Risiko for handicap

Hvis feetre og kusiner far bgrn sammen




Forord

Alle borgere skal have lige mulighed for at treeffe de bedste beslutninger
om deres eget liv og lige adgang til den oplysning og statte, som det
danske samfund tilbyder.

Undersggelser har vist, at der er en forhgiet risiko for, at neertbesleegtede
— for eksempel feetre og kusiner — far bgrn med arvelige lidelser.

Formalet med denne pjece er at oplyse unge og deres foraeldre om risikoen
for, at bgrn af neertbeslaegtede bliver fadt med en arvelig sygdom eller et
handicap. Disse oplysninger kan hjeelpe borgerne i deres valg af partner.

Men ikke mindst skal oplysningerne hjeelpe borgerne med at vurdere og
tage hgjde for den risiko, der kan veere, nar man far barn med en
nartbeslagtet.

Vi haber derfor, at vi med denne pjece kan forebygge arvelige lidelser og
handicap hos bgrn.

Bertel Haarder Lars Lgkke Rasmussen
Minister for flygtninge, Indenrigs- og sundhedsminister
indvandrere og integration



Risiko for medfgdte sygdomme og handicap

Hvis en faetter og en kusine far et barn
sammen, er der gget risiko for, at barnet
far en medfadt sygdom eller et handicap.
Risikoen er dobbelt s& stor, nar foraeldrene
er feetter og kusine, som nar foreeldrene
ikke er i familie med hinanden.

Generne kan veere skyld i
handicap og sygdomme

Der er mange arsager til sygdomme og
handicap. En arsag kan veere de gener,
som vi arver fra vores foreeldre.

Gener er arveanlaeg, som findes inde i
kroppens celler. De bestemmer, hvordan
vores krop fungerer, og hvordan den ser
ud, for eksempel vores harfarve og
gjenfarve. De kan ogsa veere med til at
bestemme, om vi far en sygdom.

Vi arver halvdelen af generne fra vores
far og halvdelen fra vores mor. Generne
optreeder derfor to og to i par, hvor det
ene gen er kommet fra moren, det andet
fra faren.

Vi kan have en fejl i ét af de to gener i et
genpar uden at vide det og uden at blive
syge. Det andet gen i genparret sikrer
nemlig, at vi ikke far en sygdom i den del
af vores krop, som genparret bestemmer.
Men hvis vi far et sygt gen fra begge
foreeldre, sa begge gener i genparret er
syge, udvikler vi en sygdom eller et
handicap i den del af kroppen, som
genparret bestemmer.

Sadan haenger det sammen med de gener,
der spiller en rolle ved feetter-kusine-
aegteskaber.



Generne gar i arv

Tegningen viser, hvordan gener gar i
arv fra forzeldre til bgrn. Bade far og
mor er i dette tilfeelde raske baerere
af den samme sygdom. Det vil sige,
at de har et rask gen (grant) og et
sygdomsgen (regdt). Foreeldrenes
gener kan kombineres i bgrnene pa
flere mader.

Et barn (red-r@d) har arvet det samme
sygdomsgen fra bade far og mor og
er derfor fedt med sygdommen.

To barn (red-gran, gran-rad) er raske
bzerere af sygdommen uden selv at
veere syge. De har kun faet sygdoms-
genet fra den ene forzlder, ikke fra
dem begge. De risikerer at baere syg-
dommen videre, hvis de far barn
med en anden med det samme gen.

Et barn (gren-gren) har arvet det
normale gen fra begge foreeldre og
vil derfor veere rask og ikke fare syg-
dommen videre til sine barn.
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Hvorfor er risikoen gget, nar for-
eldrene er feetter og kusine?

Hvis forzeldrene er feetter og kusine, gges
risikoen for, at barnet bliver fgdt med en
arvelig sygdom. Risikoen for, at en feetter
og kusine har det samme sygdomsgen, er
starre end for ubesleegtede. Det skyldes, at
en feetter og kusine kan have arvet det
samme sygdomsgen fra deres faelles bedste-
mor eller bedstefar. Dermed risikerer de,
at deres barn far det syge gen fra dem
begge og derfor fades med sygdommen.

