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Congenital Cytomégaloinrus:(ﬁlyV) :

Public Health and Policy Confer

Cytomegalovirus-infektion (CMV) till-
hor herpesvirusgruppen, och ar vanligt
forekommande i samhallet. Man rak-
nar med att omkring 70 procent av alla
vuxna svenskar har haft CMV. Det ar
viktigt att forsta skillnaden mellan en
medfédd CMV-infektion och CMV som
man far efter fodseln. Det ar bara den
medfédda CMV-infektionen som ger
upphov till olika skador som exempel-
vis horselnedsattning och/eller hjarn-
paverkan. Det &r en stor spridning i hur
viruset drabbar enskilda personer. En
del barn ar till synes oskadade medan
andra kan ha flerfunktionshinder.

| slutet av augusti (21-24/8) anordnades
en internationell konferens i den kanaden-
siska huvudstaden Ottawa som handlade
om olika fragor relaterat till medfédd CMV-
infektion. Konferensen samlade framst
deltagare fran Nordamerika (USA och
Kanada), men dven ndgra deltagare fran
andra lander. Daribland mig sjalv (Ulrika
Lofkvist, Uppsala universitet) och tva av

mina svenska forskarkollegor (Eva Karltorp,
Karolinska Institutet och Karolina Falkenius
Schmidt, Lunds universitet). Vi samarbetar
och bedriver tillsammans forskning om folj-
derna av medfddd CMV-infektion i Sverige,
speciellti relation till hérselnedsattning och
langtidsuppfélining hos en grupp vuxna
som deltog i en studie dar man genom-
forde nyfoddhetsscreening under dren
1997-1985 i Malmo (Ahlfors et al., 1999).

Konferensen lockade

professionella saval som foraldrar
Ottawa-konferensen skulle ha hallits redan
2020, men pd grund av pandemin blev den
uppskjuten till i r. Under konferensen
samlades ett 100-tal personer. Dels val-
kanda och ledande forskare fran USA och
Kanada, kliniker samt en grupp foraldrar till
barn med medfodd CMV-infektion. Nagra
deltagande féraldrar hade férlorat sina
barn pa grund av CMV-relaterade skador,
antingen tidigt eller senare i barndomen.
Andra deltagande foraldrar hade barn i
olika dldrar och med olika funktionsned-
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arliament Hill i Ottawa.

sattningar, framst horselnedsattning. Vi
fick under konferensen mojlighet att digi-
talt méta nagra aldre barn med CMV som
berattade kort om sig sjalva och sina liv
i specialgjorda filmsnuttar. Arrangérerna
anordnande aven speciella méten enbart
for foréldrar bade innan, under och efter
konferensen.

Lardomar fran

konferensen i Ottawa

Majoriteten av konferensens foredrag ut-
gick fran tvd huvudteman: prevention
respektive erfarenheter av nyfodd-
hetsscreening eller riktad screening
av riskgrupper.

Den férsta keynote-presentation hélls
av Gail Demmler-Harrison; “CMV 101:
The Elephant in Our Living Room” och
man avslutade konferensen med en panel-
debatt under rubriken “CMV Prevention:
What's Taking so Darn Long”mellan Karen
Fowler, Isabelle Boucoiran och Soren Gantt.
Forutom langre och kortare muntliga pre-
sentationer hade man dven en posterutstall-

27



BARNPLANTABLADET DECEMBER 2022

ning och bord for utstallare. Jag, Eva och
Karolina holl varsitt muntligt framférande.
Jag berattade om en studie som undersokt
pragmatisk fdrmaga och exekutiva funktio-
ner hos en grupp barn med Cl och med-
fodd CMV och i jamforelse med en matchad
grupp barn som har en genetisk orsak ftill
sindovhet (Lofkvist et al., 2020). Resultaten
visade att barnen med medfédd CMV hade
signifikant samre pragmatisk formaga och
samre fonologiskt arbetsminne dn kontroll-
gruppen. Det skulle kunna ha en negativ
inverkan pa social interaktion och inlar-
ning. Karolina berdttade om en pdgaende
studie dar hon och kollegor bland annat
undersoker ordflodesformaga hos vuxna
med medfodd CMV (Falkenius-Schmidt et
al., under preparation). Prelimindra resultat
visar att utbildningsniva ar en viktig faktor
i bada grupperna for att man lattare och
snabbare ska kunna hamta fram ord fran
ldngtidsminnetinom en speciell kategori pa
en minut (t.ex. verb). Trots att de vuxna del-
tagarna med CMV hade normal horsel tyck-
tes det vara en storre spridning i resultaten
hos den gruppen i relation till normdata

28

och kontrollgruppen. Eva berdttade om
en grupp tonaringar med medfédd CMV
som fdtt Meniéres sjukdom. CMV finns
kvar i kroppen hela livet och kan orsaka
progressiv horselnedsattning. Man vet se-
dan tidigare att balansen kan vara drabbad
(Karltorpetal., 2014), men det har tidigare
inte varit kant att ungdomar med medfédd
CMV kan drabbas av Meniéres sjukdom.

