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pe) kan opné nzesten fuld sikkerhed for vaevsforlige-

lighed. : :

Denne -anvendelsesmulighed - af precimplantations-

diagnostik var ikke forudset ved lovens vedtagelse. -
I forbindelse med en sag, som blev kendt i offent-

ligheden i 2002, forte en samlet vurdering af de be-
handlingsmessige, de lovgivningsmessige og de eti-
ske hensyn i den konkrete sag til accept af en sgsor-
teritig med tilknyttet véaevsforligelighedsundersegelse
pé betingelse af, at blandt andet f@lgende v11ka1 var
opfyldt: : ‘

~ at formalet er at hjeelpe et barn’ af én af for aeld1 ene
eller dem begge, -

— at det pageeldende barn led af livstruende sygdom,

‘- at alle andre behandlingsmuligheder var undersogt,
og at der ikke findes ligevardige alternativer tll s0-
skendedonation af stamceller,

— at behandling af det syge barn med stamceller fra
navlesnor eller knoglemarv fra enrask bror eller so-
ster-ud- fra sundhedsfaglige erfaringer kunne for-
ventes at kunne fore til en afgerende. forbedring i
barnets helbredstilstand og/eller overlevelsesmu-
ligheder,

— at det raske barn ikke i forbindelse med donation
udsattes for indgreb, der i sig selv e uacceptable,
for eksempel fordi det er velfeerdsiruende, i alvorlig
grad smertefuldt eller pd anden méde krankende,

— at forzldrene havde modtaget en grundig informa-

tion og radgivning som forudseetning for behandlin-

. gen, hvorunder der ogsé redegores for belastninger-

e for kvinden og graden af sandsynlighed for at

. opna et vaevsforligeligt og sygdomsfiit barn; og - »
— at der ikke skete genetisk.modifikation af det eller
de g, der udvelges. -

I den konkrete situation; som var den forste af sin
art herhjemme, samt ved afgerelse af yderligere en til-
svarende sag i januar 2004, blev der endvidere stillet
krav om, at betingelsen om arvelighed skulle veere op-
fyldt, jf. § 7, stk.1. Da hensynet til at redde et sygt
barns liv vejer lige tungt i en familie, hvad enten der
er tale om én arvelig 'sygdom eller ej; og dette hensyn
altid under sidanne omstendigheder mi antages at
veere bestemmende for, at behandlingen enskes, fin-
der regeringen ikke, at man i disse ekstreme situatio=
ner kan lade accept eller afvisning veere betinget alene
af, om tilstanden i denne familie er arvelig.

Sundhedsstyrelsen har fort droftelser med reprae-
sentanter for de faglige specialer og ekspertomrader,
som er direkte eller indirekte involveret i behandlin-
gen af bern med livstruende sygdomme, som kan hel-
bredes ved stamcelletransplantation, og hvor en be-
slaegtet eller ubeslaegtet donor undtagelsesvis ikke kan

findes. Det fremgér af draftelserne, at sidanne tilfel-
de er meget sjeeldne, men dog ikke helt enestiende. P4
landsplan er der aktuelt kendskab-til 5 bern; hivor en
sédan problemstilling foreligger eller vurderes at vaere
under udvikling (heraf 2-3 hvor betingelsen om arve-
lig sygdom er opfyldt). Det er ligeledes vurderingen'i
det faglige system, at der fiemover kan forventes &r-
ligt at opsta et tilsvarende antal situationer, hvor man
i et hejspecialiseret behandlingsregi, under respekt for
lovgivningens bestemmelser om faglig omhu og sam-
vittighedsfuldhed, efter szdvanlig opfattelse vil kun-
ne anse sig som forpligtet til at afklare og drefte mu-~
ligheden for preeimplantationsdiagnostik med vasvsty-
peselektion med foraldrene til et barn med livstruen-
de sygdom, hvor disse ansker dette, og hvor alle andre
muligheder m4 anses for udtemte.

"Ud fia et samfundsmeessigt synspunkt ber der leg-
ges vaegt pé ikke at rokke ved befolkningens generelle
tillid til, at man i det danske sygehusvaesen gor alt,
hvad der er lovligt muligt og fagligt forsvarligt for at
redde et livstruende sygt barn i samréd med: dets for-
@ldre. Sundhedsstyrelsen har pd baggrund af foretag-
ne sonderinger vurderet, at der inden for de oven-
neevnte faglige specialer og ekspertomrdder i dag er
veesentlig enighed om, at dei bar vaere en mulighed for

- i det danske sundhedsveesen at kunne tilbyde gsorte-

ring for vaevstype 1 visse sjeldne tilfzelde, hvor et batn
har en livstruende sygdom, og hvor alle tilnermelses-
vis ligeveerdige behandlingsalternativer har varet for-
segt. Der vil som foruds&’tning for ivaerkseettelse kree-
ves en dybtgdende vurdering i den enkelte familie.

Efter den selvbestemmelses1 etlige dimension vil det

- idisse typel sager vaere op til kvinden/parret at tage en-

delig stilling til spor gsmalet om familieforegelse. Det
fortidsasttes herved, at kvinden/parret er velinformeret

- om alle veesentlige aspekter pa baggrund afen dybtga—

ende vur dermg af den enkelte familie.

Den 01nsorgsmaes51ge d11nens1on mdeholdel i den-
ne sammenheng to aspekeer, nemhg hensynet til det
allerede fodte, syge barn og til det kommende barn. I
relation til sidstneevnte kan oplyses, at stamcellerne
ved fodslen ikke tages fra barnet, men efter at fodsel
og afnavling er sket tages fra moderkagen med ved-
haengende navlesnor, som ellers bortskaffes. Belast-
ningen vurderes dermed alt andet lige som mindre end
eller svarende til sedvanlig seskendedonation af
stamceller, hvor donorbarnet oftest vil vaere bevidst
om behandlingens betydning for dets syge bror eller
sester, og stamcellerne udtages med en nal (knogle-
marv) eller filtreres fra blodet.

Der er fra nogle sider udtrykt bekymring for, om et
s&dant barn i mere permanent forstand kunne blive or-



