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Hering — forslag til forskrift om endringer i forskrift om genetisk masseundersokelse i
forbindelse med utvidet tilbud om nyfedtscreening

Norsk Sykepleierforbund (NSF) viser til haringsbrev av 11.01.2011. Heringssvaret er utarbeidet i
samarbeid med Barnesykepleierforbundet NSF.

Haringsnotatet gir en grundig gjennomgang av bakgrunnen for forslaget til endringer i forskriften.
NSF stiller seg bak forslaget som medferer et utvidet tilbud om nyfadtscreening og legger seerlig
vekt pa den forebyggende effekten i et utvidet screeningprogram.

Vedr. Kap. 6 Utredning fra Helsedirektoratets arbeidsgruppe

Haringsnotatet omhandler de vurderinger Helsedirektoratets arbeidsgruppe har gjort i rapporten
Anbefalinger vedrerende utvidet nyfedtscreening. | rapportens kapittel 7. Verdier og etikk, gjer
arbeidsgruppen rede for synspunkter knyttet opp til obligatorisk screening av nyfadte konira
utfordringer knyttet til informasjon, samtykke og retten til & nekte: "Av hensyn til barnets beste er
det gode argumenter for & gjere nyfadtscreeningen obligatorisk ut fra det man i dag vet om de
sveert alvorlige konsekvensene av disse sykdommene og mulighetene for forebygging av
funksjonshemninger og ded.

Foreldrenes bestemmelsesrett over egne barn strekker seg sveert langt i Norge, men de kan ikke
nekte en behandling for en pavist sykdom dersom behandlingen er vesentlig for & bevare
helsen. | tilfeller der effekten av aktuelle tiltak er mer usikker, er situasjonen moralsk og juridisk
mer utfordrende. Et baerende prinsipp er at foreldrenes bestemmelsesrett er starre dess mer
usikker og mer belastende konsekvensene av tiltaket er.” (sitat — s. 34).

Arbeidsgruppen er delt nar det gjelder foreldrenes rett til & reservere seg eller ikke. Et mindretall
i arbeidsgruppen mener screening for anbefalte tilstander skal veere obligatorisk i trad

med ordlyden | Rundskriv IK-13/93, om at "screening av alle nyfadte skal finne sted”.
Mindretallet anser dette som nedvendig for & ivareta barnets beste, samtidig som det er

mest redelig overfor foreldrene.

| Rundskriv IK-13/93 anmoder Helsedirektoratet fylkeslegene om at nyfediscreening knyttet opp
mot PKU (Fgllings sykdom) og medfedt hypotyreose, skal finne sted.

NSF stotter arbeidsgruppens vektlegging av screeningens betydning for det enkelte barn, og
mener at nyfedtscreening ma gjores obligatorisk. Konsekvensene for barnet kan bli svaert
alvorlige om foreldre/foresatte nekter en slik undersgkelse. NSF gnsker i denne sammenheng
ogsa a vise til Lov om barn og foreldre (Barneloven) Kapittel 5 § 30 3. ledd som sier: "Barnet méa
ikkje bli utsett for vald eller p4 anna vis bli handsama slik at den fysiske eller psykiske helsa blir
utsett for skade eller fare”.

| en situasjon der foreldre/foresatte reserverer seg mot nyfgdiscreening og derved forhindrer
eller utsetter diagnostisering og behandling av en alvorlig stoffskiftesykdom, vil dette vaere et
overgrep mot barnet som beskrevet i lovteksten ovenfor.
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Vedr. Kap. 8 Departementets vurdering og forslag

I hgringsnotatet vurderer departementet at det ikke vil fremme lovforslag om obligatorisk
genetisk screening av nyfgdte. NSF mener en endring i lovverket vil sikre de f& barna dette
gjelder en aktiv behandling og derved innfri Barnelovens krav slik det uttrykkes i Kapittel 5 § 30
3. ledd.

Departementet gjer i sine vurderinger gjeldende at det kan gjeres unntak fra bioteknologilovens
krav om skriftlig samtykke. Som en mer anvendbar praksis vises det til pasientrettighetslovens
krav om at informert samtykke kan vaere uttrykkelig formulert eller stilltiende akseptert. Den
stilltiende aksepten praktiseres i dagens nyfedtscreening av PKU og medfadt hypotyreose. Om
det har forekommet at foreldre/foresatte aktivt har reservert seg mot screening i forhold til
dagens tilbud i Norge, vites ikke. | Helsedirektoratets rapport refereres det til erfaringer fra et
dansk screeningforskningsprosjekt fra 2002 som illustrerer problemet med kunnskapsformidling
og alvorlige konsekvenser nar tilbudet kan velges vekk (jf. Kap. 7, s. 35). Blant de 14 prosent
(av ca. 200 000 nyfedte) som valgte 4 ikke delta i et prosjekt med utvidet nyfadtscreening, ble
det klinisk funnet fem barn med alvorlig stoffskiftesykdom. Retrospektive analyser viste at barna
hadde klassiske biokjemiske tegn pa sykdom og ville ha blitt funnet ved screening.

Det er sveert viktig at det utvikles og legges opp til tilstrekkelig informasjon om hensikten med en
genetiske masseundersgkelse. Erfaringen er at det i dag ikke gis god nok informasjon om
eksisterende nyfedtscreening i henhold til pasientrettighetsloven vedrarende informasjon og
samtykke. Dette gjelder bade hva og hvorfor en gnsker & gjennomfere nyfedtscreeningen og
hvilke konsekvenser manglende behandling vil ha for sykdomsutvikling.

Nar det gjelder retten til informasjon, refereres det il Stortingsmelding nr. 12 (2008-2009) En
gledelig begivenhet og oppfelgingen av denne. Det arbeides med faglige retningslinjer for
svangerskaps-, fedsels- og barselomsorg, og informasjon til helsepersonell om utvidet
nyfedtscreening vil inngé i retningslinjene. Helsepersonell er selvfalgelig en viktig malgruppe,
men like viktig er informasjonen til befolkningen generelt og blivende foreldre spesielt. | dette
informasjonsarbeidet har jordmedre, helsesgstre og barnesykepleiere en viktig rolle.

NSFs vurdering av forslag til forskrift om endringer i forskrift om genetisk
masseundersokelse

Vedr. §1; NSF statter forslag til falgende tekst:

§1 Formal

Formalet med forskriften er & legge til rette for en faglig forsvarlig gjennomfaring av genetisk
masseundersgkelse av nyfodte for alvorlig arvelige sykdommer.

Vedr. § 2 Masseundersokelse av nyfadte

Her statter NSF mindretallet i Helsedirektoratets arbeidsgruppe og mindretallet i Nasjonalt rad
for kvalitet og prioritering i helsetjenestens vurdering om at nyfadtscreening skal veere
obligatorisk for de 21 anbefalte diagnosene. (Ref. Kap. 6).

NSF ser det som sveert positivt at det er bevilget midler i arets statsbudsijett til & utvide antall
sykdommer i screeningsprogrammet for nyfedte til 21 sykdommer. Gevinsten ved & kunne ga
inn med effektiv og livreddende behandling er ikke mélbar i kroner og @re. Screening av nyfedte
uttrykker et viktig samfunnsansvar.
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