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74. mode

Torsdag den 21. marts 1985 kl. 13.00

Dagsorden:

1) Forste behandling af beslutningsforslag nr.:

B 1l6:

Forslag til folketingsbeslutning om opret-
telse af en systemeksportfond. (Offentlig del-
tagelse i systemeksportforretninger).

Af Svend Andersen (S) m.fl.

2) Forste behandling af beslutningsforslag nr.
B117:

Forslag til folketingsbeslutning om fremme
af udvikling og forskning inden for det me-
dikotekniske omrade.

Af Svend Andersen (S) m.fl.

3) Forste behandling af beslutningsforslag nr.
B 118:

Forslag til folketingsbeslutning om fremme
af udvikling af komponenter og metoder til
industrialiseret byfornyelse.

Af Svend Andersen (S) m.fl.

4) Forste behandling af beslutningsforslag nr.
B 119:

Forslag til folketingsbeslutning om fremme
af udviklingen inden for dansk akvakultur
(fiskeopdret).

Af Svend Andersen (S) m.fl.

5) Forste behandling af lovforslag nr. L 189:

Forslag til lov om @ndring af lov em tota-
lisatorspil.
Af Stavad (S) og Aase Olesen (RV) m.fl.

6) Forste behandling af lovforslag nr. L 198:
Forslag til lov om forhajelse af haedersga-

ver. ’

7) Forste behandling af lovforslag nr. L 181:

Forslag til lov om @ndring af lov om soci-
al bistand. (£ndring af reglerne om hjemsen-
delse af udlzndinge).

Af Tinning (VS) og Agerschou (SF) m.fl.

8) Forste behandling af beslutnmgsforslag nr.
B 114:

Forslag til folketingsbeslutning om begyn-
dende erstatningsbyggeri af helikopterbaren-
de fiskeriinspektionsskibe til Grenland og
Fxreerne.

Af Pelle Voigt (SF) m.fl.

9) Forste behandling af beslutningsforslag nr.
B 122

Forslag til folketingsbeslutning om fast-
leggelse af forhandlingsmandat i EF-unions-
forhandlingerne.

Af Albrechtsen (VS) m.fl.

Meddelelser fra formanden:

Ferste nzestformand (Knud Ostergaard):

I skrivelse af d.d. meddeler indenrigsmini-
steren, at hun ensker i henhold til forret-
ningsordenens § 19, stk. 4, at give folketinget
en skriftlig

Redegorelse om etik og medicinsk teknik.

(Redegorelse nr. R 12).

Eksemplarer vil blive omdelt, og redege-
relsen vil blive optaget i Folketingstidende.

Redegorelsen vil komme til forhandling
onsdag den 27. marts 1985.

Medlemmer af folketinget Anne Grete
Holmsgard (VS) og Leif Hermann (SF) har
meddelt mig, at de ensker til miljeministeren
at stille folgende:

Foresporgsel.

»Hvad kan ministeren oplyse om dioxin-
forurening af mennesker og milje, og hvad
agter ministeren at gere for at nedbringe di-
oxinforureningen 7«

(Foresporgsel nr. F 20).

Skriftlig redegorelse:

Indenrigsminis-terens redegorelse af 21/3 85
om etik og medicinsk teknik.
(Redegorelse nr. R 12).

Indenrigsministeren (Britta Schall Holberg)
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Etik og medicinsk teknik. Den debat, der
har varet i de forlebne maneder om viden-
skabelige, lagelige og etiske spergsmal, har
vist, at der er en stor interesse i befolkningen
for at debattere disse emner.

Nér det er tilfeeldet, er det, fordi debatten
er vigtig og foles nervarende for hver enkelt
af os.

Mange mennesker er bange for den tekni-
ske udvikling. Mange gér sa vidt, at de gerne
sd den stoppet.
nodvendig, hvis vi stadig vil forbedre den
legelige forskning og dermed vore mulighe-
der for at behandle medmennesker eller gore
tilvaerelsen lettere for dem. Desuden kender
denne diskussion ikke landegrenser. Forsk-

ningen foregar i alle lande omkring os, og vi -

skal ikke tro, at vi undgar 4t tage stilling til
disse veasentlige menneskelige, etiske og vi-
denskabelige sporgsmal.

Nar denne debat kommer sd sterkt nu, er
det, fordi vi nu er néet til et punkt i den la-
gelige forskning, hvor vi kan nogle ting, som
stiller nogle helt vitale spergsmél, som vi ma
tage stilling til. Jeg har ikke dermed sagt, at
vi skal vaere forskreekkede og bange og hand-
le i panik eller fare ud med alskens forbud,
men at vi skal tage denne diskussion nu,
mens vi endnu har mulighed for at tage stil-
ling til, hvad vi vil bruge teknikken til.

Alle kender vel angsten eller utrygheden
over for de tekniske muligheder, som de fer-
reste af os i virkeligheden har forudsatninger
for at forstd den fulde reekkevidde af. Sagen
er, at vi her har at gere med teknikker, som
kan medfore @ndringer i vores arvemasse,
eller som i det hele taget ‘rejser spergsmalet
om, hvordan vi skal behandle det tidlige
menneskelige liv. Begge disse problemstillin-
ger forer uundgaeligt til en reekke fundamen-
tale sporgsmal, som sjeldent diskuteres i den
almindelige politiske debat, men som ikke
desto mindre er vasentlige for hver enkelt af
0s.

