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[Socialministeren]

Hvis kommunerne saledes i videre omfang
nagter hjemmehjalpsmodtagere, der er visite-
ret til rengering, den form for hjelp i feriepe-
rioden, vil jeg pid den baggrund henstille til
kommunerne at yde den forngdne hjeelp hele
dret.

Spm. nr. S 932

Til sundhedsministeren (24/6 92) af:

Inger Stilling Pedersen (KRF):

»Vil ministeren oplyse, med hvilket formal
Statens Seruminstitut ifelge Politiken siden
1982 har opbevaret blodprever fra alle nyfed-
te 7«

Begrundelse

Ifolge Politiken den 24. juni 1992 er alle
danske bern registreret i et ulovligt kartotek,
som omfatter blodprever fra omkring 600.000.
Blodpreverne er afgivet med det bestemte for-
mal at afslere anleg for Fellings sygdom og
medfedt nedsat stofskifte. De ma ikke anven-
des til andet formal.

Blodproverne opbevares nedfrosset i et af-
l4st rum, mens et kartotek med medrenes per-
sonnumre opbevares i et andet aflast rum.

Det er ved lov pabudt at indsamle blodpre-
verne, men efter Det Etiske Rads opfattelse er
der ingen lovhjemmel for opbevaringen. Indtil
1982 blev blodpreverne da ogsa edelagt efter
undersggelsen.

Det virker utrygt, at blodpreverne, der kan
give meget folsomme oplysninger om den en-
kelte, nu opbevares uden de registreredes vi-
den og samtykke.

Svar (2/7 92):

Sundhedsministeren (Ester Larsen):

Som jeg oplyste i min besvarelse af sporgs-
mal nr. S 51 stillef af medlem af Folketinget
Anna-Marie Hansen (S) den 10. oktober 1991,
kan jeg meddele, at Statens Seruminstitut har
oplyst, at instituttet far tilsendt en sdkaldt
PKU-preve fra alle nyfodte bern taget som fil-
terpapirblodpreve 5-7 dage efter fodslen. Pro-
verne undersgges for Follings sygdom (PKU)
og for medfedt nedsat stofskifte. Der pavises i
alt 20-30 nyfedte arligt med en af disse to stof-
skiftesygdomme, som ubehandlet vil medfore
sveer udviklingshemning hos barnet. Screen-

ing for Follings sygdom blev startet i 1975 og
for medfedt nedsat stofskifte i 1978, men forst
fra 1982 blev begge analyser udfert pa Statens
Seruminstitut.

Preoverne og prevesvarsedlerne opbevares,
bl.a. fordi instituttet fra sygehuse, leeger og jor-
demedre hver dag far flere henvendelser om
analysesvar vedrerende prover, der kan vaere
taget flere ar tidligere, og hvor barnet maske er
tilbage i udvikling. Det er her vigtigt at kunne
gentage analyserne og bekrefte, at svarene er
normale, da nedsat stofskifte kan opstd pa et
senere tidspunkt.

Et andet formal med opbevaringen af pro-
verne er den lgbende analysemaessige kvali-
tetskontrol og udvikling ved bl.a. pa ny at kun-
ne undersgge falsk positive prover, som har
veeret gemt i flere ar. Instituttet har pd denne
baggrund kunnet forbedre analysesystemet be-
tydeligt, sdledes at antallet af falsk positive
fund nu er meget lavt.

Det tredje formil er forskning, hvor institut-
tet kan oplyse, at de forskningsprojekter, der
involverer brug af de navnte blodprever, er
blevet udfert med godkendelse fra Det Viden-
skabsetiske Komitésystem. Som eksempler

“herpa kan navnes undersggelser til belysning

af arsager til og forebyggelse af vuggeded.
Hvor det er muligt, foretager instituttet en ano-
nymisering i forbindelse med disse forsknings-
projekter. Nar instituttet ikke endegyldigt kan
anonymisere samlingen, skyldes det, at der i
nogle forskningsprojekter er brug for blodpre-
ver fra bestemte individer eller grupper af indi-
vider. Det gaelder f.eks. den aktuelle underse-
gelse af drsagen til vuggeded, hvor det er ned-
vendigt at finde preverne fra de bern, der har
lidt vuggededen. Nar de relevante prover er ta-
get ud, sker der anonymisering af dem, saledes
at efterfelgende forskningsresultater ikke kan
henfores til bestemte enkeltpersoner.

Instituttet har i september 1990 orienteret
Registertilsynet om.registerets eksistens og er
pa Registertilsynets foranledning i gang med
at udarbejde forslag til registerforskrifter i hen-
hold til § 3, stk. 1 og 2, i lov om offentlige myn-
digheders registre.

Jeg kan yderligere tilfgje, at det med vedta-
gelsen af loven om Det Videnskabsetiske Ko-
mitésystem og behandling af biomedicinske
forskningsprojekter nu ved lov er fastsat, at al-
le forskningsprojekter pa forhand skal godken-



