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Rapportering av fosterskador och kromosomavvikelser
skall ske enligt foljande anvisningar

Det svenska missbildningsregistret inrattades 1965 och har sedan dess funge-
rat under i stort sett ofdrandrade former. Registret ar ett 6vervakningsregister
och ar primart inte avsett att ge en komplett bild av alla barn med fosterskador
och kromosomavvikelser. For att 6vervakningen skall vara effektiv kravs att fos-
terskadan beskrivs detaljerat och att rapportering till Socialstyrelsen sker s&
snart som mojligt. Registret har bytt namn fran och med april 2007 till Registret
for 6vervakning av fosterskador.

Fran och med den 1 januari 1999 infors ett nytt formular for barn som ar
sammanfogad med en diagnosfdrteckning éver missbildningar enligt sjukdoms-
kassifikationen ICD10 (ISBN 91-7201-125-4).

Dessutom inférs ett sarskilt formular gallande inducerade aborter utférda
efter prenatal diagnostik pa grund av fosterskada (missbildning, kromosomavvi-
kelse).

Blanketterna "Rapport av barn med fosterskada/kromosomavvikelse”
(MBF-25) och "Rapport av foster efter inducerad abort pa grund av foster-
skada” (MBF-24) finns att hamta i pdf-format pa Socialstyrelsens hemsida
http://www.socialstyrelsen.se (Valj snabblanken blanketter och 6vrigt for att
hamta blanketterna).

Vad skall rapporteras?

1. Varje levande fott barn eller intrauterint dott fran och med 22 fullbor-
dade graviditetsveckor med fosterskada/kromosomavvikelse skall rapporteras
pa det nya formularet. Detta galler fran och med den 1 januari 1999.

2. Inducerade aborter utforda efter prenatal diagnostik med diagnosen

fosterskada (missbildning, kromosomavvikelse) rapporteras pa ett sarskilt rap-
porteringsformular ockséa fran och med 1 januari 1999.

Vilka uppgifter skall rapporteras?

Fodda barn och intrauterint doda

Forutom vissa uppgifter om modern, barnet (fostret) skall alltid en beskrivning i
klartext av fosterskadans/kromosomavvikelsens natur lamnas. Dessutom kan
bilden till hdger om textutrymmet mitt pa formularet utnyttjas vid beskrivning. Vid
behov medsandes aven epikris, obduktionsprotokoll eller andra handlingar av
betydelse. For intrauterint dodfédda, 22 till 27 kompletta graviditetsveckor,



anges endast moderns fodelsedatum. Nar rapporten ar ifylld skall originalet
sandas till Socialstyrelsen och kopian behalls i journalen.

For den l6pande dvervakningen av fosterskador och kromosomavvikelser
inom Socialstyrelsen sker alltid en central kodsattning med hjalp av den
klartext av missbildningens natur som alltid skall forekomma.

Fosterskadan skall aven rapporteras pa nyféddhetsjournalen, FV2. For att for-
enkla denna rapportering ar en diagnosférteckning sammanfogad med rappor-
teringsformularet. Aktuell diagnos kan skrivas nederst pa Rapporten av foster-
skada/kromosomavvikelse med ICD-kod.

Foster som aborterats pa grund av kand fosterskada/kromosomavvikelse

Inducerade aborter utférda p& grund av fosterskada efter prenatal diagnostik
rapporteras pa sarskilt formular. Uppgifter som skall rapporteras ror fostret, hu-
vudsakligen indikation och metod for prenatal diagnostik, utférda undersokning-
ar och diagnoser.

Fosterskadan skall alltid specificeras i klartext eftersom central diagnos-
sattning sker.

FoOr inducerade aborter skall kvinnans personnummer inte rapporteras utan
endast fodelsear, manad, dag. Detta innebar att de fyra sista siffrorna i person-
numret inte skall noteras pa rapporteringsformularet. Kopia av rapporterings-
formularet bor forvaras i journalen. Det ar viktigt att rapporterande klinik sjalv
klarar av att identifiera enskild rapport vid forfragningar angaende diagnos eller
eventuella oklarheter.

Vilka fosterskador skall rapporteras till Registret for
Oovervakning av fosterskador?

Overvakningen av fosterskador och kromosomavvikelser omfattar fodda barn
intrauterint doda fran och med 22 fullbordade graviditetsveckor och inducerad
abort p.g.a. fosterskada.

