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. Til beslutningsforslag nr. B 148. Beteenkning afgivet af .Sundhquudvalget den 16. maj 2001 .- -

| 'Be.taenkning o |

“over

Forslag til folketingsbeslutning om udbygnmg af registret for
knoglemarvsdonorer

[af Birthe Skaarup (DF), Ester Larsen (V), Henriette Kjer (KF) og Yvonne Herlov Andersen (CD)]

1. Udvalgsarbe]det

Beslutmngsforslaget blev fremsat den 15..
marts 2001 og var til 1. ,behandhvng den 7. maj
2001. Beslutningsforslaget blev efter 1. behand-
ling henvist til behandling i Sundhedsudvalget.

Moder

Udvalget har behandlet beslutnmgsforslaget i
2 meder.

Skriftlige henvendelser

Udvalget har i forbindelse med udvalgsarbej-
det modtaget skriftlig henvendelse fra Klinisk
Immunologisk afdeling, Rigshospitalet. Sund-
hedsministeren har over for udvalget kommente-
ret den skriftlige henvendelse.

Deputationer

Endvidere har Klinisk Immunologisk afde-
ling, Rigshospitalet, mundtligt over for udvalget
redegjort for sin holdning til beslutningsforsla-
get.

Sporgsmal

Udvalget har stillet 2 sporgsmal til sundheds-
“ministeren til skriftlig besvarelse, som denne har
~ besvaret. Henvendelser af 5/3-01 og 19/4-01 fra
Klinisk Immunologisk afdeling, Rigshospitalet,

og sundhedsministerens kommentar til henven- .

delserne er optrykt som bilag 2 til beteenkningen.

2. Indstillinger og politiske bemaerkninger
Et flertal i udvalget (V, KF, DF, CDog KRF)

indstiller beslutnlngsforslaget t1l vedtagelse

ucendret.

Flertallet er enige om, at det er Vlgtlgt at der
bliver afsat midler til de nﬁdvendlge vaevstype-
unders;agelser af de mange danskere, der 1 dag
stdr pd venteliste for at blive registreret som
knoglemarvsdonorer.

Flertallet er desuden enlge i, at Danmark har
en moralsk forpligtelse til forholdsmaessigt at
have lige s mange donorer til det internationale
samarbejde om udvekslmg af donorer som andre
lande.

. Flertallet har dog merket sig, at sundhedsmi-
nisteren har pointeret, at han vil felge op pa op- .
fordringen fra finansloven for ar 2000 og tage
kontakt med Amtsridsforeningen og H:S om
mulighederne for at fremme forslaget.

Et mindretal i udvalget (S,.SF, RV og EL) ind-
stiller beslutningsforslaget til forkastelse.

Demokratisk Folkeparti var pa tidspunktet for

’ betenkningens afgivelse ikke repraesenteret med

medlemmer i udvalget og havde dermed ikke ad-
gang til at komme med indstillinger eller politi-
ske udtalelser i betaenkningen.

En oversigt over Folketingets sammenszetning

“er optrykt i betenkningen. Der gores opmeerk-

som p4, at et flertal eller et mindretal i udvalget
ikke altid vil afspejle et flertal/mindretal ved af-
stemningen i Folketingssalen.
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1
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Bilag til bet. o. f. t. beslutn. om udbygning af registret for knoglemarvsdonorer

Bilag 1

Oversigt over bilag vedrerende B 148

" Titel

Henvendelse af 5/3-01 fra Klinisk Immunologisk afdeling, Rigshospitalet
Spm. 1 om kommentar til henvendelse af 5/3-01 fra Klinisk Immunologisk afdeling,
Rigshospitalet, til sundhedsministeren

Henvendelse af 16/4-01 fra Klinisk Immunologisk afdeling, Rigshospitalet; om fore-
trede B ‘
Henvendelse af 19/4-01 fra Klinisk Immunologisk afdeling, Rigshosp_itale:'t‘ '

Spm. 2 om kommentar til henvendelse af 19/4-01 fra Klinisk Inmunologisk afdeling,
Rigshospitalet, til sundhedsministeren

Svar pé spm. 1 om kommentar til henvendelse af 5/3-01 fra Klinisk Immunologisk.
afdeling, Rigshospitalet, fra sundhedsministeren ' .
Svar pd spm. 2 om kommentar til henvendelse af 19/4-01 fra Klinisk Immuridlogisk
afdeling, Rigshospitalet, fra sundhedsministeren

1. udkast til beteenkning

187 Udvalgenes betenkninger m.m. (undt. finans- og tillegsbev.lovforslag)
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Bilag 2

Henvendelser til udvalgef og sundhedsministérens kommentar hertil

Henvendelser af 5/3-01 og 19/4-01 fra Klinisk Immunoiogisk afdeling, Rigshospitalet, og sund-
hedsministerens kommentar til henvendelserne er optrykt efter onske fra V, KF, DF, CD og KRF.

Rigshospitalet ,
Klinisk Immunologisk Afdeling
Arne Svejgaard

Professor, overlage, dr. med.

Folketingets Sundhedsudvalg
v/ Yvonne Herlgv Andersen
Folketinget | ’
Christiansborg

1240 Kebenhavn K

5. marts 2001

Vedr. udbygning af de danske knoglemarvsdonorkorps

Kare Yvonne Herlov Andersen.

Med tak for dit brev af 27.2.2001 kan vi med-
dele, at vi siden vort sidste brev af 24. januar nu
ogsa har faet afslag (kopi af brev af 6. februar
2001 vedlagt) fra den nye sundhedsminister,
Arne Rolighed, pa vor anmodning om midler til
udbygning af de danske knoglemarvsdonor-
korps.

Det er derfor med tilfredshed, vi erfarer, at sa-
‘gen vil blive forfulgt med et beslutningsforslag
ved Birthe Skaarup (DF) med V, K, CD og Kr.F.
som medforslagsstillere.

I héb om at stette jeres forslag, tillader vi os
hermed at uddybe nogle af punkterne herom i
vort oprindelige notat af 18.2.1999 (fremsendt
til dig og Sundhedsudvalget d. 6.10.2000).

Som det fremgér af dette notat vil den foreslé-
ede udbygning have folgende fordele:

Danmark vil herefter kunne bidrage ligevar-
digt til det nedvendige internationale samarbej-
de omkring fremskaffelse af knoglemarv til pa-

tienter, der har behov for knoglemarvstransplan-
tation.

Chancerne for at finde danske donorer til dan-
ske patienter vil nesten fordobles, hvilket inde-
barer folgende fordele:

fremskaffelsen af knoglemarv vil vere hurti-
gere,

der er ikke udgifter til andre lande,

det er nemmere at fi nye celler fra donor, hvil-
ket kan veere indiceret, hvis der trods behandlin-
gen kommer tilbagefald af patientens oprindeli-
ge blodkreft. I sadanne tilfeelde kan indgift af
donor celler i nogle tilfelde fore til, at patientens
ondartede celler bliver udryddet, siledes at pa-
tienten helbredes for tilbagefaldet.

Man kan fjerne den venteliste, af donorer, som
har erkleret sig villige til at give knoglemarv.
Disse donorer foler med rette, at man ikke tager
deres tilbud alvorligt.

