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Folketingets Sundheds- og Forebyggelsesudvalg har den 25. september 2012
stillet fglgende spargsmal nr. 925 (Alm. del) til ministeren for sundhed og fore-
byggelse, som hermed besvares. Spgrgsmalet er stillet efter gnske fra Liselott
Blixt (DF).

Spgrgsmal nr. 925:

"Vil ministeren oplyse, hvilke arvelige sygdomme en saedbank skal reagere
overfor, og hvilke sygdomme hos donor, som indebeerer, at man skal stoppe
med at anvende seed fra den pagaeldende? Ministeren bedes herunder oplyse
om sygdomme som HN1 og familiser haemofagocytisk lymfohiocytose type 3
(FHL3) er med pa den liste over sygdomme, hvor man hurtigst muligt skal tage
kontakt til klinikker og til de kvinder, der er insemineret?”

Svar:
Sundhedsstyrelsen har oplyst, at der ikke findes en liste over specifikke syg-
domme hos en saddonor, som seedbanken skal reagere overfor.

Det pahviler en szedbank at vurdere risikoen for overfgrsel af alle arvelige
sygdomme, som en saeddonor eller potentiel seeddonor matte have veeret bae-
rer af, eller som forekommer i seeddonors familie.

Inden en donorkandidat kan godkendes som donor, skal en mulig gget risiko
for videregivelse af arvelige sygdomme séledes belyses gennem udspgrgen
om forekomst heraf i donors familie. Endvidere skal donor testes for, om han
er baerer af alvorlige arvelige sygdomme, der nedarves som en sakaldt auto-
somal recessiv sygdom (hvor sygdommen skal baeres af begge foreaeldre), og
som er fremherskende i donors etniske baggrund ud fra en statistisk risikovur-
dering. Et eksempel pa en sddan sygdom i Danmark er cystisk fibrose, der er
relativt almindelig (1 ud af 4.500).

Sygdommen FHL3 - familiszer heemofagocytisk lymfohistiocytose type 3 — er
ogsa en autosomal recessiv sygdom (hvor sygdommen skal beaeres af begge
forzeldre). Sygdommen er dog sé sjeelden i Danmark (1 ud af 50.000), at po-
tentielle seeddonorer ikke testes for at veere beerere af genmutation for denne
sygdom.

Sundhedsstyrelsen har oplyst, at pavisning af alvorlig arvelig sygdom hos en
saeddonorkandidat altid indebaerer, at donorkandidaten ikke kan godkendes
som donor.

Som det fremgar af min samtidige besvarelse af spgrgsmal nr. 923 (alm. del)
fra Sundheds- og Forebyggelsesudvalget, skal ssedbanker have en effektiv til-



bagekaldelsesprocedure. Denne procedure skal iveerkseettes, hvis pavisning
af en alvorlig arvelig sygdom sker efter donorgodkendelsen.

Som det ligeledes fremgar af min besvarelse, er et diagnosticeret tilfeelde af en
alvorlig arvelig sygdom som fx NF1 — neurofibromatose type 1 — hos et donor-
barn at betragte som en alvorlig bivirkning, som derfor straks skal indberettes
til Sundhedsstyrelsen, og som betyder, at seedbankens effektive tilbagekaldel-
sesprocedure skal seettes i veerk. Det samme geelder i gvrigt for sygdommen
FHL3.
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