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Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg

Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg har den 30. september 2019 stillet fglgende
spgrgsmal nr. 290 (Alm. del) til sundheds- og seldreministeren, som hermed besvares.
Spgrgsmalet er stillet efter gnske fra Peder Hvelplund (EL).

Spgrgsmal nr. 290:
”Kan ministeren oplyse, hvilke overvejelser der er gjort i de gvrige nordiske lande
vedrgrende screening for cystisk fibrose? ”

Svar:
Til brug for min besvarelse af spgrgsmalet har ministeriet anmodet om bidrag fra
Sundhedsstyrelsen, som oplyser fglgende.

”Ingen nordiske lande screener gravide for genetisk anlaeg for cystisk fibrose.
I Norge, Finland og Island screenes nyfgdte for cystisk fibrose, i lighed med Danmark.

| Norge anvendes en anden screeningsmetode end i Danmark, og man oplyser kun
foreeldrene, om barnet har sygdommen eller ej. Man oplyser ikke foreeldrene, hvis
barnet er anlaegsbarer. Denne information opbevares krypteret pa en server, og bar-
net vil kunne spgrge til sin anleegsbarerstatus, nar det bliver voksent. Begrundelsen
herfor er angiveligt, at den norske lovgivning kun muligggr anlaegsbaererscreening,
hvis det har et behandlingsmaessig formal for det pagaldende individ. Dermed har
man ikke i Norge mulighed for at tilbyde graviditetsundersggelse i familier med an-
legsbaerere, som man ggr i Danmark.

| Sverige har Socialstyrelsen vurderet screening af nyfgdte for cystisk fibrose i 2016 og
konkluderet, at screeningen ikke bgr indfgres (Screening for cystisk fibros — Rekom-
mendation och bedémningsunderlag. Socialstyrelsen, Sverige 2016). Den vasentlig-
ste begrundelse er, at det anses som en negativ effekt af screeningen, at flertallet af
dem, der testes positiv, er raske anleegsbaerere (I Danmark findes arligt ved screenin-
gen 12-13 bgrn med cystisk fibrose og omkring 115 raske baerere). Endvidere at
screeningen ville gd imod den svenske lov om genetisk integritet, og at det er proble-
matisk, at man ikke har mulighed for at frabede sig viden om evt. anleegsbaererstatus.

Sundhedsstyrelsen kender ikke overvejelserne i Finland og Island.”

Jeg kan henholde mig til Sundhedsstyrelsens oplysninger.
Med venlig hilsen

Magnus Heunicke /  Zoheeb Igbal
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