Ulempen ved udvidelse af donorkorpsene er

naturligvis den hermed forbundne engangsud-
gift pdialtca. 13,3~ 16,4 mio. kr. over 3 ar. Her-
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efter vil det kun koste ca. 2,0 — 2,3 mio. kr arligt .
* at vedligeholde korpsene.

- Sonja Mikkelsen begrundede sit afslag af 5.
december 2000 med, at de nedvendige udgifter
bor aftholdes af amterne, idet hun mente, der kan

etableres en udligningsordning imellem amter--
~ ne. Vihar tidligere argumenteret for, at en sddan

ordning vil blive kompliceret, fordi der p.t. kun
er 3 amter samt Hovedstadens Sygehusfzlles-
skab, der har vevstypelaboratorier, som kan ud-
fore de nedvendige vaevstypebestemmelser.

Vi frygter fortsat, at sagen kan blive en »kaste-
bold« mellem staten og amterne. . - o

Vi har konstant fremhavet den internationale
forpligtigelse som Vaesenthg, og man skal nok
vaere opmarksom pé, at Sundhedsministeriet og
amterne méske ikke er de rette fora til varetagel-
se af Danmarks internationale forpligtigelser,
hvilket kan medvirke til at komplicere den aktu-
elle sag.

Séfremt Sundhedsudvalget ﬁnsker uddybnmg
af ovennavnte eller andre forhold vedr. denne
problematik, vil repreesentanter for vort udvalg

naturligvis gerne medes med Sundhedsudvalget.

‘Medvenlig”hilse’n- i
~“Ame Svejgaard s

P4 vegne af Dansk Selskab for Khmsk Immunologls AP s
Udvalg vedr. Transplantation og Diagnostisk Immunologi.”

Bilag: dei af Sundhedsminister Arne Roligheds brev af 6.2.2001. i

Kopi til: Medlemmerne af Dansk Selskéb for Klinisk Iﬁimunologis
Udyalg vedr. Transplantation og Diagnostisk Immunologi.
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Sundhedsministeren |

Professor, overlege, dr. med. Ame Svejgaard
Klinisk Immunologisk afdeling 7631
Tagensvej 20 ' '
Kebenhavn N.

Kere professor Arne Svejgaard
Tak for dit brev af 24. januar 2001 vedrerende

udbygning af De Danske Knoglemarvsdonor- -

korps. .
Jeg ved, at du fer jul af min forgenger blev

orienteret om, at der ikke pé finansloven for

2001 blev afsat midler til en udbygning af knog-

Kebenhavn, den 6. feb. 2001

lemarvsdonorkorpset, og at Sundhedsministeriet
saledes ikke har mulighed for at finansiere ud-

bygningen.

Da jeg er bundet af den samme finanslovsafta-
le som min forgeenger, har Sundhedsministeriet

-fortsat ikke mulighed for at finansiere udbygnin-

gen. , :

Med venlig hilsen
Arne Rolighed
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Sporgsmal 1:
Ministeren bedes kommentere henvendelse af

5. marts 2001fra Rigshospitalet, Klinisk Immu-
nologisk afdeling, jf. B148 - bilag 1.

Svar:

Sundhedsministeriet har tidligere behandlet en
ansggning fra Dansk Selskab for Klinisk Immu-
nologis Udvalg vedr. Transplantation og Diag-
nostisk Immunologi om midler til en udbygning
af det danske knoglemarvsdonorkorps.

Udvidelsen vil betyde, at Danmark kan bidra-
ge mere ligevaerdigt til det internationale samar-
bejde om knoglemarvsdonorer. Udvidelsen vil
ogsé betyde, at de bloddonorer, som har meldt
sig som knoglemarvsdonorer, men som venter
pd at blive vaevstypebestemt, vil kunne blive det.

Udvidelsen kan derimod ikke ventes i sarligt
omfang at styrke kreeftbehandlingen i Danmark,
idet sandsynligheden for at finde en egnet donor

kun gges minimalt. Donorkorpset vil globalt set
kun gges med ca. 2 promille. :

Forslaget giver ikke vasentlige sundhedsfag-
lige gevinster, men kan begrundes i moralske
overvejelser i forhold til de som ensker at indgd
iregisteret og i forhold til det internationale sam-
arbejde. Udgifterne til en udvidelse er af ansg-
gerne angivet til ca. 2 mio. kr. &rligt og en en-
gangsudgift pd ca. 16 mio. kr. over en tredrig pe-
riode.

Jeg finder grundleggende, at opgaver af nzr-
veerende karakter er driftsopgaver, som amterne
som driftsansvarlige i feellesskab ber tage stil-
ling til. Registeret ber i givet fald drives og fi-
nansieres som de gvrige sygehusopgaver. Jeg ser
ikke storre problemer i, at amterne i fellesskab
lofter opgaven med at drive et mindre antal
vaevstypelaboratorier. Det burde ikke vare an-
derledes end drift af andre lands- og landsdelsaf-
delinger, som amterne betaler for at f3 lost opga-
ver hos.
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Rigshospitalet

Klinisk Immunologisk Afdeling
Arne Svejgaard V '
Professor, overlzge, drmed.

Folketingets Sundhedsudvalg
att. Assistent Hanne Schmidt
Christiansborg
1240 Kgbenhavn K -
‘ ' 19. april 2001

Vedr. B 148 Forslag til folketingsbeslutning om udegning af fegistrét for knoglemar\}sdonor_er.

Kere Hanne Schmldt

I henhold til telefomsk aftale fremsendes vedlagt t11 koplermg og uddehng t11 Sundhedsudvalgets
medlemmer: . - .

Forslag til udbygnmg af de danske knoglemarvsdonorkorps
Notat af 18. februar 1999

udarbejdet af Dansk Selskab for Klinisk Immunologis
Udvalg vedr. Transplantation og Diagnostisk Immunologi.

Dette notat, der er tiltradt af samtlige udvalgsmedlemmer, indeholder en legefaglig gennemgang
af knoglemarvstransplantatlon samt argumenterne for og imod udbygningen af de danske knogle-
marvsdonorkorps.

* Med venlig hilsen
Arne Svejgaard

Bilag. Ovennavnte notat af 18. februar 1999.

Forslag til udbygning af de danske knoglemarvsdonorkorps

Notat af 18. februar 1999 udarbejdet af

Dansk Selskab for Klinisk Immunologis Udvalg vedr. Transplantation og Diagnostisk Immunologi

Arne Svejgaard, Ebbe Dickmeiss, Lars Fugger, Niels Jacobsen, Hans E Johnsen, Sgren T. Lillevang,
Kim Varming.



