alle vordende foreldre senest en ma-
ned inden den planlagte fgdsel modtage information via en pjece eller en
video/dvd. Fagdestederne er i spargeskemaundersggelsen blevet spurgt om deres
praksis vedrgrende dette. Se tabel 30 nedenfor.
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Tabel 30: Tidspunkt for fgdestedernes information til forseldre om primaerscreening

Har | retningslinjer/praksis for, hvornar foreeldrene senest Antal fadesteder Andel
skal modtage information om primaerscreeningen? (n=27) i %
Ja, senest to maneder fer den planlagte fadsel 11 41%
Ja, senest en maned fgr den planlagte fgdsel 4 15%
Ja, senest to uger fogr den planlagte fgdsel 0 -

Ja, senest en uge fgr den planlagte fgdsel 0 -
Under indleeggelsen pa fgdselsstuen 5 19%
Efter at moderen er udskrevet fra fgdselsstuen 3 11%
Ved selve primeerscreeningen 0 -
Nej, ingen retningslinjer 2 7%
Ved ikke/Har ikke teenkt over det 2 7%

Det ses af tabel 30, at flertallet (56%) af alle fadesteder fglger Sundhedsstyrelsens
anbefalinger om at udsende skriftlig information/video eller dvd senest en maned
far den planlagte fadsel, mens en femtedel af alle fadesteder (19%) venter med at
informere foraeldrene til under selve indlaeggelsen pa fadestuen. Tre fadesteder
(11%) venter med at informere til efter udskrivelsen fra fadselsstuen.

Alt i alt kan det om informationsindsatsen forud for fgdslen konkluderes, at den
nok leveres i form af skriftlig sdvel som mundtlig information, men at den pa nae-
sten halvdelen af landets fadesteder leveres for sent, og at den ikke i tilstraekkelig
grad oversettes til de stgrste indvandrersprog.

6.2 Information til forseldrene ved henvisning til rescree-
ning — screeningsenhederne

Et er den information, der gives forzldrene, inden hgrescreeningstesten udfares,
noget andet er den information, der ydes, efter at resultatet af testen er kendt, sear-
ligt hvis svaret er "henvist” ("refer”), og det nyfadte barn henvises til rescreening. |
Sundhedsstyrelsens retningslinjer anbefales det, at:

= hvis barnet henvises videre til rescreening pa audiologisk afdeling, far
foraeldrene mundtlig og skriftlig information (pjece 2) om, hvorfor barnet
henvises, og hvilke undersggelser der kan forventes. Da flertallet af disse
barn vil veere raske (falsk positivt screeningsresultat), er det serdeles vig-
tigt, at forseldrene modtager en omhyggelig og tilstraekkelig information i
henhold til ovenstaende generelle retningslinjer. Det skal sikres, at perso-
nalet er uddannet hertil.

= amtet desuden sikrer, at der ogsa gives information til ikke-dansktalende
foraeldre, fx ved at pjecerne oversattes til de vigtigste indvandrersprog.

Evaluering af den neonatale hgrescreeningsindsats s7



Det vil vaere personalet pa landets screeningsenheder, der overbringer foraldrene
resultatet af hgrescreeningstesten, og altsa ogsa dem, der informerer foraldrene,
hvis resultatet er "henvist” ("refer”). Screeningsenhederne er i spgrgeskemaunder-
sggelsen blevet spurgt om, hvordan denne information om resultat og rescreening
gives til foraldrene.

Tabel 31: Screeningsenhedernes information til foreeldre om rescreening

Hvordan informeres foraeldrene, hvis deres raske Antal screeningsenheder Andel i
nyfgdte barn henvises (refer) til rescreening? (n=28)* %
Foreeldrene informeres skriftligt (pjece/folder) 25 89%
Foreeldrene informeres via video/dvd 0 -
Foreeldrene informeres mundtligt 26 93%
Ingen selvstaendig information 0 -

Ved ikke/Har ikke teenkt over det 1 4%

* Bemaerk muligheden for at afgive flere svar, hvilket bringer det samlede antal op over 28.

Som det kan ses af tabel 31, informerer starstedelen af alle screeningsenheder
(93%) foreaeldrene mundtligt om henvisning til rescreening. 25 fgdesteder (89%) in-
formerer tillige foraeldrene skriftligt i form af en pjece/folder. | Arhus Amt har man
tillige oprettet en hjemmeside, www.babyscreening.dk, hvor foraldre og pargrende
kan laese om screeningsindsatsen. Ingen screeningsenheder anvender video/dvd.