Vaccin bor utvecklas

for att stoppa medféodd CMV
Prevention. En av de viktigaste atgdrderna
for att stoppa medfodd CMV &r att utveckla
ett verksamt vaccin. Forskning har bedrivits
sedan 1970-talet pa omradet. Vaccination
med mRNA ar det man just nu kommit langst
med i utvecklingen. Men det ar annu inte
klart enligt ett par presentatorer. Trots att
man haft viss teknisk draghjalp av den
snabba utvecklingen av Covidvaccinet har
man inte uppnatt malet att ha ett verksamt
CMV-vaccin. En anledning som lyftes fram
under konferensen var att CMV-genomet
har en lang och komplex DNA-strang. Det
bidrar till att viruset lattare kan foérandras

och darfér blir det svarare att fa till ett verk-
samt vaccin. En annan faktor som togs upp
i diskussionen var att man sdg ett 6kande
generellt motstand till vaccin. Det diskute-
rades i samband med att man pratade om
hur det skulle kunna vara om vaccinet fanns.

Angeldget med okad

information till blivande foraldrar
En annan mycket viktig preventiv atgard
ar att informera alla blivande foraldrar och
allménheten om CMV. P konferensen var
det flera som berattade om hur de lagt upp
sin information om CMV, och vikten att
utveckla material som ar lattillgangligt far
manga. | Utah har man redan byggt upp
en plattform med skriftlig information som
sprids till foraldrar och allmanheten. 2016
hade man exempelvis annonser pa lokala
bussar i Salt Lake City, dar man informe-
rade om CMV till allménheten. | nuldget
arbetar man med att inféra lattillgangligt
och evidensbaserat material och informa-
tion till professionella. Exempelvis genom
att erbjuda webinarier, halla korta digitala
kurser och ta fram traningsvideo for per-



sonal som moter malgruppen. Man har
bildat en styrgrupp som arbetar med att
sprida kunskap till kliniker och de agerar
dven som konsulter till lokala vardenheter
som saknar CMV-kunskap. Vid behov kan
man exempelvis kontakta styrgruppen for
att diskutera olika fall via digitala méten.
Man arbetar dven med att ta fram check-
listor och olika métesplatser dar man kan
dela information med varandra. Gruppens
medlemmar undervisar om CMV pa uni-
versitetet och man jobbar tillsammans med
lokala foraldraféreningen med att férsoka
fa igenom en allman nyféddhetsscreening.

Under konferensens avslutande panel-
debatt diskuterades att det behovs ett CMV
Knowledge Vaccin och att man inte annu
kan sdga att vi natt en tillrdckligt hog med-
vetenhet i samhallet gallande medvetenhet
om CMV. Det finns skal till att bade satsa pa
att sprida kunskap pa olika satt, men dven
att pabdrja en mer systematisk screening,
vilket i sig kan bidra till att kunskap om
CMV sprids.

Screening av alla
nyfodda eller riktad screening?
OntarioiKanada aren provins med omkring
10 miljoner innevanare som dr forst i varl-
den med att inféra nyfoddhetsscreening for
alla nyfédda barn. Under en presentation
pa konferensen berattade man fran teamet
i Ontario om hur man till slut lyckades fa till
Kanadas forsta screeningprogram. Framst
med argumentet att det &r manga barn som
fods med en progressiv hérselnedsattning
pa grund av medfédd CMV-infektion som
inte upptacks via nyfoddhetsscreening av
horsel. Man beskrevs dven hur screening-
programmet ar uppbyggt, och hur man i
programmet paverkats av pandemin.
Man screenar alla nyfodda via PKU-
testet (blodprov) och om det visar sig att
barnet har CMV gér man en utvidgad hor-
selscreening samt remitterar till lokal lakare
dar familjer bor for vidare uppféljning av
barnets utveckling. Man pabdrjade ut-
vecklingen 2013 och bérjade implemente-
ra screeningprogrammet 2018 med riktad
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screening och testade kanda riskgrupper
som de som ar for tidigt fodda samt de som
identifierats med en hérselnedséttning.
Programmet startade pa allvar 2019 med
screening av alla nyfodda. 98,9 procent av
allaforaldrar tackade ja till screening under
perioden 2019-2020. Under pandemin var
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det farre som tackade ja till screening och
det var svart att fa till utbyggd horselscre-
ening. Utifran den situationen bestamde
man att pausa programmet under en pe-
riod. Nu har man kommit igdng igen med
screeningprogrammet. Jessica Dunn,
lakare, och programansvarig delade
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med sig av nagra goda rad till de som
vill starta screeningprogram:

1. Var tydlig med varfor screeningen be-
hovs.

2. Forstd att den person som screenats kan
bli en patient.

3. Var forberedd pa att bade det forvan-
tade och det icke-forvantade kan handa.

4. Screeningen ska fungera lika bra i alla
delar av provinsen/omradet som pro-
grammet tacker.

5. Seftill att det finns ett system for uppfolj-
ning efter screeningen.

6. Se till att ha en Lauren, koordinator pa
full tid.

7. Arbeta med standiga forbattringar, an-
vand feedback.

Aven i provinsen Saskatchewan har man
foljt efter och screenar numera alla nyfédda
och i tva andra provinser finns riktad scre-
ening (British Colombia och Manitoba).
Riktad screening (targeted CMV screening)
innebér screening av alla som identifierats
med ndgon form av hérselnedsattning.