. Bilag til bet. o. f. t. beslutn. om udbygning af registret for knoglemarvsdonoter 1495

et et
W NI =

e B AT B I e I o ol ol ol
. . ettt el el
N Wi

Eksempel: Udbygnmg til 20 000 donorer

. Udvalgets medlemmgr ........ s sttt aindae

" Indholdsfortegnelse = -

Side
‘Indholdsfortegnelse -2
L7 RESUME.....iviecerivniieesress oo soveresenessssenns 3
2. *Allogen knoglemarvstransplantatlon (KMT) ' ‘ ' ' : ORI 4
2.1 Forligelighed: Vaavstyper : erteateren e 4
2.2 Donormuligheder ...... ettt ' dvenens 4
2.3 ReSultater......vviiindiniiin oo eseneeseiesn s e i 5
2.4 Allogen KMT orgamsatlon og behov pa landsplan SRR TONPT. |
2.5 DONOIS@ENING ....oiuceeeeicerereririereieraieieiseeresesessseessasibrines ceeeess TR 6
3.+ Eksistérende KMT donorkorps ............................ TN 6
3.1 Internationale donorkorps ........ioceiveeereverrmrnenenens rressanesnisens eeerrrerrrenenne -6
3.2 Danske KMT donorkorps............. eenien eriennne v 1
3.3 Finansiering af KMT donorkorps. — , RO OO 7
3.4 Alternativer til KMT dONOTKOIPS cuvviiveivemieniieiirererisinissinicssssseesesessesssssesessessessesssssenssssesases 8

Forslag til udbygning af de danske knoglemarvsdonorkorps ............... e . 9
Fordele og ulemper ved udbygning
Fordele.......ouuremernirerinenseernrnnsnns reretieisentiniees .

Argumenter mod udbygnmg '
Konklusion ...

FOTUASEMINGEE .vvevversevsivresssssesniessiensssssssssesssessegessssssesinss cveeeerernenns 10
Nadvendige antal nye typebestemmelser» . SN :
Udgifter til typebestemmelSer.. ... divivmiieierieeriesiesese e neseseseeesres PR

»Samlet budget......ovvvivieiriiiniceisiieeeid TV SOV SOOI SRUPNUIRURE

Budget ved indregning af »overhead« ..
Forslag til finansiering ...........c.ccccereensisincnieccinnennne T RO SRR '

Organisation ..........eecevecereseenennes vt reeran e bereritienbeeesss e e s s aenaiens .
Indstilling ‘ ‘



1496

Bilag til bet. o. f. t. besluin. om udbygning af registret:for knoglemarvsdonorer

Resumé

Dette notat er udarbejdet af Dansk Selskab for
Klinisk Immunologis Udvalg vedr. Transplanta-
tioner og Diagnostisk Immunologi, der har sup-
pleret sig med lederen af Rigshospitalets Knog-
lemarvstransplantations-afdeling. Notatet gen-
nemgér forholdene omkring allogen knogle-
marvstransplantation og foresldr — bl.a. med
baggrund i forholdene i andre lande — en udbyg-
ning af det danske korps af frivillige knogle-
marvsdonorer m.h.p. en politisk stillingtagen.

Ved allogen . knoglemarvstransplantation
(KMT) overfores knoglemarv fra en rask donor
til en patient med blodkreeft eller forskellige an-
dre sygdomme i de celler, der dannes i knogle-
marven. Behandlingen er livreddende for ca. 50
% af patienterne, idet resultatet bl.a. atheenger af
patientens sygdom og graden af forligelighed for
de sékaldte veevstyper. Som donorer anvendte
man tidligere kun veevstypeforligelige slaegtnin-
ge, men i de senere &r har man i stigende omfang
desuden anvendt knoglemarv fra ubeslagtede
donorer. Da der findes et meget stort antal for-
skellige vavstyper i befolkningen, skal man
kunne sage blandt et meget stort antal vaevstype-
bestemte donorer, for at man kan finde forligeli-
ge donorer til de fleste patienter. Dette kreever
internationalt samarbejde, og globalt er der op-
rettet korps pé tilsammen over 5 mio. frivillige
knoglemarvsdonorer.

- Det danske knoglemarvsdonorkorps, der er
sammensat af 4 lokale korps pa de klinisk immu-
nologiske afdelinger ved henholdsvis universi-
tetshospitalerne i Skejby og Odense, ved Aal-
borg Sygehus samt ved Rigshospitalet, rummer
for tiden i alt ca. 7.500 veevstypebestemte dono-
rer, hvoraf langt de fleste er fra Skejby Sygehus.
Dette korps er forholdsmeessigt mindre end an-
dre landes korps, og Danmark treekker ufor-
holdsmeessigt meget pa andre landes donorer.
Der er en stor beredvillighed blandt danske blod-
donorer til at vare knoglemarvsdonorer, og
yderligere 4.750 bloddonorer har erklaret sig
villige til at give knoglemarv, men er pé »vente-
liste, fordi der ikke er tilstraekkelige resurser til
vaevstypebestemmelser. Af disse grunde foreslér
vi en udvidelse af de eksisterende korps.

Med f.eks. en udvidelse af de eksisterende
korps til i alt 20.000 vevstypebestemte donorer
(0,4 % af befolkningen, svarende til mange

udenlandske korps) vil Danmark kunne bidrage
ligeverdigt til det nedvendige internationale
samarbejde og naesten fordoble chancerne for at
finde danske donorer til danske patienter. Andre
fordele ved anvendelse af danske donorer er, at
fremskaffelse af knoglemarv er hurtigere, og at
det er nemmere igen at fi celler fra donor, hvil-
ket undertiden er nedvendigt under behandlin-
gen efter transplantation.

~ En s&dan udbygning kreever vavstypebestem-
melse af yderligere 12.500 frivillige donorer,
som erfaringsmaessigt kan rekrutteres fra de ek-
sisterende bloddonorkorps. Udgiften til denne
udbygning er beregnet til ca. 13,3 mio. kr. (16,4
mio. ved indregning af maximalt overhead), der
i givet fald foreslas fordelt med ca. 4,5 (5,5) mio.
om 4ret i de tre &r, der planlaegges anvendt til
etableringen. Herefter vil korpsene kunne vedli-
geholdes for ca. 2,0 (2,3) mio. kr. om &ret. Det
foreslas, at finansieringen sker via Sundhedsmi-
nisteriet, og at udbygningen og den fortsatte
funktion monitoreres af et udvalg under Sund-
hedsstyrelsen eller Sundhedsministeriet. -

Allogen knoglemarvstransplantation (KMT)

Allogeh knoglemarvstransplantation er en
etableret behandling til patienter med akut og
kronisk leukami (blodkreeft), visse andre kraeft-
sygdomme i knoglemarven, svar aplastisk anae-
mi (knoglemarvssvigt), sjeldne medfedte stof-
skiftesygdomme og svaer medfedt immundefekt.
De fleste patienter er barn eller unge voksne.