Ogsa screeningsenhederne er blevet spurgt om, hvorvidt de har oversat det skriftli-
ge informationsmateriale til de vigtigste indvandrersprog som anbefalet i
Sundhedsstyrelsens retningslinjer. Resultatet kan ses i tabel 32 nedenfor.

Tabel 32: Overseaettelse af informationspjece om rescreening til andre sprog

Hvis barnets foreeldre modtager skriftlig information i Antal screenings- Andel i %
form af pjece eller folder. Er informationspjecen over- enheder (n=28)*

sat til andre sprog?

Engelsk 8 29%
Arabisk 8 29%
Tyrkisk 8 29%
Somalisk 6 21%
Urdu 3 11%
Vietnamesisk 3 11%

Ved ikke/Har ikke teenkt over det 3 11%

* Bemaerk muligheden for at afgive flere svar, hvilket bringer det samlede antal op over 28.

Af tabel 32 ovenfor kan det ses, at engelsk, arabisk, tyrkisk og somalisk udger de
sprog, som pjecen oftest oversettes til. Som med fodestederne er det de samme 6-8
screeningsenheder, der har oversat informationspjecen til de vigtigste indvandrer-
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sprog. 13 ud af 28 enheder (46%) har saledes ikke oversat informationspjecen om
rescreening til andre sprog.

Screeningsenhederne er ogsa blevet spurgt om, hvor lang tid der i gennemsnit af-
seettes til at informere foraeldrene mundtligt om det videre screeningsforlgb, hvis
deres raske nyfadte bgrn henvises ("refer”) til rescreening. Resultatet heraf kan ses
i tabel 33 nedenfor.

Tabel 33: Tid afsat til mundtlig information om rescreening

Hvor lang tid afsaettes der i gennemsnit til at informere Antal screenings- Andel i
foreeldrene mundtligt om det videre forlgb, hvis deres ra- enheder (n=26) %

ske nyfgdte barn er blevet henvist (refer) til rescreening?

1-2 minutter i gennemsnit 0 -
3-10 minutter i gennemsnit 22 85%
11-20 minutter i gennemsnit 1 4%
Mere end 20 minutter i gennemsnit 2 8%
Ved ikke/Har ikke teenkt over det 1 4%

Som det ses af tabel 33, afsatter starstedelen af alle screeningsenheder (85%) 3-10
minutter til at informere foraeldrene mundtligt om det videre screeningsforlagb, hvis
resultatet er ”henvist” (’refer”). En enkelt afdeling (4%) afsetter i gennemsnit 11-
20 minutter, mens to afdelinger (8%) svarer, at de afsatter mere end 20 minutter til
den mundtlige information.

Screeningsenhederne blev endvidere spurgt om, hvorvidt det er den person der ud-
farer primarscreeningen, som ogsa informerer foreldrene om det videre
screeningsforlgb. Hertil svarede 25 ud af 26 screeningsenheder (96%), at det altid
var den samme person, mens én enhed (4%) svarede, at det ofte var den samme. En
anden sag er, hvorvidt denne person ogsa er uddannet til at give denne information,
saledes som det anbefales i Sundhedsstyrelsens retningslinjer.

Det sas i tabel 25, at 8 ud af 13 amter uddannede de screeningsansvarlige i psyko-
logi, som er vigtigt emne, nar foraeldrene skal informeres om et refer-resultat. Der
ber derfor vere starre fokus pa dette emne i uddannelsen af de screeningsansvarli-
ge end hidtil. 11 ud af 13 amter uddannede de screeningsansvarlige i
amtetsscreeningsprotokol og teoretisk introduktion til audiologien, som ogsa ma
betegnes som vigtig viden i forbindelse med informationsindsatsen.

Derfor kan det konkluderes, at de screeningsansvarlige uddannelsesmaessigt er
klaedt tilfredsstillende pa, nar det gaelder informationsindsatsen. Hvorvidt det sa
rent faktisk resulterer i en god og deekkende informationsindsats over for foraldre-
ne, er et andet undersggelsespunkt, som desveerre ikke indeholdes i denne
evaluering.