I New York har man sedan 2018 infért ett
riktat CMV-screeningprogram av de nyfod-
da som identifieras med horselnedsattning
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via nyfoddhetsscreening. Sjukskoterska
delar ut information om CMV-screening
och utfor salivtest som foljs upp med ny
testning om det dar positivt.

| Utah har man haft ett program med
riktad screening under nio ar. Man har ett
dedikerat team som arbetar tillsammans
med CMV-frdgor och man har jobbat ak-
tivt och férebyggande med information ftill
allménheten. Alan Parker som &r ledare fér
teamet i Utah framférde pa konferensen att
det &r viktigt med manga olika preventiva
insatser och att riktad screening ar viktigt,
men inte tillrdcklig, for att man ska kunna
na alla i populationen. Man testar horsel
pa alla barn som upptacks med CMV via
den riktade screeningen var tredje manad
fram till tre drs dlder. Darefter var sjatte
manad upp till sex ars alder, och sedan en
gang arligen. | Utah vill man nu forsoka fa
till en universell screening.

Missouri &r den forsta staten i USA som
infor CMV-screening av alla nyfodda 2023.
Under konferensen hélls flera foredrag fran
det teamets ledare Mark Schleiss, som dels
var relaterat till vilka metoder man ska an-
vanda vid screeningen och hur man har
tankt folja upp de som identifierats med
CMV.

CMV-testa alla

nyfodda via PKU-analys pa BB

Under en presentation diskuterades vilken
metod man borde anvdnda fér att testa
barnen i en panel. Man kan testa via saliv,
urin eller blodprov. Panelen var dverens
om att det basta och billigaste skulle vara
blodprov via PKU-analys som gérs pa BB.
Det skulle innebara att man tidigt far reda
pa alla barn som har CMV, och for de som
har symtom kan man erbjuda antiviral be-
handling. Man var éverens om att universell
screening ar det man borde strava efter
i framtiden. Innan man far igenom det i
praktiken via politiska beslut ar riktad CMV-
screening en modell som kan bidra till att
fler barn med CMV hittas &n om man inte
har ndgon strategi alls. Men man diskute-
rade att risken dr stor att manga barn som
fods med CMV missas trots att man infort
en riktad screening eftersom de allra flesta
med CMV inte har en hérselnedsattning vid
fodseln, och familjer ar svara att nd efter att
man ldmnat BB. Det dr en utmaning med
personella resurser eftersom det kraver en
storre insats att férsoka fa tag pa barn och
familjer jamfért om man CMV-screenar i
samband med att man tar PKU-prov pa
BB. Universell screening kan bidra ftill att
fler med CMV upptacks tidigt och aven till
en mer jamlik vard.

Under konferensen framkom att det nu
ar manga provinser och stater som jobbar
politiskt aktivt for att fa igenom antingen
riktad CMV-screening eller nyfoddhetsscre-
ening for alla. | det lobbyarbetet deltar dven
manga engagerade foraldrar dels enskilt
men &ven via foraldrafdreningar som van-
der sig till féraldrar som har barn med CMV.

Min egen reflektion ar att man vid tidi-
gare liknande konferenser har varit mer for-
siktig fran forskarhall att stélla sig bakom
krav pa screening for alla nyfédda. Framst
pa grund av att man varit osaker pa hur
effektiva screeningmetoderna varit, och
om man riskerar att vacka onddig oro hos
foraldrar, om man hittar for manga falska
positiva testsvar. Vid arets konferens var
det en tydlig skillnad i retoriken. En av de



mest ledande virusforskarna Gail Demmler-
Harrison framholl i sin presentation att tiden
nu var inne for att man bér ta nasta steg
mot allman screening. Det ar inte langre en
utopi utan en realitet.

Ge kunskapsbaserad

information om CMV till gravida
Fordelarna att screena alla nyfodda ar be-
tydande fér barn och familjer som drab-
bats, och det ar en stor grupp i samhallet.
Det méjliggdr att man kan erbjuda antiviral
behandling vid behov och man kan tidigt
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kartldgga och behandla de barn som far
en horselnedsattning och/eller hjarnskada.
Man kan lattare erbjuda olika skraddar-
sydda behandlingsinsatser fran start till
individer med CMV. Med nyféddhetsscre-
ening blir CMV ocksa mer kant i samhallet,
vilket gar hand i hand med okad forebyg-
gande information till blivande foraldrar.
Forutom screeningen framhélls i flera fore-
drag vikten av att det aven kradvs preven-
tiva utbildningsinsatser. Framférallt att ge
kunskapsbaserad information om CMV till
gravida kvinnor. Information om hur de kan
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skydda sitt foster fran smitta genom att ex-
empelvis vara extra noga med handhygien
och kunskap om varfor det ar viktigt. Sa
ldnge vaccination inte &r inom rackhall ar
det screening och preventiva dtgarder som
maste till for att man ska kunna férhindra
spridning och hantera CMV i varden och
samhallet. ®
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