Ved allogen KMT overferes normal knogle-
marv fra en rask donor til en patient (allogen:
stammende fra en anden (person)). Knoglemar-
ven udtages gennem kanyle fra donors hofte-
benskam under bedgvelse. Risikoen ved denne
procedure er ekstremt lille og alene knyttet til
bedevelsen. Den fjernede knoglemarv gendan-
nes hurtigt. Inden transplantationen forbehand-
les de fleste patienter med helkropsbestraling
og/eller kemoterapi for at fjerne patientens egen
syge knoglemarv. Transplantationen finder sted
ved en simpel infusion af marven i en blodére.
Efter transplantation kan der opst& komplikatio-
ner, forst og fremmest sdkaldt »Graft-versus-
Host (GvH)« reaktion, der skyldes donormar-
vens immunreaktion rettet mod patientens vev
og afhznger af graden af vavstypeuforligelig-
hed. I visse tilfzzlde har komplikationerne et do-
deligt forleb.
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2.1 Forligelighed: Veevstyper

KMT er den transplantationsform, hvor der
stilles storst krav til vaevstypeforligelighed mel-
lem donor og modtager. De mest betydningsful-
de veevstyper tilhgrer det sdkaldte HLA system.
Det er arvelige egenskaber (i lighed med blodty-
per), og der findes et meget stort antal forskelli-
ge veevstyper i befolkningen. Alle disse typer er

‘hver for sig sjzldne, og det er derfor svaert at fin-
‘de ubeslegtede personer, der har samme vaevs-
type som en given patient. Den hyppigste vaevs-
‘type i Danmark findes hos kun ¥ % af befolk-
ningen, mens de fleste andre er langt mere sjaeld-

ne. Da alle HLA vavstyperne imidlertid nedar-

ves samlet, har % af alle sgskendepar helt identi-
ske veevstyper: sdkaldt HLA identiske soskende,
der er de bedst egnede donorer ved knogle-
marvstransplantation.

Der findes to kategorier af vavstyper: HLA
Klasse I og HLA Klasse II, og der skal veere for-
ligelighed for begge kategorier ved KMT. Klas-
se I typerne bestemmes ved hjelp af antistoffer
(serologisk teknik), og det samme gjaldt tidlige-
re Klasse II typerne. Det har imidlertid vist sig,
‘at der findes mange flere Klasse II typer end de,
der kan bestemmes med antistoffer; og disse un-
dertyper kan nu bestemmes ved direkte underso-
gelse af selve HLA generne, sékaldt gentypebe-
stemmelse, der bygger pd molekylerbiologiske
metoder. HLA Klasse II gentypebestemmelse af
knoglemarvsdonorer udferes i forste omgang
som en »low-resolution« bestemmelse, hvor
man kun underseger for de overordnede typer.
Dersom denne type bliver aktuel i forbindelse
med segning til en bestemt recipient, udferes der
en »high-resolution« typebestemmelse for Klas-
se If undertyper af de pageldende donorer, séle-
des at man kan velge den donor, hvis vaevstyper

- passer bedst til den aktuelle recipient.

2.2 Donormuligheder

De bedste resultater ved KMT opnds, hvis der
anvendes en HLA veavstype-identisk sgskende
som donor. Erfaringsmaessigt har kun ca. 30 %
af de patienter, der gnskes behandlet med knog-
lemarvstransplantation, - en Vaevstype-identisk
spskendedonor.

Til de patienter, der ikke har en HLA 1dentlsk
seskende som donor, kan der i enkelte tilfzelde
findes andre forligelige donorer i familien, men

i de fleste tilfzzlde ma der seges Vaevstypeforll-
gelig ubeslagtet donor.

Den forste humane transplantatlon med vavs:
typeforligelig knoglemarv fra en ubeslagtet do-
nor blev udfert i 1974 i New York. Recipienten
var et barn med sver immundefekt, og marven
var fra en bloddonor ved Rigshospitalet i Keben-
havn. Ferst i lebet af 80’erne med oprettelsen af

" store internationale donorkorps (jf. nedenfor)

tog denne udvikling imidlertid fart, og transplan-
tation af patienter med knoglemarv fra ubesleg-
tede donorer er nu en etableret og ofte livredden-
de behandling for udvalgte patientgrupper. -

2.3 Resultater

Transplantationsresultaterne  afhenger  af
veevstypeforligeligheden og af patientens diag-
nose og sygdomsstadium pa.transplantations-
tidspunktet. For patienter med leukeemi, der ud-
gor den sterste gruppe, er risikoen for dedsfald
som falge af komplikationer til transplantatio-
nen i gennemsnit 15-20 % for patienter med
HLA-identisk sgskendedonor og 20-40 % for
patienter med anden beslagtet. eller ubeslagtet
donor. Dertil kommer risiko for tilbagefald af
den oprindelige sygdom Af det samlede antal
patienter, der behandles med KMT, opnér ca. 50
% helbredelse for deres sygdom, idet de bedste
resultater ses hos spadbern med ellers dedelig
immundefekt. En mindre del af patienterne har
folger efter KMT i form af kronisk GvH og an-
dre komplikationer, der dog i de fleste tilfelde er
forbigdende og forenelig med en normal livsfo-
relse.

Et omfattende internationalt samarbejde er
etableret med henblik pa at reducere risikoen for
KMT—komplikationer Resultater i Danmark og i
sterre centre i udlandet viser, at hyppigheden af
komplikationer og dermed dedeligheden: efter
KMT med ubeslagtet donor kan reduceres, hvis
der er fuld veevstypeforligelighed mellem donor
og patient bestemt med gentypebestemmelse.

2.4 Allogen KMT organisation og behov pa
landsplan

Allogen KMT er i Danmark centraliseret til
Heematologisk afdeling, Rigshospitalet. Som det
fremgéar af tabel 1, transplanteres der arligt i
Danmark knap 50 patienter. Siden 1990, hvor
fordelingen har veret stabil, er der i 51 % af til-
feeldene anvendt HLA-identisk seskendedonor
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(inklusive enzggede tvillinger), i 13 % anden
beslagtet donor og i 36 % ubeslagtet donor. 17
af de 143 ubeslegtede donorer er danske, alle fra
korpset ved Skery Sygehus. Behovet var i takt

med udbygningen af internationale donorkorps
og forbedrede behandlingsresultater forst stigen-
de, men synes nu at stabilisere sig omkrlng 40 -
50 patienter om &ret.

Antal allogene knoglemarvstransplanta’ﬂoner i Danmark 1985-98

Tabel 1

Ar 85| 86| 87| 88| 89| 90

91 | 92| 93| 94| 95| 96| 97| 98*% | Ialt

HLA identiskse- | 12 | 18 | :22| 18| 12| 16
skende

13| 22 27 26| 21| 22( 22 9.1 260

Enaegget tvilling 1 0 0 0

ol ol ol 3| o 1| o 1| 7

Anden beslegtet 5 13 6 31 81.9

5 6 4 7 71 9 2 0 84

Ubeslegtet 0 0 1 3 7 12

10| .15 6 15 15| 20| 1 18 143

Talt 18 311 29 24| 27| 38

28 | 43| 47| 51| 43| 52| 35| 28 494

* Indtil 1.8.98

2.5 Donorsogning

Veevstypeforholdene i patientens familie udre-
des pa de klinisk immunologiske afdelingers
vaevstypelaboratorier efter rekvisition fra de hee-
matologiske eller pediatriske afdelinger. I de
fleste tilfeelde, hvor der ikke findes egnet fami-
liedonor, sgges ubeslagtet donor. Da donorseg-
ning nzsten altid haster, sgges samtidig i Dan-
mark og i udlandet. Danske donorer foretreekkes
naturligvis af logistiske og ekonomiske grunde.
Segning i udlandet sker efter cirkulere om ad-
gang til hejt specialiseret behandling i udlandet
og dekkes af staten efter indstilling fra Visitati-
onsudvalget vedr. Knoglemarvstransplantation
pa Rigshospitalet. -Vavstypelaboratorierne pé
R1gshosp1ta1et og Skejby Sygehus foretager sog-
ningerne i udlandet for henholdsvis @st- og
Vestdanmark. Rigshospitalets Vaevstypelabora-
torium opnéede i 1994 akkreditering af det ame-
rikanske selskab for »histokompatibilitet og im-
mungenetik« (ASHI) og kan derfor foretage
spgninger efter donorer til danske recipienter i
det amerikanske »National Marrow Donor Pro-
gram« (NMDP) der med 2% mio. donorer er ver-
dens sterste donorkorps. Vavstypelaboratoriets
akkreditering er desuden en forudsatning for
NMDP akkreditering af Rigshospitalets knogle-
marvstransplantations afdeling. Vevstypelabo-
ratoriet pa Skejby Sygehus har opnéet den tilsva-
rende europziske akkreditering og forhandler
om tilladelse til at s@ge donorer i USA. -

