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Fredag den 3. december 1999 (B 15)

Morten Helveg Petersen (RV):

Det Radikale Venstre kan ikke stotte forslaget.
Vi mener naturligvis pa linje med en raekke an-
dre ordferere, at det er vigtigt med savel faglig
kompetence som etiske vurderinger inden for
det genteknologiske omrade, men vi er ikke
overbeviste om, at oprettelse af et genterapirad
nedvendigvis er s& god en idé, som forslagsstil-
lerne gor sig til talsmeend for.

Der eksisterer allerede i dag flere kompetente
rad og organer, som det kunne vere oplagt at
traekke pa i forbindelse med problemstillinger
pa det her genterapeutiske felt. Det Etiske Rad,
Teknologiradet og hele det videnskabsetiske
komitésystem har veeret neevnt som eksempler
pa organer, der kunne behandle nogle af denne
her type problemstillinger.

Vi stiller os derfor tvivlende over for, om der
er behov for oprettelse af endnu et rad. Det
skulle jo nedig ende sidan, at hver gang der er
en ny problemstilling, der har med ny teknologi
at gore, og som det politiske system har sveert
ved at behandle, forfalder man til den nemme
losning, det matte veere at oprette nye rad,
nevn og styrelser, og hvad det ellers matte
veere.

Pa den baggrund kan vi ikke stotte det frem-
satte forslag, men vi synes, at det er fornuftigt
at saette spergsmalet pa dagsordenen i nogle af
de allerede eksisterende rdd og komiteer.

Tove Videbak (KRF):

Et genterapirdd, som her skitseres, er en meget
kompliceret storrelse. Det er helt rigtigt, at vi,

dvs. bade lovgiverne og befolkningen, har be-
hov for at fa skabt overblik over dette nye og

ukendte omrade. Og det er maske muligt for et
sadant rad lebende at orientere om udviklingen
og de kendte perspektiver, der opstar, men de
etiske perspektiver vil nok fortsat bedst kunne
varetages af Det Etiske Rad eller Det Dyreetiske
Rad.

Generelt er det et ufattelig stort omrade med
mange forskellige opgaver, som s& eventuelt
skulle sammenfattes i ét rdd, men sommerens
forvirrede presseomtale af et rodet forseg med
genterapi efterlader offentligheden magteslos
og utryg. Derfor har vi brug for at gere noget
pa omradet, og Kristeligt Folkeparti vil gerne
veere med til at undersoge, om det er et nyt
genterapirdd, vi skal have, eller om vi skal ju-
stere eller opnormere eller give ekstra ressour-
cer til nogle af de allerede eksisterende rad.

Den fg. formand (Gitte Seeberg):
Ordfereren for forslagsstillerne, fru Yvonne
Herlov Andersen. .

Yvonne Herlov Andersen (CD):

Allerede i 1995 anbefalede Sundhedsstyrelsen,
at der skulle oprettes et genterapirad, fordi man
syntes, at det var nyttigt at samle den fornedne
tekniske, etiske og politiske ekspertise for at
kunne, som det hed, fremme en positiv udvik-
ling pa omradet genterapi. Den anbefaling blev
jo imidlertid ikke fulgt, og siden har udviklin-
gen og ikke mindst de gennemforte forseg her-
hjemme vist, at et genterapirad er nedvendigt,
ikke mindst for at kunne holde offentligheden
fuldt informeret om den udvikling, der er pa
omradet.

Der er jo ikke uden grund knyttet store for-
ventninger til behandlingen med genterapi, for-
di det er en behandling, der, nar den kan gen-
nemferes, kan tilfore nye egenskaber til det en-
kelte individ eller koirigere en medf@dt gene-
tisk defekt. '

Men s& har det jo vist sig i prak51s, at det sy-
stem, som vi har bygget til at tage sig af de vi-
denskabelige forseg, det videnskabsetiske ko-
mitésystem, jo ikke er teenkt og opbygget til
ogsa at tage sig af det nye omrade, genterapi.

Vi er herhjemme endnu ikke kommet sa
langt, at vi selv kan fremstille genterapiproduk-
ter. Vi har simpelt hen ikke produktionsfacilite-
ter til f.eks. virale vektorer, og samtidig har vi
kun i begraenset omfang egnede faciliteter til
sikkerhedsmeessigt forsvarligt at kunne klare
behandling og kontrol.

Det forseg, der har veeret i Arhus, blev da
ogsa gennemfort p& danske pahenter med vira-
le produkter fremstillet og indkebt i udlandet.
Forseget viste det veerst teenkelige scenario,
hvis man ensker befolkningens positive hold-
ning til forseg og behandling med genterapi.
Der var jo tale om forseg pa to grupper af pa-
tienter: en meget lille gruppe, om hvilken der
var udferdiget protokol, og en steire gruppe

- udenfor, som derfor heller ikke var fulgt or-

dentligt op. Forspget var sjusket gennemfort og,
synes jeg, etisk meget langt fra det ideelle:
Sveert syge mennesker betalte selv for en be-
handling, der var eksperimentel, og som ikke
hjalp eller helbredte én eneste af patienterne.
Det vil vi ikke opleve igen, og det er derfor
nedvendigt at knytte et genterapirad til det vi-
denskabsetiske komitésystem for at understatte
den sagsbehandling, der foregér i de lokale vi-



