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Alle nyfadte barn i Norge blir screenet med henblikk pa Follings sykdom
(fenylketonuri) og medfadt hypotyreose. Arlig dreier det seg om blodprover fra
rundt 60 000 nyfadte. Samtlige prover blir analysert ved Rikshospitalet, og
deretter oppbevart i tre maneder for de blir destruert.

— Det er rutine a ta vare pa provematerialet i tre méneder, i tilfelle det oppstér
behov for & gjore testene om igjen. Men etter dette blir alle provene avhendet,
sier professor Ola Didrik Saugstad ved Pediatrisk forskningsinstitutt (PFI), som
har ansvaret for 4 analysere provene fra nyfedte. Na gnsker han & etablere et
system for & oppbevare provene i flere &r med tanke pa senere diagnostikk og
forskning, noe som ogsa er i trad med anbefalinger fra Verdens
helseorganisasjon.

— Det er 100% oppslutning om nyfedtscreening i Norge, noe som gir oss
muligheten til & bygge opp en unik samling av prgver fra komplette arskull.
Bade forskere og kliniske avdelinger vil ha stor interesse av dette. For eksempel
vil vi kunne gé tilbake og finne ut om barn med funksjonshemning har
gjennomgatt en intrauterin infeksjon med cytomegalovirus eller et annet agens,
sier Saugstad.

Han forteller at instituttet har planer om & innfare nye prosedyrer for
provetaking og innsamling. Blant annet betyr dette at man vil g& over fra
kapillaerprover til 4 bruke filtrerpapirprever, noe som vil gjore det lettere a
oppbevare nyfadtblodet over mange ar.

Saugstad understreker imidlertid at instituttet ikke vil ga i gang med lagring
uten at de formelle og juridiske sidene ved dette er avklart.

— Dagens nyfadtscreening er basert pa et formodet samtykke fra barnets
foreldre. Dersom provene skal lagres i en biobank, ma spgrsmalene rundt
personvernet utdypes og samtykket méa formaliseres pa en annen mate, sier
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han. Han imeteser biobankutvalgets innstilling og sier at en diskusjon om
retningslinjer for innsamling, bruk og lagring av humant vev er bade ngdvendig
og betimelig.
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