Den primere sggning sker i den verdensom-
spendende database, som organisationen »Bone
Marrow Donors Worldwide« (BMDW) stiller til
radighed. Den rummer vavstyperne for nasten

alle KMT donorer i verden (uden personhenfor-
bare data), og her kan man straks se,-om der fin-
des en eller flere donorer med en veevstype, som
passer til den pageeldende recipient, samt hvor
de findes. Herefter kontaktes det pageldende
donorkorps m:h.p. udvidede veevstypebestem-
melser af donorerne. Donorer, der er undersggt
bade for HLA Klasse I og Klasse II typer, fore-
treekkes ved segningerne, fordi man straks kan
se, om der er mulighed for fuld forligelighed..

Der soges arligt ubeslagtet donor til ca. 35 pa-
tienter, og der findes en donor til 60 % af disse.
10 % af donorerne findes i Danmark, resten i ud-
landet. Varigheden fra sggningen ivarksattes,
til donor findes, er meget variabel med en medi-
antid pa 71 dage. Ca. 75 % af de patienter, hvor-
til der findes donor, gennemfarer transplantati-
on. De vigtigste arsager til, at transplantation op-
gives, er, at patienten har s sjelden en vavsty-
pe, at der ikke kan findes en forligelig donor,
og/eller at patientens tilstand i ventetiden forrin-
ges, siledes at KMT ‘ikke kan gennemfares.
Ventetiden inden transplantation er sledes af-
gorende for resultatet.

Eksisterende KMT donorkorps

3.1 Internationale donorkorps

Det forste korps af frivillige knoglemarvsdo-
norer, NOLAN Registret, blev grundlagt i
1970’erne i England. Initiativtageren var mode-
ren til et barn, Anthony Nolan, der dede af im-
mundefekt, fordi det ikke var lykkedes at finde
en egnet donor. :
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Udviklingen tog imidlertid ferst rigtig fart i
dette arti, og der findes i dag i hele verden over
5. millioner donorer fordelt pa ca. 40 korps. Ta-
bel 2 viser antal KMT donorer i udvalgte lande.
I Danmark er 0,15 % af befolkmngen KMT do—

norer, mens det i Norge og Sverige er henholds-
vis 0,4 og 0,5 % af befolkningerne, og i USA er
det nesten 1,0 %. Det ses endvidere, at lande
med relativt smé korps ofte har en relativt sterre
fraktion af Klasse II typebestemte donorer.

Tabel 2 Antal KMT donorer fordelt pa lande, eksempler

Lanq . Donorerf‘ Indbygggre, mio.‘ - % donorer :foeslt(:li::ts:*l’lf v
Danmark 7.549 52 0,15 . 54
Norge 16.238 - - 43 0,38 - - 85
Sverige 40311 8,8 S046 | 30
Finland 15.551 5,1 0,30 97
Holland - 24.960 154 0,16 ' 97

UK - 392.587 59 0,67 62
USA 2.609.570 263 0,99 | 0 46

*: Tal fra BMDW ultimo juli 1998.

*%: % af tilmeldte donorer som er typebestemt for Klasse II

3.2 Danske KMT-donorkorps

Det farste danske’ knoglemarvsdonorkorps
blev etableret ved Skejby Sygehus i 1990 pa ba-
sis-af arhusianske bloddonorer med stotte fra
wDanmarks Frivillige Bloddonorer« og »Kref-
tens Bekempelse«. Baggrunden for oprettelsen
var det forhold, at ca. halvdelen af sygehusets
bloddonorer var blevet vavstypebestemt gen-
nem Arene med henblik pa transfusion af veevs-
typeforligelige blodprodukter. Man spurgte der-
for alle donorerne, om de var villige til ogsa at

veere knoglemarvsdonorer Ved denne fore- -

spergsel svarede ca. 1/3 bekreftende. Slden
1996 er bloddonorer i hele landet blevet forsynet
med en brochure og tilmeldingsblanket, og der
er ogsd etableret knoglemarvsdonorkorps ved
Rigshospitalet, Aalborg Sygehus og Odense
Universitetshospital. Antallet af veaevstypebe-
stemte, aktive danske knoglemarvsdonorer for-
delt pa de 4 regioner fremgér af Tabel 3, der ogsa
viser ventelisterne ved de 4 afdelinger.

Fra juni 1990 til medio 1998 er der skaffet
danske donorer til 17 danske og 2 udenlandske
pa‘uenter alle fra Skejby Sygehus.

Tabel 3 Antal aktlve donorer Afventer typebestemmelse
B Klasse I bestemt . Heraf Klasse II bestemt : : : C

Skejby 6.050 4550 . 800 -

Rigshospitalet 900 30 1.000

Odense 250 - 10 ; S 2.500

Aalborg 300 35 1 - - 450

Lalt ~7.500 4,625 14750

3.3 Finansiering af KMT-donorkorps ,
Oprettelsen af de forskellige internationale do-
norkorps er i de fleste tilfeelde finansieret med et
starre belab, der stilles til raddighed til rekrutte-
ring og vavstypebestemmelse af et stort antal
donorer, Den fortsatte drift finansieres bl.a. af de
gebyrer, der udleses i forbindelse med sogning
og evt. anvendelse :af donorer til bestemte pa-

tienter. Der hersker en vis global enighed om
storrelsen af disse gebyrer. Der er store forskelle
pd, hvorledes den initiale oprettelse finansieres.
Nolan registret er-en-»charity«, der finansieres
pa privat basis initialt med store donationer og
siden ved indsamlede midler. Det storste ameri-
kanske donorkorps, NMDP, er rent statsfinan-
sieret. Det svenske Tobias register er finansieret
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af Stockholms amt, en enkelt stor privat donati-
on og indsamlede midler. Det norske register er
baseret pd stotte fra det norske modstykke til
»Kraeftens Bekeempelse«.

