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Folketingets Sundhedsudvalg har den 31. maj 2011 stillet falgende spargsmal
nr. 788 (Alm. del) til indenrigs- og sundhedsministeren, som hermed besvares.
Spergsmalet er stillet efter gnske fra Liselott Blixt (DF).

Spargsmal nr. 788:
"Kan ministeren i forhold til seeddonorer oplyse hvad det vil koste at genteste
disse og for hvilke sygdomme?”

Svar:

Jeg har til brug for besvarelsen af spgrgsmalet indhentet nedenstaende
oplysninger fra Sundhedsstyrelsen og Lagemiddelstyrelsen, som jeg kan
henholde mig til.

Nogle sygdomme optraeder kun, hvis der gennem generne arves et
sygdomsanleeg fra hver af de to raske foreeldre (foraeldrene er "raske
beerere”). Her er der ikke nogen karakteristisk arvegang i slaegten, og risikoen
kan derfor ikke udelukkes ved at udspgrge donor om kendte arvelige
sygdomme i familien. Alle raske voksne er baerere af 5-10 af den slags
sygdomsgener, men da der er mange tusinde forskellige af dem, er risikoen
for at en tilfeeldigt valgt mand og kvinde har de samme to sygdomsgener
meget lille. Det er derfor den slags sygdomme er sjaeldne i befolkningen. At
"genteste” for det store antal kendte mutationer pa hver af de ovennsevnte
mange tusinde forskellige gener er ikke realistisk muligt i dag, men teknologien
er pa forskningsstadiet. Blandt etnisk-danske er cystisk fibrose mere hyppig
end de @vrige mange tusinde, og seedbankerne undersager i dag for de mest
almindelige cystisk fibrose mutationer. Dette kan geres for en pris af anslaet
1000-2000 kroner. Afheengig af donors etnicitet kan andre eksempler teenkes.

NF 1 (neurofibromatose type 1) er ikke blandt de sjeeldne sygdomme, som er
omtalt i ovenstdende afsnit. Det er en sakaldt dominant arvelig sygdom, dvs.
en af den slags arvelige sygdomme, som normalt kan udelukkes gennem
udspegrgen om tidligere forekomst i familien. Men hvis gen-mutationen farste
gang opstar hos en donor, og donoren ikke selv er syg, kan screeningen ikke
opfange dette. Og netop fordi det er en farstegangsmutation, kan der heller
ikke "gentestes” for den, ligesom en anden slags testning kaldet
koblingsanalyse heller ikke er mulig.

For god ordens skyld tilfajes, at formalet med screening og testning af
seaeddonorer ikke er at udvaelge en population af meend, som er markant
genetisk "bedre” end andre sunde raske maend. | et normalt forhold har parret
imidlertid en viden om hinanden og om hinandens familie, som ikke er til
stede, hvor det drejer sig om en (anonym) donor. For at kompensere herfor —



dvs. for at opna en tryghed og sikkerhed for kvinden, som mindst aekvivalerer
den, der er til stede i et normalt parforhold, hvor begge er raske uden kendte
arvelige dispositioner — sker der en sundhedsfaglig vurdering af
donorkandidaten, som ogsé omfatter screening for arvelige sygdomme og
forskellige test. Herved minimeres risikoen for videregivelse af arvelig sygdom,
men den elimineres ikke helt og kan ikke i dag elimineres helt.

Med venlig hilsen
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