Overordnet kan det konkluderes, at informationsindsatsen over for de forzldre,
hvis raske nyfadte barn henvises til rescreening, til en vis grad lever op til anbefa-
lingerne i Sundhedsstyrelsens retningslinjer. Foraldrene informeres bade skriftligt
og mundtligt, ligesom uddannelsen af de screeningsansvarlige ogsa stort set lever
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op til anbefalingerne. Men ogsa her er der problemer med at fa oversat det skriftli-
ge informationsmateriale til de vigtigste indvandrersprog.

6.3 Information til foraeldrene, hvis resultatet er "henvist”
(refer”) — neonatale afdelinger

De neonatale afdelinger er ligesom screeningsenhederne blevet spurgt om deres in-
formationsindsats over for foraldre til bern indlagt pa neonatal afdeling i mere end
48 timer, hvis resultatet af hgrescreeningen er "henvist” ("refer”). Ogsa for disse
foreeldre geelder det ifglge Sundhedsstyrelsens retningslinjer, at de far mundtlig og
skriftlig information om, hvorfor barnet henvises, og hvilke undersggelser der vide-
re kan forventes, og at informationen kan tilbydes pa de vigtigste indvandrersprog.
Tabel 34 nedenfor viser, i hvilket omfang denne information finder sted.

Tabel 34: De neonatale afdelinger og information til forseldre, hvis resultatet er ”henvist”
(C’refer”)

Hvordan informeres foreeldre med bgrn indlagt pa neo- Antal neonatale af- Andel i
natal afdeling i mere end 48 timer, hvis resultatet af delinger (n=14)* %
hgrescreeningstesten er henvist (refer)?

Foreeldrene informeres skriftligt (pjece/folder) 12 86%
Foreeldrene informeres via video/dvd 2 14%
Foreeldrene informeres mundtligt 11 79%
Ingen selvstaendig information 0 -

Ved ikke/Har ikke teenkt over det 1 7%

* Bemaerk muligheden for at afgive flere svar, hvilket bringer det samlede antal op over 14.

Som det kan ses af tabel 34, informerer starstedelen af alle neonatale afdelinger
(86%) forzldrene skriftligt, hvis resultatet af hgrescreeningen er “henvist” ("re-
fer”). 11 ud af 14 afdelinger (79%) informerer tillige mundtligt. At ikke alle 14
neonatale afdelinger informerer foraeldrene mundtligt, ma betegnes som kritisabelt,
idet en sadan information synes serligt vigtig, nar det galder foreeldre til bgrn ind-
lagt pa neonatal afdeling, da de i forvejen er under et vist falelsesmassigt pres. To
afdelinger (14%) informerer forzeldrene via video/dvd. Pa den ene af disse ligger
videoen/dvd’en som et link pa afdelingens hjemmeside.

De neonatale afdelinger er desuden blevet spurgt om, hvorvidt de har oversat det
skriftlige informationsmateriale til de vigtigste indvandrersprog som anbefalet i
Sundhedsstyrelsens retningslinjer. Resultatet kan ses i tabel 35 nedenfor.
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Tabel 35: Overseaettelse af informationspjece til andre sprog

Hvis barnets foraeldre modtager skriftlig information i Antal neonatale afde- Andel
form af pjece eller folder. Er informationspjecen over- linger (n=12)* i %
sat til andre sprog?

Engelsk 2 17%
Arabisk 2 17%
Tyrkisk 2 17%
Somalisk 1 8%
Vietnamesisk 1 8%
Ved ikke/Har ikke taenkt over det 4 33%

* Bemaerk muligheden for at afgive flere svar, hvilket kan bringe det samlede antal op over
12.

Som det kan leeses ud af tabel 35, har kun fa af de neonatale afdelinger oversat de-
res informationspjece til et af de veesentlige indvandrersprog. Saledes har kun tre
ud af 12 afdelinger (25%) oplyst, at de har oversat deres informationspjece til andre
sprog. | kommentarerne til spgrgsmalet angiver enkelte afdelinger, at oversettelsen
er lige pa trapperne, mens andre anfarer gkonomiske arsager til den manglende
overszttelse.

De neonatale afdelinger er desuden blevet spurgt om, hvor lang tid der i gennem-
snit afsaettes til at informere foraeldrene mundtligt om det videre screeningsforlgb,
hvis resultatet af hgrescreeningen er "henvist” (“refer”). Resultatet heraf kan ses i
tabel 36 nedenfor.

Tabel 36: Tid afsat til mundtlig information — neonatale afdelinger

Hvor lang tid afseettes der i gennemsnit til at in- Antal neonatale afdelinger | Andel i 26
formere foreeldre med bgrn indlagt pa neonatal (n=11)

afdeling i mere end 48 timer, hvis resultatet er
henvist (refer)?