Den oprindelige - gkonomiske baggrund for
korpset ved Skejby Sygehus var en normerings-
messig mulighed for HLA Klasse I typebestem-
melse af en del bloddonorer siden 1969 med
henblik pa transfusion med veevstypeforligelige
blodprodukter. Grundet forskellige besparelser
er denne gkonomiske situation ikke leengere til
stede pa Skejby Sygehus, hvorfor der kun er be-

-grenset kapacitet til vaevstypebestemmelse af
donorer, og det samme gaelder efter besparelser
pa Rigshospitalet. De to andre danske veevstype-
laboratorier har ikke budgetmaessige muligheder
for vevstypebestemmelser af knoglemarvsdo-
norer. Kraeftens Bekaempelse bevilgede i 1996
en mio. kr. til Vavstypelaboratoriet pd Skejby
Sygehus, som har anvendt belgbet til Klasse II
typebestemmelse af lokale knoglemarvsdonorer.
Ca. 75 % af donorerne pa Skejby Sygehus er si-
ledes nu Klasse II typebestemt. Ingen af de gvri-
ge 3 laboratorier har faet gkonomiske resurser til
Klasse I typebestemmelse af deres donorkorps.

Den nuvarende finansiering tillader ikke type-
bestemmelse af alle de donorer, der gerne vil
vaere knoglemarvsdonorer, og der er derfor op-
stdet en venteliste pa ca. 4.750 donorer (Tabel
3), som ikke kan afvikles uden yderligere finan-
siering. Den nuvarende finansiering tillader end
ikke en vedligeholdelse af de eksisterende korps
pa deres nuveerende sterrelser.

3.4 Alternativer. til KMT-donorkorps

I forbindelse med forslaget om udbygning af
de danske KMT donorkorps skal vi for god or-
dens skyld anfere, at der for nyligt flere steder er
taget initiativ til etablering af banker af nedfros-
set navlesnorsblod, der indeholder sarligt leve-
dygtige stamceller, og som .menes at mindske
behovet for forligelighed samt risikoen for GvH
komplikationen efter transplantation. Nedfrys-
ningen og opbevaringen af navlesnorsprever i et
antal, der er tilstreekkeligt til at deekke de fleste
vaevstyper, vil dog vere langt mere kostbar og
problematisk end etableringen af et korps af ube-
slegtede knoglemarvsdonorer, og desuden er
det meget vanskeligt at fa tilstrackkeligt med
stamceller fra en navlesnor til transplantation af
recipienter med vaegt over 30-40 kg, dvs. voksne
recipienter. Derimod kan celler fra navlesnors-

blod vare et supplement, der i visse tilfeelde kan
anvendes til transplantation af bgrn. Etablerin-
gen af banker af nedfrosset navlesnorsblod har
en raskke seerlige problemer, som ikke skal be-
handles her. Vi skal blot konstatere, at sddanne

banker ikke vil kunne reducere kravet til storrel-

sesordenen afkorps af frivillige knoglemarvsdo-

-norer.

Det mé ogsé anses for usandsynligt, at proce-
durer som dyrkning af stamceller og/eller gente-
rapi vil repreesentere realistiske alternativer til
transplantation med allogen knoglemarv fra
vavstypeforligelige donorer i overskuelig frem-
tid.

Forslag til udbygning af det danske knogle-
marvsdonorkorps

Nearverende arbejdsgruppe mener, at der er
gode argumenter for at gge antallet af vaevstype-

“bestemte danske knoglemarvsdonorer. Ud fra

den internationale forpligtigelse kan der argu-
menteres for en eggning fra 7.500 i dag til i alt
20.000 knoglemarvsdonorer. Dette svarer til ca.
0,4 % af den danske befolkning svarende til
mange udenlandske korps (Tabel 2). Herved vil
Danmark kunne bidrage ligeveerdigt til det inter-
nationale samarbejde. Der er en betydelig stotte
i den danske befolkning, herunder bloddonorer,
til en udbygning af korpset. Man kan naturligvis
vaelge mindre omfattende lgsninger, men vi fin-
der det ikke acceptabelt, ikke at foretage nogen
udbygning. I sé fald vil man ikke opfylde den in-
ternationale forpligtigelse og heller ikke imade-
komme de berettigede forventninger hos de
mange donorer, der allerede har tilmeldt sig, og
de, som lgbende erklaerer s1g villige til at donere
knoglemarv. .
En udvidelse kreever selvsagt investering, og
det ma naturligvis vaere en politisk beslutning,
om der kan skaffes midler, og i givet fald, hvor
mange. For at lette den politiske stillingtagen
gennemgas i det folgende argumenterne for og
imod en udbygning af de eksisterende korps.

4.1 Fordele og ulemper ved udbygning af de
danske knoglemarvsdonorkorps

4.1.1. Fordele .
- Eksistensen af danske korps af passende stor-

‘relse er en naturlig forudsatning for et ligeveer-

digt samarbejde med andre landes korps, og
Danmark har en international forpligtigelse til at
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bidrage med flere donorer til bade danske og
udenlandske patienter.

Alle KMT centre vil hilse enhver egning af det
samlede antal frivillige knoglemarvsdonorer
velkommen.

Man imedekommer den betydelige motivati-
on, der er blandt danskere, herunder bloddono-
rer, for at hjzlpe de patienter, der kan helbredes
med knoglemarvs-transplantation. De donorer,
der har tilmeldt sig, er naturligvis frustrerede
over, at de ikke kan blive vaevstypebestemt og
dermed vere stillet til rddighed for KMT.

Med f.eks. 20.000 donorer vil man udfra be-
regninger baseret péd litteraturen kunne finde
danske donorer til knap 20 % mod nu kun 10 %
af de danske patienter, der transplanteres med
ubesleegtet marv.

Det er billigere og logistisk lettere og dermed
hurtigere at arbejde med danske donorer til dan-
ske patienter. Desuden gér der ikke kapital ud af
landet. I nogle tilfelde skal der som et led i efter-
behandlingen fremskaffes nye celler fra den an-
vendte donor, og det er mere enkelt, nar donor er
i Danmark.

Et udvidet donorkorps vil ogsé rumme et antal
donorer med meget sjaldne vavstyper, hvilket
vil kunne komme patienter med tilsvarende
veaevstyper 1 Danmark og andre lande til gode.

I den homogene danske befolkning er chan-
cerne for at finde egnede donorer til danske pa-
tienter lidt sterre end i udenlandske registre, og
man vil formentligt kunne opna lidt hgjere grad
af forligelighed og dermed lidt bedre behand-
lingsresultater.

4.1.2. Argumenter mod udbygning

Udbygningen kraever en meget betydelig inve-
stering, jf. nedenfor.

Fra et sneevert nationalt synspunkt kan det an-
fores, at de samlede chancer for at finde donorer
(danske eller udenlandske) til danske patienter
kun vil gges minimalt ved en udbygning.

Udenlandske knoglemarvsdonorkorps vil ger-
ne levere knoglemarv til danske patienter, fordi
det er med til at sikre deres gkonomiske grund-
lag.

Et udbygget korps af danske donorer vil ikke
lose det stadigt hyppigere problem med at finde
donorer til patienter tilherende andre etniske
grupper (f.eks. asiater og afrikanere).

4.1.3. Konklusion

Nerverende arbejdsgruppe finder, at argu-
menterne for at udbygge de eksisterende danske
knoglemarvsdonorkorps vejer klart tungere end
argumenterne imod dette.

