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Folketingets Sundheds- og Forebyggelsesudvalg har den 25. september 2012
stillet falgende spargsmal nr. 923 (Alm. del) til ministeren for sundhed og fore-
byggelse, som hermed besvares. Spgrgsmalet er stillet efter gnske fra Liselott
Blixt (DF).

Spargsmal nr. 923:

"Ministeren bedes oplyse, hvor mange der har faet en meddelelse om, at den
donor, de har faet saed fra, har en alvorlig arvelig sygdom inden for de sidste
10 &r.”

Svar:

Der indsamles ikke oplysninger om antallet af kvinder, der har faet meddelelse
om, at de er blevet insemineret med seed fra en donor med en alvorlig arvelig
sygdom. Der indsamles heller ikke oplysninger om antallet af bgrn fadt med en
arvelig sygdom, som er nedarvet fra donor. Nar bgrn fgdt med arvelige syg-
domme bliver udredt og behandlet i sundhedsveesnet, bliver deres sygdom re-
gistreret i bgrnenes journal og i Landspatientregistret, hvis behandlingen har
fundet sted pa sygehus.

En seedbank skal have en effektiv tilbagekaldelsesprocedure, hvis der viser sig
at veere problemer med seeds sikkerhed og/eller kvalitet. Sundhedsstyrelsen
har over for mig oplyst, at dette krav indebeerer, at man — ved mistanke om et
muligt sikkerheds- eller kvalitetsproblem — skal sgrge for, at seeden kommer i
karantaene (indtil det potentielle problem evt. kan afvises). Det forudseetter, at
seedbanken straks skriftligt meddeler de fertilitetsklinikker, der har aftaget saed
fra den pageeldende donor, at sseden holdes tilbage, indtil det er afklaret, om
der er tale om en sammenhaeng til donor. Nar den endelige undersggelse om
sammenhaengen mellem donorbarnets sygdom og en genetisk arsag hos do-
nor foreligger, skal dette meddeles til de samme fertilitetsklinikker, som heref-
ter — hvis der er en sddan sammenhaeng — skal tage kontakt til de relevante
kvinder og donorbgrn.

En saedbank skal ligeledes straks indberette alvorlige bivirkninger og utilsigte-
de heaendelser til Sundhedsstyrelsen. Seedbanken skal ved sin indberetning
bl.a. oplyse, hvornar den har modtaget oplysninger, som indikerer en arvelig
sygdom, og hvornar den har blokeret donor over for fertilitetsklinikkerne.

Et diagnosticeret tilfaelde af en alvorlig arvelig sygdom (fx NF1) hos et donor-
barn betragtes som en alvorlig bivirkning, som derfor straks skal indberettes til
Sundhedsstyrelsen. Hertil kommer, at en sadan alvorlig bivirkning hos et do-
norbarn bgr medfare, at saeedbankens effektive tilbagekaldelsesprocedure saet-
tes i veerk.



| forbindelse med den aktuelle sag vedrgrende donor 7042 har Sundhedssty-
relsen i august 2012 pa eget initiativ kontaktet de relevante danske fertilitets-
klinikker. Styrelsen har herefter kunnet konstatere, at 44 kvinder har opnaet
graviditet med saed fra donor 7042, og at der er fadt 43 bgrn. Sundhedsstyrel-
sen har kendskab til, at 8 af disse bgrn har faet konstateret sygdommen NF1.
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