Notera att detta galler aven nedanstaende diagnoser som tidigare ej inkluderats
I 6vervakningen av fédda men som nu skall anmalas:

e Ultraljudsverifierad VSD
e Oppetstdende ductus arteriosus fran och med 36 fullbordade graviditets-
veckor

e Behandlingskravande klumpfot
e Syndaktyli mellan fingrar och tar (dock ej minimal syndaktyli mellan tar 2-
3 eller 3-4)



Tillstdnd som ej skall rapporteras till det sérskilda Reqgistret for 6vervak-
ning av fosterskador

Liksom tidigare ar vissa diagnoser undantagna fran rapportering till Registret
for overvakning av fosterskador. Dessa avvikelser anmaéls enbart som diagnos
pa nyfoddhetsjournalen FV2. Detta galler mindre allvarliga tillstdnd som ar sva-
ra att 6vervaka pa grund av variabel diagnostik och registrering.

Q17.0 preaurikulart bihang (fibrom)

Q18.0 galgangsfistel

Q18.1 preaurikular sinus och cysta

Q69.0 extra lillfinger (postaxial polydaktyli, dig V)

Q70.3 minimal simhud mellan tar, mellan 2-3 eller 3-4
Q65.6 instabil hoft

Q66.0 ekvinovarus, klumpfot (e] behandlingskréavande)
Q66.1 kalkaneovarus, klumpfot (e] behandlingskrévande)
Q66.4 kalkaneovalgus, klumpfot (e] behandlingskrévande)
Q27.0 tva karl i navelstrangen

Q25.0 dppetstaende ductusarteriosus, PDA, fore 36 fullbordade gravidi-
tetsveckor

Q24.9 misstankt men ej verifierad hjartmissbildning

Q82.5 karlnevus, inkl. smultronmarke, naevus flammeus
D22 pigmenterade nevus

Q53.1 icke nedstigen testikel, enkel sidig

Q53.2 icke nedstigen testikel, dubbelsidig

K40 ljumskbrack

K42 navelbrack

Vilka ar ansvariga for rapportering?

Fodda barn och intrauterint ddoda

Ansvarig for rapportering ar verksamhetschefen pa barnklinik dar sadan finnes
eller ansvarig lakare for neonatalvard. Dar barnklinik saknas ligger ansvaret pa
barnlékarkonsult.

Ansvaret for rapportering av missbildningar bland intrauterint doda ligger péa
verksamhetschefen for forlossningsenhet eller pa annan ansvarig obstretiker.

Samma person som namnts ovan har ocksa rapporteringsansvar for de barn
som neonatalt remitterats till annan klinik, exempelvis barn-, neuro-, plastikki-
rurgi.

Doda med missbildning kan aven rapporteras via verksamhetschef vid den pa-
tologenhet dar obduktion utforts.



Det gor inget om samma barn rapporteras fran olika kallor eftersom en
dubblettkontroll sker centralt.

Foster som aborterats pa grund av kand fosterskada/kromosomavvikelse

Ansvaret for rapportering av fosterskador hos foster som aborterats efter prena-
talt faststalld diagnos ligger pa verksamhetschefen for kvinnosjukvarden eller pa
ansvarig overlakare vid klinik/avdelning med abortverksamhet.

Dessa kan ocksa rapporteras via verksamhetschef vid den patologenhet dar
obduktion utfors.

Nar skall rapportering ske?

Rapporter 6ver fosterskador/kromosomavvikelser upptéackta under nyféddhets-
perioden insandes snarast mojligt - dock senast 28 dagar efterfodelsen. Anmal-
ningar skall endast inkludera tillstdnd som upptéckts inom den forsta tiden efter
forlossningen, inom 28 dagar efter fodelsen.

Rapportering av foster som aborterats insdndes snarast efter utford inducerad
abort och undersdkning av fostret.

Kontaktpersoner

Foredragande lakare:

Professor Registeransvarig

Goran Annerén Birgitta Ollars

Tel. 018-611 5942 Tel. 08-5555 3123

e-mail: goran.anneren@genpat.uu.se e-post: birgitta.ollars@socialstyrelsen.se

Internetadress till registrets hemsida:
http://www.socialstyrelsen.se/Statistik/statistik amne/Missbildningar/missbildning.htm

Rapportering

Rapportering av fosterskador/kromosomavvikelser och 6vrig korrespondens
skickas till féljande adress:

Registret for Overvakning av fosterskador
Epidemiologiskt centrum

Socialstyrelsen

106 30 STOCKHOLM



