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tering af, at der kan veere risiko for, at en alvor-
lig arvelig sygdom kan videregives til fosteret.
Sundhedsstyrelsen har i fordret 1995 udsendt
nye reviderede retningslinjer til leegerne pé det-
te omrade, der seerligt understreger nedvendlg-
heden af genetisk rddgivning.

Udviklingen med brug af genetiske test inden
for diagnostikken vil kraeve opmeerksomhed pa
grund af helbredsoplysningernes felsomme
karakter. Disse oplysninger vil typisk veere af
stor betydning ikke alene for patienten selv,
men i de tilfelde, hvor der er tale om arvelige
sygdomme, kan oplysningerne ogsa f& stor
betydning for hele patientens familie. Patientens
informerede og udtrykkelige samtykke til vide-
regivelse af disse oplysninger mé derfor sikres.
En kommende lovgivning om patientrettigheder
vil seerligt inddrage disse hensyn.

Valget mellem at kende til og ikke at kende til
sin genetiske sammensatning - for eksempel
om man er rask, anleegsbeerer eller selv.haren
alvorlig arvelig sygdom, som vil bryde ud pd et
tidspunkt — er allerede i dag en realitet ved en
del arvelige sygdomme. Men dette dilemma ~
om det er en fordel at vide eller ikke at vide -
fremtraeder seerlig klart ved den nye gentekno-
logi. I seerlige situationer kan der opsta dilem-
maer f.eks. ved spergsmalet om, i hvilket
omfang det er forsvarligt uopfordret at rette
henvendelse til personer eller persongrupper for
at bede dem medvirke i genetiske undersogel-
ser.

Dette medforer, at det af lovglvmngen klart
ber fremga, at det enkelte menneske ikke alene
har en ret til »at kende til« sine gener, men ogsd
har en ret til »ikke at kende til« sine gener — det
vil sige en ret til at fraveelge oplysninger. Den
enkeltes eget frie valg til ikke at vide noget om
sin fremtid md beskyttes, ndr det drejer sig-om
sygdomme, som kan bryde ud senere i livet.

En kommende lovgivning om patientrettig-
heder vil seerligt inddrage disse hensyn.

Der ber endvidere fastseettes retningslinjer for
genetisk rddgivning i forbindelse med brugen af
sadanne test bade pa de offentlige og de private
klinikker i Danmark. Retningslinjerne for gene-
tisk information og rddgivning skal blandt
andet sikre, at informationen gives af seerligt
kyndige, sdledes at mennesker, der stir over for
valget mellem at fa oplysninger eller ikke, kan
blive stettet bedst muligt ud fra deres egne for-
udszetninger og ensker om det niveau af infor-
mation, som de vil modtage. Det kan for eksem-~
pel veare en situation, hvor et familiemedlems

kendskab til sin anleegsbeaererstatus i visse tilfzel-
de vil medfere et »automatisk’ kendskab« til
samme status for andre familiemedlemmer; som
muligvis ikke selv ensker at fi denne informa-
tion.

Sundhedsstyrelsen vil blive bedt om at udar-
bejde forslag til disse retningslinjer, som skal
gelde for bade det offentlige og det pnvate
sundhedssystem.

Da et sddant valg kan have betydning for hele
sleegten, ber det overvejes, om ogsé bern under
18 &r uden foreeldrenes accept kan fa informa-
tion om deres genetiske status, f.eks. svarende
til de frivilligt accepterede retningslinjer pa
Arvegenetisk Institut for sygdommen Hunting-
tons chorea. Der er i sddanne tilfzelde tale om at
fa kendskab til en alvorlig arvelig sygdom med
eventuel smertefuld og dedelig udgang, og som
typisk ferst bryder ud senere i livet.

Sundhedsstyrelsen overvejer for sjeblikket
om »klinisk genetik« skal oprettes som et leege-
ligt speciale, sdledes at ekspertisen pd omradet
kan samles og udvikles, og séledes at det sikres,
at der er et niveau af hej faglig kunnen inden for
omradet i Danmark.

4. SARLIGT OM GENTERAPI - GENTEK-
NOLOGIENS ANVENDELSE TIL
‘BEHANDLING AF SYGDOMME HOS
MENNESKER

Ved genterapi overferes nyt genetisk materiale
til et menneskes celler med henblik pa syg-
domsbehandling. Der skelnes mellem genterapi
pé kropsceller, som er behandling af kropsceller,
det vil sige celler, hvor sendringerne ikke kan
arves og viderefores til naeste generation, og
genterapi pa kensceller, det vil sige celler, hvor
eendringerne nedarves og pﬁvxrker de kommen-~
de generationer.

Genterapi pd kropsceller ;(smntztisk'e celler)

Behandling med gener hos mennesker — gen-
terapi — blev en realitet i 1989-90 (USA) oger i
dag pabegyndt eller under forberedelse i en
reekke europeiske lande. Omkring 100 forseg
pé kropsceller foregér for tiden rundt omkring i
verden. Der indszettes et nyt gen i celler p&
patienter, hvor arvet eller erhvervet gendefekt
medferer sygdom. Det drejer sig alene om
behandling af kropsceller, det vil sige celler,