Disse teknikker rejser i storre eller mindre
grad problemer, som ikke kan leses inden
for rammerne af den almindelige legelige
etik, saledes som den er nedlagt i legeloftet
og de gvrige regler, som forpligter leegerne til
»god legeskik«. Disse regler er i altafgeren-
de grad styret af et hensyn til den enkelte
patients ve og vel, men det karakteristiske
for de teknikker, vi her har med at gore, er
netop, at de kan fa konsekvenser af en saddan

Men viden er nu engang .

rekkevidde, at patienthensynet alene ikke er
tilstreekkeligt til at legitimere deres brug ube-
grenset. Det gelder efter min opfattelse kla-
rest, hvor der enten er tale om mulige ind-
greb i arvemassen — dvs. ved den sikaldte

‘genterapi pa befrugtede ag eller kenscelier

og ved den pranatale diagnostik — eller hvor
det drejer sig om, hvilken behandling vi skal
give det tidlige menneskelige liv, iser i for-
bindelse med forseg pa befrugtede &g og pa
fostre. I den sidste situation er der jo ikke
nogen konkret patient, der kan give samtyk-
ke til forseget.

Det er forst og fremmest i disse situatio-
ner, at vi er nedt til at besinde os p4, hvilket
menneskesyn vi ensker varetaget fremover i
den mdde, teknikkerne skal anvendes pa.
Heroverfor star s hensynet til den frie forsk-
ning, uden hvis resultater vi bl.a. inden for
patientbehandlingen ikke havde néet det hoje
stade, vi har. Fremtiden er altsé ikke alene
noget, der kan skabe utryghed. Den rummer
ogsd muligheder for forbedret livskvalitet —
endda med de samme teknikker som dem,
der giver anledning til utrygheden. Men jeg

tror, det er nedvendigt at forstd, at mangelen

pd relevant, serios debat om disse ting bety-
der alvorlige problemer ogsd for forskningen.
En uartikuleret nervesitet for, »hvad de la-
ver«, kan let skabe nogle konfrontationer,
der vil veere uheldige.

Det forste, der skal gores, er at (gen)skabe
tilliden mellem den lagelige forskning og
befolkningen, en tillid, som kan tjene som
grundlag for en konstruktiv dialog.

For at fi en afklaring af, om utrygheden
er velbegrundet, eller i hvilken udstrazkning
vi ma hilse disse nye teknikker velkomne’
som nyttige led i vor kamp mod sygdomme
og lidelser, vi ellers ville st magteslose over
for, blev heringen pa rigshospitalet i novem-
ber 1983 arrangeret og etikudvalget nedsat i .
april 1984. Udvalgets rapport, » Fremskridtets
pris«, foreld i efteraret 1984 og har nu varet
ude til offentlig debat i smd 6 maneder — en
levende og engageret debat, som mange med
meget forskellig baggrund har deltaget i.

Det sidste er ikke det mindst veesentlige.

Asger Baunsbak-Jensen har i et indleg
skrevet: »I et demokratisk samfund udkry-
stalliserer den etiske bevidsthed sig gennem
den folkelige debat, som den udfolder sig i
politiske, kirkelige og faglige kredse. Men
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den hgjeste besluttende myndighed er folke-
tinget.«

Folketinget er ude af stand til at tage stil-
ling til disse vasentlige spergsmal, hvis vi
ikke har lyttet til de meningsudvekslinger,
der er ude omkring. Og det har netop veret
meningen med denne hering og med rappor-
ten at leegge op til denne folkelige debat.

Med denne redegorelse er det si tanken,
at folketinget stopper op og diskuterer, hvad
vi foler og tenker pa basis ogsa af det, vi-har
hert og lest i debatten, inden vi i efterdret
tager et skridt videre og i fellesskab forseger
at fastlegge nogle retningslinier ved lov.

Et af de vasentligste kritikpunkter, der har
veeret rettet mod rapporten »Fremskridtets
pris«, har varet, at man vel talte om menne-
skesyn og etik, men ikke definerede begre-
berne. Og rigtigt er det jo, at det ikke er mu-
ligt at tage stilling til, hvad man kan sige ja
til og nej til, hvad der er en forbedring af
livskvalitet, og hvad der er det stik modsatte,
uden at man har gjort sig klart, hvad det er

fra.

Jeg kan levende forestille mig vanskelighe-
den, udvalget har stdet over for, hvis det
skulle definere en saddan etisk grundholdning.

Det er jo pracis det samme, som jeg, da

jeg skulle skrive denne redegorelse, og nu_

ogsa folketingets mediemmer kommer til at
std over for.

For det er ikke sddan, at vi har et alment
forpligtende etisk grundlag. Det skal nok
vise sig, at der pé tveers gennem partierne vil
ga helt forskellige synspunkter m.h.t. disse
ting, iseer nar vi kommer til de konkrete pro-
blemer.

Og det er ogsa farligt, hvis folketinget eller
jeg troede det muligt at opstille en etisk mal-
setning, sd vi forsegte at indtage rollen som
~ overdommere i etiske spergsmal over for bé-
de forskning og befolkning. Det ville vaere
problematisk, hvis et folketingsflertal gjorde
sig til moralsk dommer over et mindretal og
postulerede, at en eller anden tankegang eller
lov afspejler en hgjere etisk opfattelse end
mindretallets.