Hvilke sygdomme og handicap er
der tale om?

Der kan for eksempel veere tale om stof-
skiftesygdomme og blodsygdomme med
alvorlige fysiske eller mentale udviklings-
problemer. Der kan ogsa veere tale om med-
fadte hareskader eller synsskader — maske
med dgvhed eller blindhed — og om mange
former for misdannelser.
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En arvelig blodsygdom

Essa og Salha er feetter og kusine.
De har faet en datter, der er fadt
med en alvorlig blodsygdom og der-
for far behandling og regelmaessige
blodtransfusioner.

Leegerne har forklaret, at sygdom-
men er opstaet, fordi Salha og Essa
begge er raske bezerere af den. Syg-
dommen er gaet i arv fra dem begge
til datteren, der derfor er blevet syg.

Pa tegningen er datteren det rade
barn.



Hvor stor er risikoen?

Over 95 procent af alle bgrn bliver fadt
raske, uanset om forzldrene er beslegte-

de eller ej. Alle foreeldre har en lille risiko Der er risiko,
for at f& et barn med en alvorlig medfadt selv om der
lidelse. Risikoen er 1-2 procent, nar foreel- ikke er sygdom i familien

drene ikke er neertbesleegtede.
Der er ingen medfgdte sygdomme

| et feetter-kusine-aegteskab fordobles risi- eller handicap i Rehmanns familie.
koen til cirka 2-4 procent. Hvis der i for- Derfor teenkte han ikke over risikoen
vejen er medfgdte sygdomme eller handi- ved at gifte sig med sin kusine og fa
cap i familien, er risikoen statrre. barn med hende, selv om de er
naertbesleegtede. Deres farste barn
Risikoen er ogsa sterre, hvis der forekom- blev fgdt med en alvorlig sygdom.
mer mange besleegtede agteskaber i P& hospitalet sagde legen, at selv
familien, sa foreeldrene er besleegtede pa om der ikke er sygdom i familien i
mere end én made, for eksempel bade forvejen, er der en gget risiko, nar
som feetter-kusine og som grandfaetter- foreeldrene er i neer familie med
grandkusine. hinanden. Sygdomsgenerne kan
overfgres fra generation til genera-
Der er ikke gget risiko for at fa et handi- tion, uden at det bliver opdaget, at
cappet barn med en mand eller kvinde, sygdommen findes i familien. Selv
hvis foraeldre er feetter og kusine. Bare om ingen i familien er syge, er bade
parret ikke selv er feetter og kusine. Rehmann og hans kone beerere af

det samme sygdomsgen, som de
begge har givet videre til deres barn.



Hvad kan du selv ggre?

Du skal veere seerligt opmaerksom pa
risikoen, hvis:

e du vil have et barn med din feetter eller
kusine

= du allerede har faet et eller flere handicap-
pede bgrn

e du kender til medfadte sygdomme eller
handicap i din familie, for eksempel en
feetters, kusines, brors eller sgsters barn.

Undersggelser hos leegen

Laegen kan ikke ved hjelp af en blodpragve
afgere, om en feetter og kusine kan fa bern
sammen uden problemer. Nar kvinden er gra-
vid, ber hun ga til undersggelser hos sin lege
og jordemoder. Her undersgger de, om
kvinden og fosteret har det godt. For at
undersgge om barnet far medfedte lidelser
eller handicap, kan kvinden blive henvist til
andre undersggelser, for eksempel en ultralyd-
scanning. | serlige tilfeelde kan kvinden ogsa
blive tilbudt en moderkage- eller fostervands-
preve. Undersaggelserne kan ikke afslare alle
sygdomme og handicap.

“Det er vigtigt, at kommende
foreeldrepar taler med deres
lege. Det er iseer vigtigt, hvis
foreeldrene er faetter og kusine.
Hos leegen bliver de tilbudt
graviditetsundersggelser og far
radd og vejledning”, siger prak-
tiserende laege Peter Krogh.
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