For at give yderligere en baggrund for en poli-
tisk stillingtagen til projektet gives nedenfor en
gennemgang af ekonomien for forskellige gra-
der af udbygning.

Okonomi

5.1 Eksempel: Udbygning til 20.000 donorer

I det folgende gives som eksempel beregnin-
gerne baseret pa udbygning til 20.000 donorer
og derefter pa andre grader af udbygning.

~ 5.1.2 Forudscetninger

Der stiles mod konstant at have 20.000 aktive
knoglemarvsdonorer. S

Det forudsettes, at de eksisterende knogle-
marvsdonorer indgér omkostningsfrit i det plan-
lagte korps.

Alle donorerne skal veere vaevstypebestemt for
HLA Klasse I, og % skal veere Klasse II typebe-
stemt med »low resolution« DNA teknik. Dette
er en stgrre fraktion end i mange andre korps,
men erfaringer har vist, at donorer, som er type-
bestemt for bade Klasse 1 og II, er vesentligt
mere vardifulde end de, der kun er bestemt for
Klasse L.

Priserne i Tabel 4 for disse undersggelser er
fremkommet ved sammenligning af beregninger
fra de 4 klinisk immunologiske afdelinger, der
gav ret ensartede resultater. Det drejer sig om
nettopriser, der kun omfatter drifts- og lenudgif-
ter, og som ikke inkluderer »overhead« (til el,
varme 0.1.). De er baseret pa serologisk bestem-
melse for Klasse I og pa »low resolution« gen-
typning for Klasse IL
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e 'B‘ilég kt‘il bét.' o. f. t. béslutn..om udbyghing af registret‘for'IV(nOgl‘emastdonor’er -
) Tabel4 = = . Pris pr donor for vaavstypebestemmelse REESpaS
HLA Klasse I . kr. 355 -
- |HLA Klasse I v ke 375

Udvidélsen af korpset. :ge‘nnemfﬁres pa3 ar.

- Der forventes et frafald af donorer p4 10 % om
aret sv.t. 2.000 donorer om aret Ved et fuldt ud-
. bygget korps. IO o S
Den arlige: 1ndtaegt som ftalge af sagmnger i

5 1.3 Antal ngdvendzge nye zj;pebestemmelser

,e‘t'k(')i'liks‘ pa ca. 10. 000 aonérér sv.t. 15 kr pf'dd;' .
nor. Denne indtegt pr. aktiv donor forventes

‘ueendret, hvilket formenthgt er konservatxvt an- -

. slaet, fordi det relative antal segninger fra udlan-
-det nok vil stige, ndr en stor fraktion: af donorer-‘ R

Skejby Reglstret har vaeret ca. 150 000 kr. med , e er Klasse I typebestemt‘

Antal donorer Nﬂdvendlge antal ‘»nye« HLA typebestemmelser

* sken over antal donorer, der vil acceptere at blive lmoglemarvsdonorer a

Center * - Donorer .. " Erundersogt "~ .- Skal undersoges..:
T Mulige* | Mal | Klassel | Klassell | Klassel | Klasse I |
Skejby . . . 15.000 {. . 9.200 | 6.050 | ~ 4550 .| 3150 | 2350 .~
[Rigshosp. - 720000 | 6200 | - 900 | - 30 | 5300 | - 4620 |
Odense | 6000 |~ 2700 |- 250 | 10 | 2450 | 2.015 " |
Aalborg 4000 | 1.900 | 300 | . .35 | '1.600 | 1390
Talt 45000 | 730000 | 7.500- 4.625 | 12.500 | 10375 -

o kun % af donorerne skal typebestemmes for Klasse II

Som det fremgar af Tabel 5 et 7. 500 af de on-

skede 20.000 donorer allerede Klasse I typebe- iy

stemt mens: kun 4 600 er Klasse II typebestemt

S 4 Udglfter il typebestemmelser ;

Der skal altsa udf;ares 12 500 Klasse I typebe—.
stg:mmglscrog ca. 10.400.11 typebestemmglser o

: !f«’.

TabelG o " Udgifter il typebestemmelse af »nye« “donorer: Etablermg af korps )
: Ul‘idérébgelse, o Mal - Er “undersggt- |- Rest Pris/us: Udglftlalt Kkt
KlasseI = 20.000 .7.500 .| 12.500 | kr.335. e 44375 . .
Klasse II' . 15.000 |  -4.600 10.400 . kr.375 | ~23.900,0 .|
|Talt i i ‘ EE *83375;,f~"*f
Pr arved etablermg pa3 ar RN 3 2. 779 2* B ’

Udglften til typebestemmelse af et st;arre antal :
'donorer er beregnet i Tabel 6:til i alt.8,338 mio.

kr., Svt 2779 ~mio. kr, om &reti3ar.

; Vedhgeholdelse af korpset sk;zmnes at kraeve'
ca. 10 % ny-rekruttermger om aret Ved et fuldt»

,udbygget korps pa 2() 000 donorer drejer det s1g
om 2.000 Klasse I-0g 1. 500 Klasse I typebe— L
- stemmelser om éret, sv.t.en arhg udgiftpa 1 27 3, :
- mio. kr (Tabel 7) dvs 64kr pr donor T
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Tabel7 : Arlige udgifter til vedligeholdelse af korpset

Undersogelse : Antal Pris Udgift i alt, kkr.
Klasse I ©2.000 kr. 355 710,0
Klasse I ’ 1.500 kr. 375 562,5
T alt for 20.000 donorer kkr. 1.272,5
Pr. donor kr. 63,63

5.1.5 Samlet budget

Tabel 8 viser forst, at udgiften til bevarelse af
det nuvarende korps (Ar 0) er 1,36 mio. kr. om
aret, nér % af de 7,500 donorer skal Klasse II ty-
pebestemmes. Dernzst vises udglften ved ud-
bygning til 20.000 doriorer over 3 &r. Nettoud-
giften (»resultatet«) kan beregnes til 4,245 mio.
kr. det forste ar, 4,448 mio. det andet og 4,650
mio, det tredje dr, hvilket betyder et samlet eks-

tra kapitalbehov over de tre ar pa 13,343 mio. kr.
Naér korpset er fuldt udbygget, vil der fra og med
det fjerde ar vaere et arligt underskud pé 1,973
mio. kr. Driften af donorkorpset er ansléet til 1,0
mio, kr. om ret, idet der erfaringsmeessigt an-
vendes en del personalemassige resurser, nar
der soges i korpset. Belabet skal fortrinsvis an-
vendes til lgnninger og fordeles mellem de en-
kelte donorkorps efter antallet af donorer.

Tabel 8 Budget i kkr. ved udvidelse af korps til 20.000 donorer
Donorer* | Indtegt** | Udgifi*** | Vedligehold.+ | Resultat Kum. kap behov
Ar0 7.500 113 1.000 477 | -1.365
1. ar 9.583 144 3.779 610 -4.245 4.245
2. ar 13.750 206 3.779 875 -4.448 8.693
3. 4r 17.917 269 3.779 1.140 -4.650 13.343
4. ar 20.000 300 1.000 1.273 -1.973

*det gennemsnitlige antal donorer i det anforte ar,

#%* 15 kr./donor.