Jeg advarer ogsd imod, at vi griber til
overdreven lovgivning, der snarere end at
give mere livskvalitet indsn@vrer menneskers
mulighed for at veere mennesker med alle de
forskellige onsker og hib og veremader, vi
nu har.

for et grundlag, et menneskesyn, man gar ud

Nir dette er sagt, mener jeg alligevel, jeg
bliver nedt til at opridse nogle af de funda-
mentale dele af det menneskesyn, som har
veeret grundleggende for udarbejdelsen af
denne redegerelse, for jeg er enig i, at et
grundlag for debatten ma vi hver is@r have.
Ellers kan vi ikke tage stilling.

Udgangspunktet for en etisk debat er hen-
synet til det enkelte individ.

En retsstat forudsetter samfuudets aktive
veern om det enkelte menneske, og behovet
for beskyttelse bliver desto sterkere, jo sva-
gere enkeltindividet er. Det betyder ogsa, at
individet har krav pé respekt for sin.integri-
tet allerede fra sin forste tilblivelse.

‘Derfor taler vi ogsd om frlhedsrettlgheder,
menneskerettigheder.

Til denne diskussion herer ogsd gnsket om
social og sundhedsmassig retferdighed. Her
spiller hensynet til lighed og ensket om ud-
ligning af forskelle sterkt ind. Men ogsé kra-
vet og ensket om, at mennesker kan blive
behandlet og lindret i deres smerter, er vee-
sentligt. Det horer sterkt til de krav, vi ma
stille til etikken i vort samfund, at vi vil hjeel-
pe og lindre.

Men vi har heroverfor ogsid en anden dis-
kussion eller en anden fundamental rettig-
hed: retten til at vere forskellige og retten til
en genetisk arv, der ikke er gjort kunstige
indgreb i.

Et samfund kan ikke fungere, ja, det har
vel ingen mening, hvis vi alle var ens, ens
skabt og ens tenkende. Netop forskellighe-
den, mangfoldigheden, er et helt basalt ele-
ment i v-~rt samfund. Ingen nye tanker ville
blive t@nkt, og mange sociale, almenmenne-
skelige folelser ville blive edelagt i os, hvis vi
ikke anerkendte retten til at teenke og handle
og veere anderledes. I et ordentligt samfund
som det, vi bekender os til, kan vicdkke tilla-
de os at sige, at vi ikke har brug for alle, og-
s& de'svageste.

Det er meget tydeligt i debatten, at der
hersker en reel angst for, at teknikkerne skal
blive misbrugt til at forfelge formal i retning
af, at mennesker, som er afvigende, for frem-
tiden ikke skal fodes, fordi de af den ene
eller anden grund er besvearlige at have med
at gere. Jeg er naturligvis enig i, at en sddan
udvikling ma det vere vores pligt at forhin-
dre. Men helt enkel er sagen jo ikke, for
hvad er retten til at veere afvigende, hvis af-
vigeren i givet fald vil blive dybt dndssvag?
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Jeg synes, det er rigtigt at sige, at vort ideal
om livet og mennesket aldrig ma blive, at vi
onsker os et fuldstendig fejlfrit liv — men jeg
synes ogsd, at vi er nedt til at stille os selv
det sporgsmal: hvem har myndighed til at
afgore, at andre ikke skal slippe for en lidel-
se? Det, mener jeg, er et centralt spergsmal i
alt dette. )

Et er jo, at den, der selv rammes af en
lidelse, med sig selv kan tage kampen op og
leve et rigt liv pd trods af lidelsen - ja, jeg
tror i og for sig et nok sa rigt liv som mange
andre, der ikke meder disse problemer péa
deres vej — et andet er, om jeg som medmen-
neske kan forsvare at afvise at hjelpe, hvor
hjzlp er mulig, eller kan forsvare ikke at for-
mindske eller maske afskaffe denne lidelse.

Jeg mener altsd, at vi er nedt til at sondre
mellem de situationer, hvor der er tale om, at
teknikkerne wudarter, og si& de situationer,
hvor teknikkerne agtes brugt til undersogelse
og behandling af sygdom.

Over for de tilfelde, hvor teknikkerne ud-
arter til at tjene andre formal, kan vi hente
stotte i en lang raekke officielle erkleringer
af etisk natur — f.eks. menneskerettigheds-

erkleringen og Europakonventionen — og i

vor almene etiske og demokratiske tradition.

I den anden situation derimod — hvor tek-
nikkerne bruges for at tjene patienthensynet
— kan vi ikke uden videre stette os til disse
dokumenter og traditioner, for den vejled-
ning, de giver, er begrenset. 1 debatten er
der f.eks. blevet peget pad den tyske filosof
Kants maksime om, at vi ikke ma behandle
andre mennesker som midler. Men hvad vil
det sige, nar vi stir i en situation, hvor det
drejer sig om at bekempe sygdom? Ingen vil
vel sige, at den lege eller videnskabsmand,
der forseger at finde nye veje til at opspore
og behandle. sygdomme, behandler andre
mennesker som midler. Det er baggrunden
for, at Europaradet i sin rekommandation
om genteknik udtrykkeligt nzvnte »terapeu-
tisk tillempning«, altsd behandling af syg-
domme, som noget, der er ganske i overens-
stemmelse med menneskets rettigheder.

