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- Endvidere skal vurderingen fra et genterapi- .
rad indhentes af andre myndigheder, der efter.
den nugeldende lovgivning skal traeffe afgm-el—

se i sager om, hvorvidtet projekt, som involve-

rer brug af genterapl, kan iveerkseaettes.

Genterapirddet vil siledes skulle afgive en
obligatorisk udtalelse il alle godkendelsesmyn-
digheder, det vil sige det videnskabsetiske kom-
itésystem og Sundhedsstyrelsen, herunder -
Sundhedsstyrelsens Laegemiddelafdeling.

Radet teenkes sammensat af seerligt fagkyn-
dige og af reprasentanter for blandt andet
patientorganisationer, Det Etiske Rad og Den
Centrale Videnskabsetiske Komité. Endvidere
skal Miljestyrelsen og Arbejdstilsynet inddra-
ges, siledes at miljomeessige, herunder arbejds-
miljemeessige hensyn er sikret. ~

Der ber vare mulighed for offenthgt kend-
skab til de projekter, der foreleegges genterapi-
radet. )

Som led i rddets informationsskabende virk- -
somhed over for offentligheden foreslas det, at
rddet én gang om &ret afgiver en rapport om sit
arbejde. .

8. SAMMENFATNING

- Sundhedsstyrelsen har med sin rapport vist, at i
fremtiden vil genterapien &bne for nye behand-
lingsmuligheder af sygdomme, der i dag i ver-
ste fald er dedelige. Sundhedsstyrelsens rapport
har ogsd vist, at der ber sikres 8benhed, indsigt
og kontrol med udviklingen Regeringen finder
derfor,

— at der ber etableres et genterapirad, som skal
rédgive Sundhedsstyrelsen og det viden-
skabsetiske komitésystem i forbindelse med
enhver form for brug af genteknologi ved
forskning, diagnose og behandlmg af menne-
sker,

— at der ber etableres en anmeldelses— og god-
kendelsesordning, sdledes at ny behandling
med genterapi alene kan p&begyndes efter
godkendelse af Sundhedsstyrelsen og pa bag-
grund af en vurdering fra genterapirddet,

-~ at patientrettighederne udformes under hen-
syn til de seerlige problemstillinger, som gen-
teknologien kan teenkes at rejse f.eks. i forbin-
delse med information og samtykke til leege-
lig behandling og wderegwelse af helbreds-
oplysninger, -

~ at der ber sikres fagkyndig genehsk rddgiv-
ning i forbindelse med brugen af gentest,

— at der ber indferes forbud mod brug af gen-
terapi pa kensceller og tidlige udviklede g,

~ at der ber indferes forbud mod etablering af :
kloning og etablering af artshybrider med
mennesker som part m.v. ved hjlp af gen-~
teknologl, og . :

- at den faglige kunnen og ekspertlse ber over-
vejes sikret gennem oprettelsen af et leegeligt -
speciale i klinisk genetik

9. HORING OG DEBAT
Regeringen vil sende sin redegorelse og Sund-
hedsstyrelsens rapport ud til debat om rammer-

ne for udviklingen af genteknologien i forbin-
delse med den legelige behandling. ‘

Den forste sag pd.dagsordenen var:

1) Anden (sidste) behandling af beslutnings-
forslag nr. B 101:

Forslag til folketingsbeslutning i henhold til
grundlovens § 47 med hensyn til statsregnska-
bet for finansédret 1992.

Af Finansudvalget.

(Fremsat 5/4 95. Ferste behandling 25/4 95).

Der var ikke stillet sendringsforslag.
Forslaget sattes til forhandling.

Ingen bad ‘'om ordet.

Afstemning
Forslaget til folkeﬁﬁgébeélutning vedtoges

enstemmigt med 111 stemmer.

Formanden
Dette vil blive meddelt finansministeren.