### ti] udvidelse af korpset: nye veevstypebestemmelser: 2,779 mio./r + drift: 1,0 mio./ar,

+ 63,63 kr./donor

5.1.6 Budget ved indregning af »overheadx.

I eksemplet ovenfor er som naevnt anvendt
nettopriser, d.v.s. »rene« udgifter til drift og lon-
ninger uden »overhead« til el., varme, slid pa ap-
paratur m.v. Dette overhead ansattes sjeeldent
hejere end til 28 %, og anvendes denne hgje vaer-
di som et ekstremt eksempel, bliver prisen 454
kr. for en Klasse I typebestemmelse og 480 kr.
for en Klasse II typebestemmelse. Ved anven-
delse af disse priser ved beregningerne i Tabel 8
bliver udgiften til vedligeholdelse af det eksiste-
rende korps pa 7.500 donorer 1,5 mio. kr., det
samlede kapitalbehov til udvidelse af korpset til
20.000 donorer bliver 16,4 mio., og den arlige
vedligeholdelsesudgift af dette korps bliver 2.3
mio. kr. Udvalget finder, at det m4 veere en poli-
tisk beslutning, om der skal beregnes overhead
og i givet fald hvor stort efter forhandling mel-

lem Sundhedsministeriet, Amterne, H:S og de 4
involverede hospitalsdirektioner.

3.1.7 Forslag til finansiering

Det samlede kapltalbehov pé ca. 13,34 mio. kr.
(eller maksimalt 16,4 mio. kr, ved inklusion af
overhead) til etablering foresléas fremskaffet som
en offentlig bevilling via Sundhedsministeriet,
De arlige lobende udgifter pa 1,97 mio. kr. (2,33
mio. kr. ved maksimalt overhead) efter etable-
ring foreslas ligeledes finansieret via Sundheds-
ministeriet. En central finansiering er enskelig,
fordi de fleste donorkorps omfatter bloddonorer
fra flere amter (jvf. Tabel 9 nedenfor).

6. Organ lsaz‘zon

Det samlede danske knoglemawsdonorkorps
foreslas etableret som et samarbejde mellem de
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4 khmske 1mmunologlske afdehnger der har :
“hvert sit selvstaendlge korps. Hver af disse-afde- -

linger forpligtiger sig til at gennemfﬂre det antal
typebestemmelser, der er skitseret ovenfor i Ta-
bel 5, og til at etablere et samarbej de med.de ov-
registrering og- typebestemmelser af de donorer,
der har tilmeldt sig. De enkelte korps er endvide- -
_re ansvarlige for, at vavstypedata for deres do-
* norer-indrapporteres til BMDW, idet Rigshospi-
talet foretager 1ndrapp0rte1‘1ng for gstdanske do- -

norer, mens Skejby Sygehus foretager indrap-

portermgen for Vestdanske donorer (dvs Arhus
“Aalborg og Odense)

De fire korps forpl1gtiges endV1dere til halvar-
ligt at 1ndrapportere felgende data: Antal aktlve

_ immunologiske -

marvstransplantationsafsnittet pa ngshospltalet -

og for Sundhedsstyrelsen til'hvilken udvalget

' refererer. Udvalget er ansvarligt.overfor Sund- -
‘hedsministeriet for, at udbygnlngen og Vedllge~ ‘

_ holdelsen af donorkorpset ﬁnder sted som det .

Biilelig’til bet. 0. £. . beslﬁtn. ‘om udbygning af fegistret foribkn()glemdrifsdeno"rer‘,‘ .

KMT donorer fordelt pd Klasse 1 alene samt pa -

Klasse I og II, antal donorer typebestemt for

Klasse I (nye donorer) og for Klasse II i’ perio- - .
den, antal s;agnmgerxkorpset resultaterne heraf
samt 1ndtaegterne ved segnmg m.v. Det er de lo-

~ kale donorkorps, der er ansvarlige’ for ovensta-

ende og for; at udv1de1sen af deres korps skrider
frem som aftalt. Indrapportermgen sker til et ud-
valg med reprzsentanter for hver af de 4 klinisk
afdelinger, - for . Knogle-

matte bllve Vedtaget pohtlsk

Tabel 9 Ansvarsomrader

Sygehus | Amtskommuner

©|H:S omréadet

~ |Kebenhavns amt

" |Frederiksborg

Roskilde .

.| Vestsjlland

- |Storstrom -
|Bornholm

Rigshospitalet

-|Ribe
Sander_]ylland
Fyn

Odense

~ |Athus

" |viborg
Ringkebing
Vejle

Skejby

Aalborg ‘ -|Nordjylland

‘7 Indstzllmg :
’ Udvalget 1ndst111er at der tages polltlsk stll-'
hng til: :

Om de nuvaerende danske knoglemarvsdonor-
korps skal udbygges eller bevares i deres nuve-
‘rende sterrelse S . o

Dersom man: beslutter sig for en udbygmng,
~ber der efter forhandling mellem Sundhedsmini-

" steriet, Amterne, H:S og de 4 involverede hospi--

talsdirektioner tages stilling til, hvordan udbyg- -
ningen og den fortsatte drift skal finansieres.

Dersom man beslutter sig imod udbygning, -

. ber der tages stilling til den fortsatte finansiering

~ af det eksisterende korps, der hidtil overvejende

‘er sket for mldler fra Arhus amtskommune, H:S

og Kraeftens Bekaempelse, hv11ket n&ppe er ac-

. ceptabelt

8 Udvalgets medlemmer

Ame Svejgaard,’ professor overlaege dr med

(formand)* -

Klinisk Immunolog1sk afdelmg

ngshospltalet o _
Ebbe chkmelss overlaege dr med * i

Klinisk Immunologlsk afdehng
ngshospltalet w

Lars Fugger professor overlaege dr med*

‘Klinisk Immunologisk afdehng

Skejby Sygehus
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Bilag til bet. o. f. t. beslutn. om udbygning af registret for knoglemarvsdonorer

Niels Jacobsen, overlage, dr.med.
Knoglemarvstransplantationsafsnittet
Heamatologisk afdeling
Rigshospitalet

Hans E. Johnsen, overlage, dr.med.*
Heematologisk afdeling
Amtssygehuset i Herlev

Seren T. Lillevang, afdelingsleege, Ph.D.**
Klinisk Immunologisk afdeling
Odense Universitetshospital

Kim Varming, overlege*
Klinisk Immunologisk afdellng
Aalborg Sygehus

*: Faste medlemmer af Dansk Selskab for Kli-
nisk Immunologis udvalg vedr. transplantationer
og diagnostisk immunologi.

**: For Tom Kristensen, overleege, dr.med.,
samme afdeling

Spargsm&l:

Ministeren bedes kommentere henvendelse af
19. april 2001 fra Klinisk Immunologisk afde-
ling, jf. B 148 - bilag 4.

Svar:

Der henvises til besvarelse af spergsmal nr. 1 (B
148 - bilag 2), som Folketingets Sundhedsud-
valg har stillet den 21. marts 2001.

189 Udvalgenes beteenkninger m.m. (undt. finans- og tillegsbev.lovforslag)