Det, der er det centrale problem, er for
mig, at vi nu er néet sa langt med hensyn til,
hvad vi kan pa det legelige omréde, at ogsd i
de situationer, hvor der er et patienthensyn —
eller et hensyn til forskningen — kan vi blive
nedt til at satte nogle graenser. Det er det
nye i sagen, og det er det, der tvinger os ud i

at méitte foretage nogle meget vanskelige af-
vejninger, oven i kebet tit i nogle meget kon-
krete situationer, hvor det kan veere vanske-
ligt at forklare for andre, hvilke hensyn der
maé tillegges storst vaegt, idet situationen ikke
er almen og generel. , '
Det kan vare utilfredsstillende som kon-
klusion, men jeg finder, at den ikke desto
mindre rammer noget centralt. Jeg vil derfor
nu mere i detaljer se pd de enkelte teknikker
og derefter vende mig til hovedlinjerne i et
kommende lovforslag, som jeg ser det.

Teknikkerne. Lad os starte med de helt
klare tilfelde, der steder an mod og vil
krenke afgerende etiske hensyn, der er knyt-
tet til vores opfattelse af, hvad et menneske
og et menneskeligt liv er og ber vere, nemlig
kloning af menneskelige individer, fremstil-
ling af blandingsvaesener af dyr og menne-
sker, fremstilling af mosaikindivider, serie-
fremstilling af mennesker.

Debatten har vist — naturligvis, havde jeg
n&r sagt — at vi er enige om, at vi her stir
over for tilfelde, hvor teknikken udarter og
ikke tjener noget som helst leegeligt formal.

Der er altsd almindelig enighed om, at her
gir graensen for, hvad vi ville finde tillade-
ligt.

Da vi altsd i dag s®tter en absolut granse
for forskningsfriheden ved brugen af de ge-
netiske teknikker til at fremstille kunstige
menneskelige individer, er det eneste sporgs-
mal, om forbud herimod skal optages i en
lov eller skal nedlzgges pa anden méde.

Selv har jeg ikke taget endelig stilling til
dette spergsmal, som jeg vender tilbage til
nedenfor under gennemgangen af principper-
ne for et lovforslag.

De kunstige befrugtningsteknikker stiller
os ikke over for et krav om sd klare etiske
granser.

. Udgangspunktet for en vurdering af tek-
nikkerne méd vere, at der er et stort antal
par, der i dag ikke kan fi bern, og som
brendende ensker sig born. Teknikkerne har
til formél at afhjelpe denne barnleshed, som
for mange er et meget stort problem.

Det har i den forbindelse ofte vaeret frem-
fort, at noget kunne afhjalpes, hvis man lem-
pede betingelserne for at blive godkendt som
adoptivforaldre, da der her i landet og ude i
verden er bern, som mangler et forzldrepar,
der vil veerne om dem. P& denne baggrund
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blev adoptionsreglerne netop @ndret efter
forslag fra regeringen sidste ar, og regeringen
vil sikre, at disse regler bliver administreret
s& liberalt som muligt. Problemet er imidler-
tid, at der ikke er bern nok til adoption.

Problemet bliver ikke mindre af, at »rea-
gensglasbefrugtningen« jo endnu ikke giver
de resultater, parrene sd brendende ensker
sig. Der er tvertimod stor usikkerhed for-
bundet med metoden, hvilket desverre ofte
glemmes — med deraf folgende skuffede for-
ventninger hos de barnlese til folge.

Med dette i baghovedet er det dog min
klare opfattelse, at kunstig insemination og
»reagensglasbefrugtning« ikke frembyder de
store etiske problemer.

Kunstig insemination med donor har len-
ge veeret anerkendt og praktiseret; dette me-
ner jeg ikke vi skal antaste, ligesom jeg me-
ner, vi skal bibeholde donors anonymitet.
Andet er ikke til gleede for nogen af parter-
ne.

»Reagensglasmetoden«, som jo kun er pa
sit allerspaedeste forsegsstadium her i landet,
ser jeg heller ingen etiske problemer i — un-
der den forudsetning, at vi som hidtil neje
folger, hvordan de bern, der fodes, udvikler
sig. Jeg er ogsé enig i, at metoden — som hid-
til — kun ber tilbydes par — ud fra den be-

tragtning, at bern som grundregel har ret til

to forzldre.

Dér, hvor problemerne for alvor tegner sig
ved »reagensglasmetoden«, er dog ikke i sel-
ve behandlingen, hvor moderens zg befrug-
tes med donorszd eller mandens s&d til op-
setning i kvindens livmoder. Problemerne
tegner sig, nar der abnes mulighed for at ma-
nipulere med bdde &g og sad uden for liv-
moderen. Det, vi skal drefte her, er, om der
ma forskes i disse @g og sedceller.

Teknikken gor det muligt at befrugte ®g-
get uden for livmoderen og holde det i live i
en vis periode ~ i dag, sa vidt vides, op til 14
dage. Der foreligger dog oplysninger om op
til 30 dages livslengde i England.

Hvad enten de befrugtede =g er oversky-
dende, idet de ikke alle er blevet indfoert i en
kvinde som led i fremkaldelsen af en gravidi-
tet, eller de er blevet befrugtet udelukkende i
forskningsejemed, er det i denne situation, at
vi klarest er nedt til at besinde os pd vore
etiske vurderinger og vort menneskesyn, for-
di vi her stir i en situation, hvor forsknings-
interessen kommer i stor konflikt med noget

- et befrugtet &g — som har hele ansatsen til
et menneske i sig. Hvad er da et menneske?
Forskningens og teknikkens udvikling tvin-
ger os til at stille dette spergsmal og stiller os
over for et péatrengende - etisk, men ogsé
praktisk problem: hvordan skal og kan vi
behandle det befrugtede ag?

