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Vejledning om indberetning af misdannelser

ved spontan abort og provokeret abort (efter 12. uge),
ved fodslen samt indtil udgangen af barnets 5. levear

Den 15. december 2014

Indledning

Den 1. januar 1983 indfgrte den danske Sund-
hedsstyrelse en registrering af medfgdte misdan-
nelser. Grgnland indgik i dette register og fra 1.
juli 1983 blev der pligt til at indberette spontane
aborter og medfgdte misdannelser hos bgrn fadt i
Grgnland.

Sundhedsstyrelsen overgik i 1995 til at registrere
misdannelser ved overfarsel fra Landspatientregi-
steret, og leegers pligt til indberetning ophgrte i
Danmark. | Grgnland blev registreringen af mis-
dannelser hjemtaget til Landslsegeembedet, og
laegers pligt til at indberette medfedte misdannel-
ser hos bgrn fadt i Grgnland fortsatte ueendret.

Baggrund for endring af misdannelsesregi-
steret

Antallet af indberetninger har gennem &arene vee-
ret lille, og der har derfor ikke veeret foretaget
nogen starre bearbejdning af data. Gennem de
seneste ar har Landsleegeembedet faet meldinger
fra peediaterne om, at relativc mange bgrn har
medfadte misdannelser, og mistanken om et stort
marketal gav anledning til en aktiv sagning efter
bern med medfedte misdannelsesdiagnoser over
et par ar. Denne sggning viste en sveer underrap-
portering.

Det er vaesentligt at overvage medfadte misdan-
nelser hos bgrn samt misdannelser i forbindelse
med abort. Der er formodning om, at forekomsten
af medfgdte misdannelser i Arktis afviger fra an-
dre omrader. Studier har pavist store pavirkninger
af miljget med stoffer som indtages gennem hav-
pattedyr og overfgres via modermalken og som
kan veere skadelige for fosterets udvikling. Derud-
over findes genetiske lidelser, hvoraf nogle kun
findes i Grenland, som leversygdommen Chole-
stasis Familiaris Groenlandica.

For at kunne pavise en stigning/aendring i fore-
komsten af misdannelser eller ophobninger i nog-
le omrader, er det ngdvendigt at forbedre over-
vagningen. Landsleegeembedet har derfor taget
initiativ til, at Grgnland er blevet tilknyttet det eu-
ropeeiske misdannelsesregister EUROCAT.

Hvad er EUROCAT?
EUROCAT er et europeeisk netveerk for epidemio-
logisk overvagning af misdannelser.

Registrets primaere formal er:

e at indsamle epidemiologiske information om
misdannelser

e at identificere teratogen exponering og adva-
re mod risici, som kan forarsages af fx infek-
tion eller medicin.

e at planleegge og evaluere primaere forebyg-
gende sundhedstilbud, sasom tilbud om fo-
linsyre for at forebygge neuralrorsdefekter og
vaccination mod rgde hunde for at forebygge
congenit rubella syndrom.

e At evaluere effekten af udviklingen indenfor
preenatal screening.

e At veere informations- og ressource center for
befolkning, sundhedsprofessionelle og ledel-
ser omkring ophobede tilfeelde og udseettelse
for risikofaktorer.

e At tilbyde netveerk og infrastruktur for forsk-
ning af arsager til og forebyggelse af mis-
dannelser samt behandling af dem.

e At veere katalysator for oprettelse af registre i
hele Europa, som indsamler sammenligneli-
ge, standardiserede data.

Grgnland er pa nuveerende tidspunkt ikke fuldgyl-

digt medlem, men har adgang til software samt

den ekspertise, EUROCAT kan tilbyde.

Indberetning af misdannelser

Misdannelser skal indberettes, néar de konstateres
e under graviditeten

ved spontane aborter

ved provokeret abort (efter 12. uge)

ved fodslen og indtil udgangen af barnets 5.
levear

Provokeret sen abort udfgrt pa baggrund af pavist
misdannelse, preenatal diagnostik m.m. skal ogsa
indberettes.

Savel synlige misdannelser som misdannelser
konstateret ved diagnostisk undersggelser skal
indberettes. Indberetningen sendes pa det tids-
punkt, hvor misdannelse observeres/konstateres,
0og ved ny observation/diagnose kan indberetning
sendes pa ny.

Indberetning sker ved at udfylde det relevante
skema NUN-2-14, NUN-3-14 eller NUN-4-14. Der
er tre skemaer, idet der er behov for forskellig
information afheengigt af udviklingstidspunktet og
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sammenholdt med den information, Landslaege-
embedet modtager via fodsels- og dgdsattester.
Synlige misdannelser noteres fortsat ogsa pa

fodselsanmeldelsen.

Denne vejledning erstatter:

Landslaegeembedet, den

Afhaengigt af den konkrete misdannelse indhenter
Landsleegeembedet efterfalgende supplerende
oplysninger fra relevant materiale sdsom svar pa
diagnostiske undersggelser, kopi af svangrejour-
nal, speciallaegeundersggelser mv.

mber 2014

Instruks fra Landsleegen i Gregnland af 16. juni 1983 om indberetning af misdannelser i Grenland, som her-

med udgar.