1-2 minutter i gennemsnit 1 9%
3-10 minutter i gennemsnit 7 64%
11-20 minutter i gennemsnit 2 18%
Mere end 20 minutter i gennemsnit 0 -

Ved ikke/Har ikke teenkt over det 1 9%

Som det ses af tabel 36, afseetter flertallet af de neonatale afdelinger (64%) 3-10
minutter til at informere foreeldrene mundtligt om det videre screeningsforlgh, nar
resultatet er "henvist” ("refer”), mens én afdeling (9%) kun afsatter 1-2 minutter.
To afdelinger (18%) afseetter 11-20 minutter i gennemsnit.

Ni ud af de 11 neonatale afdelinger (82%), der informerer foraeldrene mundtligt,
svarer, at den person, der udfarer hgrescreeningen, ogsa altid er den, der informerer
foreeldrene om det videre forlgb, mens en enkelt afdeling (9%) svarer, at det sjeel-
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dent er den samme person. Endelig svarer én neonatal afdeling (9%), at de ikke
ved/ikke har teenkt over dette.

Overordnet kan det om de neonatale afdelingers informationsindsats konkluderes,
at den falger mgnsteret fra de screeningsenheder, der tager sig af at screene de ra-
ske nyfgdte bagrn — blot en smule ringere. Der tilbydes saledes bade skriftlig og
mundtlig information til foraldre til bgrn, hos hvem resultatet af hgrescreeningen
er "henvist” ("refer”). Men det skriftlige informationsmateriale er sjeldent oversat
til andre sprog, og der er ligesa sjeldent udarbejdet en video/dvd.
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7 Konklusion

Den neonatale hgrescreening sa dagens lys godt og vel 3 maneder senere end op-
rindeligt planlagt. De fleste amter igangsatte saledes indsatsen i januar 2005, mens
enkelte amter fulgte efter et par maneder senere.

Inden da barslede Sundhedsstyrelsen med ”"Sundhedsstyrelsens retningslinier af 12.
august 2004 for neonatal hgrescreening". | disse retningslinjer formuleres der en
reekke mal for indsatsen — mal, som er blevet behandlet undervejs i nervarende
rapport, og som det ogsa vil vaere naturligt at gribe fat i i denne konklusion. Malene
for den neonatale hgrescreeningsindsats er saledes:

1. At sikre en deekning pa mindst 80 procent af alle nyfadte i det farste ar og
mindst 90 procent det andet ar.

2. At finde barn med en- eller dobbeltsidig permanent hgrenedsattelse >30
dB, som tidligt kan behandles. Ifglge retningslinjerne bgr bern med med-
fadt haretab veere endeligt diagnosticerede, inden de er 3 maneder gamle.

3. Atsikre, at det samlede screeningsforlgb er afsluttet senest 30 dage efter
fadslen (for raske nyfedte) eller 30 dage efter hjemsendelse fra neonatal
afdeling.

7.1 Screeningsteethed

Det fremgik af rapportens kapitel 3, der omhandler effekten af den neonatale hgre-
screeningsindsats, at screeningstatheden i perioden 01.09.05 til 31.08.06 pa
landsplan 1a pa 78%, et tal, som var 7% lavere end malet pa omkring 85% for peri-
oden. | alt blev 50.639 ud af 64.688 nyfadte hgrescreenet i perioden.

Det kan saledes konkluderes, at den neonatale hgrescreeningsindsats i praksis ikke
har levet op til evalueringsmal 1.

Der skal imidlertid tages forbehold for denne konklusion, eftersom registrerings-
vanskeligheder har betydet, at enkelte sygehuse ikke har indrapporteret de
ngdvendige data, hvilket igen har fort til en tilsyneladende meget lav screenings-
teethed i amter som Kgbenhavn og Vejle.

7.2 Diagnosticerede fund — andel og varighed af perioden
fra fadsel til diagnosetidspunkt

Af rapportens kapitel 3 fremgar det ogsa, at der i perioden 01.09.05 til 31.08.06 pa
landsplan er gjort 107 fund af medfedt permanent hgretab, hvilket udggr mindre
end halvdelen af de 250 fund, som forudses i Sundhedsstyrelsens retningslinjer. De
107 fund udger 0,17% af alle nyfadte i perioden (64.688). Det vil sige, at for hver
1.000 nyfedte barn vil lige under 2 bgrn fa diagnosticeret et medfadt permanent
hgretab. Seettes de 107 fund op imod antallet af screenede bgrn i perioden (50.639),
lander man pa 0,21%. Tallene er baseret pa udtreek fra Landspatientregisteret i
marts 2007.
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Af kapitel 3 fremgar det tillige, at der kan spores en stigning i andelen af diagnosti-
cerede fund af medfadt permanent hgretab i forbindelse med igangseettelsen af den
neonatale hgrescreening. 1 2000 fik 0,27% af alle bgrn i deres farste levear diagno-
sticeret et permanent hgretab, mens dette tal i 2005 var steget til 0,40%. Den
vaesentligste stigning fra 0,28% til 0,38% sker dog noget overraskende fra 2003 til
2004, inden indsatsen igangseattes, hvilket kan forklares med den ggede opmeerk-
som pa problematikken vedrgrende medfadt permanent hgretab, som
introduktionen og diskussionen af lovforslaget medfarte.

Det kan saledes konkluderes, at der i forbindelse med den neonatale hagrescree-
ningsindsats er sket en stigning i andelen af barn, der far diagnosticeret et medfadt
permanent hgretab, inden de er 1 ar gamle, men ogsa at antallet af diagnosticerede
fund i perioden 01.09.05 til 31.08.06 (107) ligger langt under retningslinjernes esti-
mat for antallet af arlige fund (250).

Der skal med hensyn til evalueringsmal 2 tages et vasentligt forbehold for resulta-
terne, eftersom sarligt diagnosekoden DH919 (Hgretab uden specifikation) har
skabt store vanskeligheder i analysen af resultaterne. DH919 kan betragtes som en
arbejdsdiagnose, som skal erstattes, hvis og nar en mere specifik diagnose stilles,
eller hvis barnet gar fri af mistanke. Det er ikke altid dette sker.

Denne problematik giver en overreprasentation i antallet af DH919-diagnoser. 64
ud af de 107 fund (60%) af diagnosticeret medfadt haretab i perioden 01.09.05 til
31.08.06 var saledes registreret under diagnosekoden DH919. Kun 43 fund var sa-
ledes pa opgerelsestidspunktet registreret under andre, mere specifikke
diagnosekoder.

Der skal her kraftigt opfordres til, at der strammes op i forhold til anvendelsen af
diagnosekoden DH919, séledes at screeningsenheder, som udelukkende udfarer
primerscreeninger, ikke anvender diagnosekoden, ligesom de audiologer, der stil-
ler den endelige diagnose, skal sgrge for, at den endelige og mere specifikke
diagnose erstatter arbejdsdiagnosen DH919 i registreringen. Ikke for dette sker, vil
det veere muligt at opgere det preecise antal fund af medfgdt permanent hgretab i
Danmark.

Effekten af den neonatale hgrescreeningsindsats slar imidlertid mere markant igen-
nem, nar det geelder varigheden af perioden fra fadsel til diagnosetidspunkt. Szrligt
nar varigheden opgeres i forhold til de 3 maneder, som ifglge Sundhedsstyrelsens
retningslinjer er den anbefalede maksimale tid, der ma ga fra fedslen til diagnose-
tidspunktet, er resultatet klart.

| &r 2000 blev 15% af alle fund af permanent hgretab saledes diagnosticeret senest
90 dage efter fadslen, mens dette tal i 2005 efter igangseettelsen af den neonatale
harescreening var oppe pa 69%. Andelen af bgrn med diagnosen DH905 (Percep-
tivt hgretab uden specifikation), som fik stillet diagnosen senest 90 dage efter
fadslen, steg fra 16% i 2000 til 77% i 2005. Medianen for DH905 faldt i samme
periode fra 228 dage i ar 2000 til 56 dage i 2005.

Det kan saledes konkluderes, at den neonatale hgrescreeningsindsats har haft en

markant effekt pa varigheden af perioden fra fadsel til diagnosetidspunkt, idet den-
ne er blevet reduceret vaesentligt efter igangsettelsen af indsatsen.
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7.3 Antal screeningsforlgb afsluttet senest 30 dage efter
barnets fgdsel

46.899 ud af 50.639 (93%) screenede nyfadte barn havde i perioden 01.09.05 til
31.08.06 afsluttet deres samlede screeningsforlgb senest 30 dage efter fadslen,
hvilket ma siges at veere en tilfredsstillende andel. Den gennemsnitlige varighed af
perioden fra barnets fadsel, til screeningsforlgbet er afsluttet, er pa landsplan 14
dage.

Enkelte amter som Vejle, Roskilde og Ringkjgbing Amter har dog haft problemer
med at nd op pa et tilfredsstillende niveau. Der ber disse steder strammes op pa va-
righeden af perioden fra fadslen, til screeningsforlgbet er afsluttet.

7.4 Overordnet konklusion

Som navnt indledningsvist i denne rapport har det vaeret evalueringens overordne-
de formal at vurdere, om indfgrelsen af den neonatale hgrescreening har medfart en
tidligere diagnosticering af medfadt permanent hgretab.

Det ligger implicit heri, at hvis en sadan effekt af den neonatale hgrescreening ikke
kan pavises, ma indsatsen tages op til genovervejelse.

Som det fremgik af konklusionen pa evalueringsmal 2, viser resultatet af LPR-
udtreekket, at den neonatale hgrescreeningsindsats har haft en markant effekt pa va-
righeden af perioden fra fadsel til diagnosetidspunkt, idet denne er blevet reduceret
veesentligt.

Derfor ma det i udgangspunktet konkluderes, at indsatsen har medfart en tidligere
diagnosticering af medfedt permanent hgretab og dermed har sin berettigelse. Det
anbefales derfor, at den neonatale hgrescreening fortsatter ogsa efter praveperio-
dens afslutning.

Imidlertid har der ved udarbejdelsen af denne evalueringsrapport vist sig en lang
reekke fejl og mangler i dataudtreekkene, som skyldes manglende ensartethed i ko-
depraksis og terminologi rundt om i landet, ligesom de nye registreringskoder har
medfart vaesentlige fejlregistreringer ude pa sygehusafdelingerne.

Der ma pa det kraftigste opfordres til, at der strammes op pa kodepraksis, og at
terminologien ensartes, saledes at dataudtreekkene kan holde en hgjere kvalitet og
fremsta mere valide. Ansvaret ligger lokalt hos screeningspersonalet ude pa de en-
kelte sygehusafdelinger, som registrerer resultatet af hgrescreeningerne, hos de
leegefaglige koordinatorer af indsatsen, som skal sgrge for at uddanne screenings-
personalet og kvalitetssikre resultaterne, samt hos Dansk Medicinsk Audiologisk
Selskab, som ma sgrge for en starre ensartethed i terminologi og kodepraksis.

Endelig ligger ansvaret hos Sundhedsstyrelsen, som skal medvirke til at udarbejde
klarere retningslinjer for, hvordan procedure-, resultat- og diagnosekoder skal an-
vendes, saledes at der ikke opstar nogen misforstaelser. Der ber i
Sundhedsstyrelsen ogsa vere lydhgrhed, hvis visse koder skal &ndres, tilfgjes eller
slettes.

Evaluering af den neonatale hgrescreeningsindsats 65



Serligt problematikken vedrgrende anvendelsen af diagnosekoden DH919, som
udger undersggelsens helt store usikkerhedsfaktor, skal lgses. Det samlede antal
fund af medfadt permanent hgretab er nemlig lavt, hvis DH919 frasorteres. Saledes
udger DH919 64 ud af i alt 107 fund i perioden 01.09.05 til 31.08.06.

Farst nar denne kodeproblematik er lgst, kan effekten af den neonatale hgrescree-
ningsindsats fuldt ud opgares.

Hvis det arlige antal diagnosticerede fund af medfadt permanent hgretab nar meget
lavere end 107 om aret, kan det diskuteres, om den neonatale hgrescreeningsindsats
har sin berettigelse, eller om ressourcerne er bedre anvendt andre steder i sund-
hedsvasenet.

Det anbefales derfor, at den neonatale harescreeningsindsats Igbende felges i arene
fremover, hvilket kan ske ved, at der en gang hvert andet ar udfares — ikke en eva-
luering svarende til denne — men et LPR-udtrak, som har fokus pa
screeningsteetheden, antallet af diagnosticerede fund og varigheden af perioden fra
fadsel til diagnosetidspunkt. Et sadant udtreek kan eventuelt suppleres med en
sundhedsgkonomisk analyse.

Altsa, det anbefales, at den neonatale hgrescreeningsindsats fortsattes, men at ind-
satsen ogsa fremover lgbende falges via LPR-udtreek med szrligt fokus pa
udviklingen i antallet af fund af medfgdt permanent hgretab.
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