Det, vi er bange for, er jo genmanipulatio-
nen i den situation, en genmanipulations-
frygt, som kommer i konflikt med hensynet
til behandlingen af moderen for barnleshed.

Maéske kunne det vare en lesning i lovs-
form at forbyde, at befrugtede =g og kens-
celler, der har vearet genstand for forseg, der
ikke har til formal at forbedre selve befrugt-
ningsteknikken, indferes i en kvinde efter
forseget. Man ville dermed have udelukket
genmanipulation. Et sddant forbud kunne si
kombineres med et sat retningslinier for,
hvilke forseg der kunne tillades og i hvor
lang en periode. De forseg, der kan vere tale
om at tillade, ville dels vaere forseg, der stiler
mod at forbedre selve befrugtningsteknikken,
dels forseg, der har til formal at klarlegge
arvelige sygdommes opstden pé det tidligste
stadium af celledelingen. For begge typer af
forspg matte gaelde den 14 dages. frist, etik-
udvalget foreslog — i evrigt pd linje med,
hvad der er foresldet i England og Sverige.

Ellers vil opgaven i.det vesentlige ved de
kunstige befrugtningsteknikker besta i at fol-

_ge udviklingen- og varsko, - hvis der skulle

dukke nye ting op, som kraver at blive vur-
deret. Der er her iser grund til at pege pa
behovet for lgbende at folge udviklingen i
fryseteknikken for &g og befrugtede ag. Tek-
nikken anvendes ikke her i landet i dag, og
den rejser bade sundhedsmassige og juridi-
ske (f.eks. arveretlige) problemer. Til en sé-
dan opgave er et etisk rad velegnet efter min
mening. ‘

I den senere tid har surrogatmoderproble-
matikken spillet en vasentlig rolle i debatten.
Man kan imidlertid ikke sige, at surrogatmo-
dersituationen i sig selv er noget nyt, for ar-
rangementer af denne art kan lige sa vel teen-
kes ad naturlig vej. Man kunne forbyde sa-
danne arrangementer, men det ville ikke
kunne forhindre, at de fandt sted, sddan som
den slags arrangementer givetvis altid har
fundet sted.

Det, der er problematisk i den sammen-
hang, er langt snarere betalingsspergsmaélet,
som kan rejse behov for lovgivning. Vi har



7735

21/3 85: Redegerelse om ctik og medicinsk teknik

7736

[Indenrigsministeren]

en lang og god tradition for, at man heller
ikke ved adoption mé betale for born.

Den etiske konflikt, vi star i her, har altsa
snarere at gore med samfundets almindelige
familie- og -arveretlige regelsystem end med
grenserne for biomedicinsk teknik. I den
forbindelse er det ogsd et spergsmail, hvor-
dan faderens rettigheder er eller bar vere.

Indtil nu har det virkelig problematiske
altsd varet forsegene med befrugtede ag. To
andre lige s& komplicerede problemer er pa
den ene side den prznatale diagnostik og
screening og pd den anden genterapi pa le-
gemsceller eller konsceller og befrugtede &g
og fostre.

Pa vaesentllge punkter adskiller dlsse tek-
nikker sig fra hinanden.

Prenatal diagnostik — dvs. undersogelser
af fostre for medfedte sygdomme og defekter
— har séledes vearet praktiseret her i landet i
adskillige ar, mens genterapi — dvs. behand-
ling af det eller de gener, der er arsag til en
given sygdom — endnu er en ukendt teknik.
Fagfolk mener, at teknikken vil vere inden
for reekkevidde for legemsceller i overskuelig
fremtid, men kun for et lille antal sygdom-
me, mens det er langt mere tvivlsomt, om og
hvorndr den kan tenkes virkeliggjort pa
konsceller og befrugtede ag.

Nar den udferes pa legemsceller, er den i
virkeligheden at sammenligne med en organ-
transplantation og frembyder ikke andre eti-
ske problemer end denne. Hvis man tenkte
sig teknikken udfert pi kensceller eller be-
frugtede ag, ville indgrebet derimod ga i arv
og altsd frembyde de etiske problemer, der
knytter sig til, at der ville vaere sket en &n-
dring i arvemassen.

Béde ud fra et hensyn til, hvad der i dag
kan lade sig gere, og hvad teknikkens ind-
hold er, ma man dog sige, at de tungeste pro-
blemer foreligger, nar vi har at gere med den
prenatale diagnostik.

" Hvad er det, der gor, at det for udenfor-
stdende er sd usaedvanlig vanskeligt at vurde-
re fosterundersogelserne og tage stilling til de
etiske konflikter, de rejser? Og hvordan kan
det veere, at vi kan f4 s& vidt forskellige eti-
ske vurderinger frem, som vi faktisk far pa
dette omrdde - lige fra de involverede leger,
som i det vesentlige betoner teknikkens mu-
ligheder for at spare unedige lidelser hos en
vordende mor, til de skarpeste kritikere, der
ikke viger tilbage for et ordvalg, der er tat

pa at antyde, at vi driver racehygiejne her i
landet? Sa forskellige vurderinger anlaegges
mig bekendt ikke pa nogen anden diagno-
stisk metode.

Jeg tror, at denne uenighed og meget li-
denskabelige debat i det vasentlige har sit "

- udspring i to forhold: for det forste den af-

standtagen, vi alle instinktivt ma fele over
for udryddelse af menneskeligt liv pa gene-
tisk indikation. Uvilkérligt kommer vi til at
tenke pa racehygiejne, men ogsa pa frygten
for, hvor udviklingen kan fere hén. Hvad
kan vi gore for, at denne udvikling ikke lige
sé& stille medferer, at kvindens — eller foral-
drenes — frie stillingtagen til, om de vil gen-
nemfore svangerskabet eller ej, ikke udhules,
bl.a. fordi samfundets holdning @ndres til en
mere og mere kritisk indstilling over for
dem, der valger ikke at abortere - pa trods
af usikkerheden.

Vi bliver altsd nedt til at spzrge os selv,
hvad et handicap er, og hvornar et handicap
er sd alvorligt, at vi finder det forsvarligt at
veelge abort pa genetisk indikation.

Nar vi taler fosterdiagnostik, star vi midt i
de meget vanskelige overvejelser, jeg var in-

_de pa i indledningen, herunder bl.a.: hvem

har myndighed til at afgere, at andre ikke
skal slippe for en lidelse, eller hvem kan til-
lade sig at s®tte sig til. dommer over, hvem
der skal leve, og hvad et godt eller rimeligt
liv er?

Jeg mener, at vi her ma afbalancere to
hensyn. P4 den ene side ville det vare helt
uacceptabelt, om samfundet med denne tek-
nik efterhinden kom til at endre syn pa
handicappede, si det nermest blev forkert at
gennemfore et svangerskab med et handicap-
pet foster.

P4 den anden side mi teknikkens gode
side — at den kan hjelpe mennesker i be-
trengte situationer — bevares.

Der er jo i evrigt ingen tvivl om, at en
vaesentlig forudsatning for denne teknik er
bedre oplysning, bedre radgivning.

Jeg mener derfor, at vi ma preve at fast-
holde den linie, vi har lagt her i landet, og at
vi ma vare forsigtige og restriktive med at
tilbyde undersogelse til andre end de kvin-
der, der har eget risiko i deres graviditet, og
kun til kvinder, der ensker det.

Principperne for et lovforslag. Jeg har nu si
klart som muligt prevet at sige, hvordan jeg
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ser pad de forskellige teknikker. Jeg skal nu

forsege at skitsere, hvad der efter min opfat-

telse ber veere hovedprincipperne i et lovfor-
slag om regulering.

Etikudvalget foreslog jo, at der ved lov
blev oprettet et etisk rdd ligeligt sammensat
af fagfolk og legfolk. Den vasentligste be-
grundelse for dette forslag var, at der et sted
i det system af myndigheder, som forer tilsyn
med vort sundhedsveaesen, ber vaere en in-
stans, som har til opgave at folge udviklin-
gen og informere offentligheden pa en sadan
made, at regering og folketing — og den vide-
re offentlighed — far mulighed for at tage
stilling pé et bredt grundlag til de tendenser,
teknologien og videnskaben rummer.

Dette var baggrunden for at foresld radet
oprettet og at foresla det bredt sammensat af
fagfolk og legfolk.

Rédets opgaver skulle ifelge udvalgets lov-
udkast veere -at radgive myndighederne og
* andre i spergsmadl af betydning for den etiske
bedemmelse af )

— videnskabelige forseg med mennesker,
menneskefostre, befrugtede menneskelige
®g og menneskelige konsceller,

— almene etiske sporgsmal af veasentlig be-
tydning for sundhedsvasenet, herunder
ved anvendelse af nye behandlingsmetoder
og ny diagnostisk teknik, og

— registrering, videregivelse og anvendelse af
oplysninger om arvelige sygdomme eller
egenskaber hos enkeltpersoner eller grup-

" per af personer.

Rédet skulle felge udviklingen pa disse
omrader og orientere offentligheden om de
etiske problemer, den rejser, og det skulle
afgive en arlig beretning til indenrigsministe-
ren og folketinget.

Endelig skulle radet fastsaette retningslini-
er for de etiske komiteers bedemmelse af
forsog pad menneskefostre, befrugtede =g og
konsceller, idet disse forseg ikke er omfattet
af Helsinkideklaration II, der danner grund-
lag for komiteernes virke.

Jeg mener, at vi som udgangspunkt her
har et godt konstruktivt forslag, som pad man-
ge punkter imedekommer de hensyn, vi ma
varetage. Vi skal ikke lade udviklingen lobe
af med os, men vi skal heller ikke af angst
for det nye kaste os ud i overilede forbud og
forskrekkede reaktioner, der afskarer os fra
de fordele, som udviklingen kan give os. Jeg
er derfor meget enig i, at vi har behov for et

sidant bredt sammensat organ. Jeg mener
nok, at radet pa en lidt anden made, end
udvalget foreslog, ma indpasses i det almin-
delige system af myndigheder, der forer til-
syn med sundhedsvesenet. Jeg mener sile-
des, at radet pa sedvanlig mide mé vaere
radgivende for indenrigsministeren, og at det
ma vare ministerens almindelige parlamenta-
riske ansvar over for folketinget, der giver
den offentlige kontrol med rddets virksom-
hed. De retningslinier, der skal gives, ma alt-
sd fastsattes af ministeren efter vejledning
fra radet.

Om selve sammens®tningen af radet er jeg
som sagt enig i, at den skal vaere bred og
dekke bade de biologiske eksperter og leeg-
folk, og med legfolk mener jeg personer
med erfaring og forstdelse for folkelig oplys-
ning, men ogsd teologer, filosoffer og andre,
som vi kan have gavn af at here i den sam-
menheng, det drejer sig om, hvad enten de
er maend eller kvinder.

Som jeg navnte tidligere, ma vi i forbin-
delse ‘med et lovforslag overveje, om lovteks-
ten ber indehoide nogle tilkendegivelser af
lovgivningsmagtens syn pa bestemte typer af
forseg eller procedurei. Det, jeg tenker pa,
er de klare -tilfzlde;, jeg omtalte, altsd dér,
hvor teknikkerne udarter og ikke har noget
medicinsk formél, hvor det altsd drejer sig
om kloning af menneskelige individer, frem-
stilling af levende individer af menneskeligt
og ikke-menneskeligt arvemateriale og mo-
saikindivider frembragt pad samme made.

Her ma vi overveje enten at forbyde de
ting i selve loven eller utvetydigt i lovforsla-
gets bemarkninger og i udvalgsbeteenkningen
give udtryk for, at der her gir en absolut
greense. Hvad enten forbuddene star i selve
loven eller ¢j, ma de rette sig mod forseg pa
at fremstille sidanne individer, men vi ma
naturligvis vere meget forsigtige med ikke
med sddanne regler at afskare forseg, som vi
i evrigt ville finde verdifulde, og som ikke
indeholder de risikomomenter, vi netop vil
udelukke.

Dette taler maske for, at vi ikke tager for-
buddene op i selve lovteksten, men inden for
de rammer, der afstikkes i bemzrkningerne
og udvalgsbetenkningen, lader det vere ra-
dets opgave ved retningslinier og ved at folge
udviklingen at pase, at kun det, vi ensker
forbudt, bliver forbudt.
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Dette er som sagt et punkt, jeg mener vi
ma diskutere, og vi mé ogsa ind pa, hvordan
vi skal stille os til forseg pa befrugtede g,
som jeg talte om for. Her mener jeg, at det
klogeste maske ville vaere i selve loven at
forbyde, at befrugtede =g, som har veret
genstand for forseg, der ikke har til formal
at forbedre selve befrugtningsteknikken, ind-
fores i en kvinde efter forseget. Hermed ville
vi have lukket muligheden for genetisk mani-
pulation. Jeg er imidlertid aben over for par-
tiernes synspunkter, men ma naturligvis sige,
at endelig stilling forst kan tages, nar de for-
skellige muligheder i lebet af sommeren er
blevet vurderet, ogsa af sagkundskaben.

Bortset fra disse punkter er der et par ting
i forbindelse med et kommende lovgivnings-
initiativ, som jeg vil treekke frem her.

For det forste er det klart, at ndr radet,
som etikudvalget foreslog, skal have kompe-
tence i »almene etiske sporgsmal af veesentlig
betydning for sundhedsvasenet, herunder
ved anvendelse af nye behandlingsmetoder
og ny diagnostisk teknik«, s opstar der et
vanskeligt afgraensningsproblem i forhold til
sundhedsvasenets almindelige virksomhed
og til de myndigheder, der efter galdende
lov — iser leegeloven og lov om sundhedsvae-
senets centralstyrelse — forer tilsyn med den-
ne virksomhed.

Jeg er pa den ene side enig med udvalget
i, at rAdet m& have denne kompetence. Hvis
ikke radet fik den, ville jo f.eks. teknikker
som prenatal diagnostik og in vitro-befrugt-
ning falde uden for dets opgaver. P4 den an-
den side er det klart, at vi ikke mi havne i
en situation — eller lave en organisation, der
leegger op til, at vi havner i en situation —
hvor radet bliver inddraget, hver eneste gang
der her i landet opstar spergsmal om, hvor-
vidt medicinalpersoner har optrddt forsvar-
ligt eller ej.

Vi har et system for tilsyn, som skal funge-
re videre, og radet skal ikke inddrages i dette
system for si vidt angér konkret sagsbehand-
ling. Det skal altsé ikke udvikle sig til en an-
keinstans. Det betyder, at rddet kun kan be-
skeftige sig med disse ting i generel og prin-
cipiel form. Det er givne teknikker og proce-
durer som sddanne, radet kan komme til at
beskaeftige sig med, ikke konkrete tilfalde.
Det betyder ogsd, at de mangfoldige tilfelde,
hvor sundhedsvasenets personale som led i
den almindelige virksomhed prever nye veje

i patientbehandlingen og -plejen, falder uden
for radets opgaveomrade.

For det andet er det meget sterkt kommet
til udtryk i debatten, at et kontrolsystem ikke
ber baseres pad de videnskabsetiske komiteer,
séledes som det foreslds i etikudvalgets lov-
udkast; specielt er det blevet kritiseret, at det
gaeldende krav om tavshedspligt med hensyn
til komiteernes virksomhed ikke foreslas af-
lost af storre offentlighed.

Jeg har maske lidt sveert ved at folge kri-
tikken pa dette punkt. Jeg synes, det er un-
derligt at kritisere dette system pa den maéde,
det sker pa. De videnskabsetiske komiteer er
ligeligt sammensat af lagfolk og fagfolk.
Legfolkene udpeges af amtsridene og Ko-
benhavns og Frederiksberg kommuner og
fagfolkene af statens legevidenskabelige
forskningsrad. Disse mennesker er uden ve-
derlag gdet ind i dette arbejde i vores alles
interesse, og de har udfert noget af en pio-
nergerning. Vi taler i disse dr meget om, hvor
sveert det er at engagere folk i egne sager,
men s& vidt jeg kan se, har vi her netop at
gore med et omrade, hvor det faktisk er sket.
Det finder jeg prisverdigt.

At der er et krav om tavshedspligt med
hensyn til komiteerne, udspringer jo bl.a. af,
at de behandler mange sager, hvor der kan
vaere et hensyn at tage til patienter, men jeg
er da indstillet pA sammen med bl.a. amtsra-
dene og Kebenhavns og Frederiksberg kom-
muner og komiteerne at drefte, om tiden
skulle vaere kommet til at dbne noget mere
for offentligheden.

For det tredje er der sporgsmélet om sank-
tionerne. P4 dette punkt vil jeg nok fraride,
at vi gir dybere ind i en diskussion i dag.
Hvis lovteksten skal rumme nogle forbud,
hvad jeg har varet inde pa, er det nemlig
givet, at vi ma overveje sanktionsspergsmalet
nojere, og der er derfor ingen grund til at
diskutere det isoleret nu.

Endelig for det fjerde er det min opfattelse,
at losningen af de etiske speorgsmil ma be-
demmes i sammenh®ng med overvejelserne
om offentligt indseende med forskning og
udvikling pa gensplejsningsomradet.

Overvejelserne om initiativerne inden for
den samlede forskning ér nu ved at vaere fort
til ende i det sékaldte gensplejsningsudvalg,
som jeg nedsatte i efteraret 1983.

Udvalget skal lave et forslag om indseende
og tilsyn med anvendelsen af gensplejsning
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inden for forskning og inden for produktion.
Sigtet er at forebygge skadevirkninger péa
menneskers sundhed, pd miljeet eller i natur
i bred forstand.

Udvalgets betenkning vil vaere ferdig i
lobet af kort tid. Men jeg kan allerede her
rebe, at betenkningen lagger op til, at der
etableres et offentligt indseende med forsk-
ning, der anvender gensplejsning — primeert
ved, at der laves et system, s& forskning skal
anmeldes til/registreres af en offentlig myn-
dighed, bl.a. for at fa et samlet overblik over
anvendelsen i forskningen.

Og det vil blive foresléet, at der kan stilles
serlige sikkerhedsmessige krav til de labora-
torier og lignende, hvor forskningen foregar,
naturligvis afpasset efter karakteren af det
enkelte pro_]ekt

Jeg vil i lgbet af sommeren vurdere disse
ting nermere, men mit mal vil vere til efter-
aret at kunne presentere folketinget en sam-
let lasning med de dertil herende lovforslag,
der giver os den nedvendige kontrol med
bade den humane og den ikke-humane gen-
splejsning — foruden med de evrige teknik-
ker, som specielt er behandlet i etikudvalgets
betenkning.

Lad mig til afslutning konkludere, at der
efter min opfattelse ved lov ber oprettes et
etisk rad, der er radgivende for indenrigsmi-
nisteren og desuden har almindelige informe-
rende opgaver over for offentligheden. Radet
skal vere bredt sammensat af laegfolk og
eksperter.

Lovens tekst eller lovforslagets bemark-
ninger ber pracisere, hvilke forbud mod
hvilke typer af forseg der ber vere tale om.

Retningslinier for forseg m.v. skal efter
anbefaling fra radet fastsettes af indenrigs-
ministeren med ansvar over for folketinget.

Med disse. principper som grundlag tror
jeg vi kan komme et godt skridt videre i ret-
ning af at sikre os indseende med udviklin-
gen og fa et grundlag for at tage stilling til
den uden hverken at lade os labe over ende
af den eller lade os unedigt skramme af den.
Det er denne »midterlinie«, jeg sd gerne ser
at vi nar frem til, og som jeg haber at vi kan
nd til enighed om at sege fremmet her i tin-
get. Vi skulle gerne fortsat kunne heste for-
delene af den videnskabelige og teknologiske
udvikling uden at sztte vor menneskelighed
over styr, og det er mit hab, at et rdd med de
opgaver, jeg har navnt, kan bidrage hertil.

Den forste sag pa dagsordenen var:

1) Forste behandling af beslutningsforslag nr. B
116:

Forslag til folketingsbeslutning om oprettel-
se af en systemeksporifond. (Offentlig deltagel-
se i systemeksporiforretninger).

Af Svend Andersen (S) m.fl.

(Fremsat 26/2 85).

Sammen med denne sag foretoges de un-
der punkterne 2-4 pa dagsordenen opferte
sager, nemlig:

2) Forste behandling af beslutnmgsfo;slag nr. B
117:

Forslag til folketingsbeslutning om fremme
af udvikling og forskning inden for det medt—
kotekniske omrdde.

Af Svend Andersen (S) m.fl.

(Fremsat 26/2 85).

3) Forste behandling af beslutningsforslag nr. B
118:

Forslag til folketingsbeslutning om fremme
af udvikling af komponenter og metoder til
industrialiseret byfornyelse.

Af Svend Andersen (S) m.fl.

(Fremsat 26/2 85).

4) Forste behandling af beslutningsforslag nr. B
119:

Forslag til folketingsbeslutning om fremme
af udviklingen inden for dansk akvakultur (fi-
skeopdreet).

Af Svend Andersen (S) m.fl.

(Fremsat 26/2 85).

Forslagene sattes til forhandling.

Forhandling

Industriministeren (Stetter):

Jeg er enig med forslagsstillerne i, at der
er et behov for samarbejde mellem erhvervs-
livet og det offentlige med henblik pé at ege
projekt- og systemeksporten. Jeg kan ligele-
des tilslutte mig forslagsstillernes opfattelse:



