6841

7/3 90: Skriftligt besvarede sporgsmal

6842

{Pia Gjellerup]

teministeriets regnskabsforing for 1988, og
hvorledes agter statsministeren at reagere her-
pal« .

Begrundelse

‘Der har varet tavst omkring ansvarsplace-
ringen for den' ukorrekte’ anvendelse af regn-
skabsprincipperne, som Rigsrevisionen har af-
deekket pa Skatteministeriets regnskab for
1988.

Spm. nr. S 584

Formanden:

~ Det er meddelt mig, at spergsmél nr. S 584,

der varstillet af Pia Gjellerup (S) til skattemini-
steren, den 5. marts 1990 er taget tilbage af
spergeren. Sporgsmaélet, der dermed er bortfal-
det, var salydende:

Til skatteministeren (2/3 90) af:

Pia Gjellerup (S):

»Hvad kan ministeren oplyse om omposte-
ringer pa Skatteministeriets regnskab for 1989,
der indebarer udskydelse af betaling til finans-
aret 1990, hvor store beleb er i alt udskudt til
betaling i 1990, og hvor store beleb er tidligere
vedtaget fordelt til besparelse 119902«

Begrundelse

Der er stor uklarhed med hensyn til budget-
tet for Skatteministeriet for 1990 sammenholdt
med det forventede forbrug, da der bl.a. i arevis
er skubbet udgiftsbetalinger og sparekrav gen-
nem flere finansar.

Spm. nr. S 588

Formanden: .

. Det er meddelt mig, at spergsmal nr. S 588,
der var stillet af Leif Hermann (SF) til justitsmi-
nisteren, den 5. marts 1990 er taget tilbage af
spergeren. Spergsmalet, der dermed er bortfal-
det, var sélydende

Til ]ustltsmmzsteren (273 90) af:

Leif Hermann (SF):

»Hvilke initiativer har ministeren. gennem-
fort p4 grundlag af Folketmgets vedtagelse af
beslutningsforslag nr. B 75 i folketingséret
1986-87, 1. samling, (uheld i forbindelse med

transport af farligt gods) og betaenkning nr.
1178 om transport af farligt gods ?«

Begrundelse

TV 2 har med to udsendelser dokumenteret,
at Folketingets vedtagelse af beslutningsforslag
nr. B 75 om forebyggelse af uheld i forbindelse
med transport af farligt gods tilsyneladende
kun har haft ringe virkning.

Den naste sag pa dagsordenen var:

2) Forhandlg'ng om redegorelse nr. R 10:

Sundhedsministerens redegorelse af 7. februar
1990 om biomedicinsk forskning og etik.

(Redegorelsen anmeldt 7/2 90. Redegorel-
sen givet 7/2 90. Beslutning om forhandling
7/290). : v

Forhandlmg

Torben Lund (S)

Jeg vil gerne starte med at takke ministeren
for redegorelsen om den biomedicinske forsk-
ning og etik. Jeg synes, redegerelsen kan veere
et udmerket grundlag for den debat, vi skal ha-
ve her i folketingssalen.

Det er jo et uhyre komplekst og falsomt em-
ne, der her er tale om, men naturligvis er det vo-
res opgave som lovgivere at tage fat pa det og
forsege at udstikke rammerne for, hvordan
denne forskning skal udeves.

Jeg synes, ministeren tager nogle gode ud-

~ gangspunkter i sin redegerelse, og jeg vil godt -

tage tre af disse frem. Det ene er, at jeg er meget
glad for, at ministeren ikke.i sin redegorelse ta-
ger udgangspunkt i, at forskningen pé disse fol-
somme omrader er uenskveerdig. Tvertimod
understreger ministeren, at den biomedicinske
forskning er verdifuld og ogsd uundverlig,
men den ma naturligvis udfoldes med en nok
betydellg, men ikke en ubegraenset forsknmgs-
massig frihed.

Etandet godt udgangspunkt er, at ministeren
understreger, at vi naturligvis her i landet selv
mé s@tte rammerne for, hvor langt vi vil gd med
forskning og udvikling pa dette omrade. Der er
jo klart en tendens til, at netop emner som
forskning og udvikling ikke kender til lande-
grenser, men det er rigtigt, at vi i vores kultur
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med vores tradition, med vores moralopfattelse
selv setter normerne og dermed graenserne for,
hvor langt vi vil gd med denne forskning.

Og endelig er det tredje udgangspunkt, som
jeg ogsé synes er godt, ministerens understreg-
ning af, at dette indviklede emne ikke alene bli-
ver en diskussion i faglige kredse eller en dis-
kussion i nogle snzvre politiske kredse, men en
diskussion, sa vidt det overhovedet er gorligt, i
en bredere offentlighed. Det tror jeg er meget
vigtigt.

Som ministeren siger et sted, hvis jeg m4 cite-
re fra redegorelsens sidste side:

»Nar det drejer sig om etik, kan ingen pébe-
rabe sig at vaere ekspert. Vi er alle llgeberettlgc—
de samtalepartnere.«

Det synes jeg er en glimrende konstatering,

Jeg vil ogsa gerne her i indledningen sige, at
vi-ikke har nogen indvendinger imod ministe-
rens gnske om, at det lovbestemte forbud mod

biomedicinsk forskning i forhold til befrugtede

menneskelige &g videreferes i endnu et ar, sa-
dan at der forst kommer lovforslag om dette
omréde i naste folketingssamling.

Tilbudet om et seminar i september tager vi
selvfalgelig gerne imod.

Men ud over at fastleegge rammerne for den
biomedicinske forskning er det ogsé vores op-
gave at fa opbygget et system, som kan under-
kaste de enkelte forskningsprojekter en etisk
vurdering, og som kan overvage, at projekterne
holder sig inden for de afstukne rammer, lige-
som det er vigtigt for os, at forsragspersonerne
far en god retsbeskyttelse.

Lad mig forst sige lidt om den orgamsatorl-
ske opbygning, som ministeren i redegorelsen
leegger op til i forhold til kontrolorganet. Vi er
enige i, at der ber opbygges et system, som skal
vurdere projekterne, og at dette system natur-

ligvis ber hvile pd lovgivningen. Vi kan ogsa.

statte, at man, om jeg s& ma sige, videreforer
den struktur, man har haft pd aftalemaessigt
grundlag med regionale komiteer og en central
komité..

Med hensyn til sammensaatnmgen er vi ogsd
meget enige i ministerens opleg om, at der na-
turligvis ber veere bade legfolk og forskere sa-
vel i de decentrale komiteer som i den centrale
komité og naturligvis ogsé sddan, at der bor vae-
re en overveegt af legfolk. Vi tror, det er vigtigt,
at vi har begge kategorier, sadan at vi far en
sammenhangende vurdering, der kan hvile ba-
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de pa et etisk og et fagligt forsvarligt grundlag,
nar man skal bedemme de enkelte projekter.
Og den ligelige kensfordeling burde naturligvis
ogsa vere en selvfolge.

Vi kan folge forsegsudvalgets forslag om
storrelse og sammenszatning af komiteerne og
ogsa reglerne for udpegning af komitémedlem-
mer, idet det dog nok mé praeciseres, at der og-
s& i den centrale komité ber vaere en overvagt
af leegfolk.

Med hensyn til sekretariatsfunktion mener
vi, at vi nok ber stile imod, i hejere grad end
ministeren gor det, at det bliver selvstendige og
uvafhengige sekretariater, der etableres bade pa
det decentrale omride og ogsa for Den Centra-
le Videnskabsetiske Komité, sddan at vi pa se-
kretariatsniveau far sikret den fornedne uaf-
hangighed.

Vi er i gvrigt enige med forsggsudvalget 1, at
sekretariatsfunktionerne bar styrkes, hvis det er
sddan, at komiteernes virkeomrade og opgaver
skal udvides. Og det mener vi de ber, for som
det er i det eksisterende system, er der jo alene
tale om, at man i komiteerne kan godkende de-
anmeldelser, der kommer, af forskningsprojek-

ter, hvorimod der ikke folges op pa, om projek-
terne gennemfores, og om de &ndres undervejs,
man ser end ikke det afsluttende resultat af pro-
jekterne, og det er naturligvis ikke tilfredsstil-
lende. Vi mener, at de regionale komiteer ud
over at godkende de projekter eller ikke god-
kende de projekter, der bliver anmeldt, skal ha-
ve mulighed for at udgve en opsegende kontrol
stikpravevis, kontrol med forlabet af projekter-
ne, ligesom den afsluttende rapport naturligvis
bor tilgd den regionale komite, og at forsegs-
personerne i gvrigt ogsa bliver underrettet om
resultatet.

Vi mener ogs4, at vi skal have klgget ngje pa
reglerne for information og samtykke. Jeg tror,
det er vigtigt, at man serger for, at samtykke bli-
ver givet pa grundlag af en virkelig informa-
tion. Jeg tror, vi'skal gé sa langt, at vi-skal for-
lange ikke bare en skriftlig information, men
ogsd en mundtlig, siledes at begge informa-
tionsformer er tilgodeset med hensyn til projek-
tets indhold, risici og fordele ved projektet, sa-
dan at forsegspersonerne er bedst muligt infor-
meret, inden de giver deres samtykke, et sam-
tykke, som jeg i ovrigt mener bor veere skriftligt.

I det omfang, de af forskningen omfattede
personer pd grund af ung alder eller mentale
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handicap, bevidstlgshed eller andre lignende
forhold ikke er i stand til at forsta informatio-
nen og dermed afgive et informeret samtykke,
ma vi naturligvis forlange, at informationen bli-
ver givet til naermeste parerende, og at samtyk-
ket gives af nermeste parerende. Jeg tror, vi
skal leegge betydelig vaegt pa, at vi i forbindelse
med medicinsk forskning p4 den personkreds,
jeg her senest har naevnt, som har svaert ved selv
at tage stilling eller ikke kan tage stilling til
forskningsprojektet og dets omfang, m& under-
give forskningen szrlige begransninger.

Endelig vil jeg gerne kommentere, at forsegs-
udvalget laegger op til, at de neermere regler for
information og samtykke skal henlegges til et
gennemforelsesudvalg, der si skal preve at
fastlaegge disse regler. Jeg tror, vi skal holde
fast i, at det ber veere Folketinget, der beslutter,
hvordan information og samtykke skal gives pa
dette vigtige omrade.

Hvad skal sa Den Centrale Videnskabsetiske
Komités opgave vare? Ja, det ma naturligvis
veere at virke som ankeinstans i forhold til de
regionale komiteer, nar der ikke dér kan opnés
.e'nighed, men samtidig mener jeg — og det me-
ner jeg er noget vigtigt - at Den Centrale Viden-
skabsetiske Komité skal give retmngslmjer og
veere koordinerende i forhold til det arbejde,
der er i de regionale komiteer, saledes at vi far
et s ensartet bedemmelsesgrundlag og bedom-
melsesniveau ud over landet som overhovedet
muligt. ‘

Om forholdet til Det Etiske Rad vil jeg sige,
at jeg afgjort mener, at de to systemer ber fun-
gere parallelt og ved siden af hinanden. Med
andre ord mener vi altsd ikke, at det, at vi nu
lovgivningsmeessigt far opbygget et godkendel-
sessystem eller et komitésystem omkring de
konkrete forskninggprojekter, skal have ind-
v1rkmng pé Det Etiske Réds arbejde, og der-
med siger jeg altsd ogsd, at vi mener, at Det Eti-
ske Rad fortsat skal udfere sine informerende
og debatskabende og ogsé sine lovforbereden-
de funktioner, mens komitésystemet skal kon-
centrere sig om de kankrete forskningsprojek-
ter..

For at gore den ende feerdig vil jeg gerne sige,
at vi tror ikke rigtig pd ministerens og i evrigt
Det Etiske Rads idé om at lave fzlles sekretari-
at. Jeg mener, at. man skal adskille de to syste-
mer helt og sdledes, at man klarer, om jeg sd ma

- sige, koordinationen gennem nogle fastlagte
konsultationsregler.

Endelig skal jeg ogsa sige, at jeg mener, at
vores komitésystem ber omfatte bade forsk-
ningsprojekter vedrarende levendefodte perso-
ner og forskningsprojekter vedrerende afdade
og ogsa — hvis vi overhovedet godkender forsk-
ning pa de omrider - til sin tid naturligvis den
forskning, som vil ske omkring befrugtede g
og menneskelige kensceller, som agtes anvendt
til befrugtning, sddan at vi far hele omradet
deekket ind under komitésystemet.

Jeg kan altsé i hovedlinjerne folge ministe-
rens redegorelse, men vi ma naturligvis se pa de
narmere detaljer, nr lovforslagene foreligger.

Margrete Auken (SF):

Det er p4 en made en lidt underlig redegorel-
se, vi har fiet fra ministeren.

Vi vidste, der skulle ske noget, og vi har for
leengst modtaget -opleg fra sivel Det Etiske
Rad som fra det sakaldte forsegsudvalg. Og op-
takten i ministerens redegorelse stiler da ogsa
rimelig hejt med beskrivelsen af vores kulturs
vigtigste redder i det graeske, det romerske og
det jodisk-kristne, selv om man nok kan dlsku-
tere indholdet.

Er det f.eks. den vigtigste pointe ved den
kristne skabelsestro, at verden er virkefelt for
mennesket? Jeg havde nok snarere understre-
get respekten, beundringen, samherigheden
med skabervaerket, nar vi skal diskutere green-
serne for, hvad vi m& med hinanden. Iser nar
det greeske er blevet nevnt for erkendelsestran-
gen og det romerske for sin praktiske tilgang til
verden. Der er ogsd andre af de filosofiske be-
tragtninger, jeg har studset over, men skidt nu
med det!

Ministereris konklusion, at vi skal teenke os
godt om, ikke saette udviklingen i sta, men hel-
ler ikke tage fremskridtet for enhver pris, er det
jo vanskeligt at indvende noget imod. Og fint er
det, at hun understreger, at vi ikke skal lade os
koste rundt med af udlandet. Nok skal vi tage
del i den internationale debat med forslag og
lydherhed, men vi skal lade danske veerdier
sette graanserne i Danmark.

Men ellers handler redegerelsen nesten kun
om at veere forsigtig og afventende. Sporgsma-
let er bare, hvor leenge vi kan blive ved med at
udsette beslutningerne. Debatten sével om,
hvad man mé med befrugtede &g og fostre og
befrugtning uden for kroppen, som om foster-
diagnostikken har vaeret i gang neesten leengere
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tid, end vi har brugt pa -debatten om dﬂdskrlte-_

riet.

En eller anden form for regelsat traenger sig
pa. Vi har da ogsi allerede en raekke indstillin-
gerfra Det Etiske Rad, og.det havde maske va-
ret naerliggende at tage lidt fat p4 dem nu. Vi
kan ikke nd det i dénne samling, siger ministe-
ren, og det er vel rigtigt. Men jeg lurer pa, om
det overhovedet er regeringens mening, at der
skal lovgives pa dette omrédde, eller om det er
tanken at overlade alt til eventuelle kontrolor-
ganer og Det Etiske Rad.

I sin slutning antyder ministeren, at vi pﬁ et
eller andet tidspunkt skal treeffe beslutninger.
Men det er ikke helt tydeligt, hvem det er, der
skal gore det. Det vil jeg faktisk allerede nu ger-
ne hore noget om fra ministeren, da det far gan-
ske stor betydnmg for det vi fremover skal ar-
bejde med.

Personlig mener jeg — indtil jeg er blevet
overbevist om noget andet — at selve graense-
dragningen ikke kan overlades til hverken Det
Etiske Rad eller til komiteerne, men-pahviler os
i Folketinget. Netop fordi vi ikke vil vide af eti-

ske eksperter, vil det vaere ansvarsforflygtigelse

- at leegge disse beslutninger over pa andre.
Radgivende, oplysende, debatskabende —
det er fremragende at have Det Etiske R4d til at
vaere det. Og nar beslutningerne er truffet, vil
en rekke mere konkrete afgerelser naturligvis

ogsé skulle foretages andre steder end i Folke- -
tinget — gerne i komlteerne ellers gir derkuki-

det hele.

Men ret langt ind i selve problemerne er det
stadig veek os, der ma patage os grensedrag-
ningen. Lad mig komme med et eksempel:

Flertallet i Det Etiske Rad gar ind for, at enli-
ge kvinder skal kunne fa foretaget reagensglas-
befrugtning, det vil sige, at man gar ind for, at
ogsd enlige kvinder skal kunne fa foretaget in-
semination pa hospitalet. I dag er det reglen, at

kun par kan blive behandlet for barnlgshed..

Tilsyneladende er sagen oplagt. Vi skal vel ikke

i Folketinget blande os i, hvordan kvinder le-

ver. Nej! Men skal vi uden vidére gé med til, at

det at f4 bern kan vare noget, der alene angar

kvinder? Er det ikke en kvinde og en mand, der

far et barn, og altsa to af hvert ken, vi eventuelt
-tilbyder hjaelp for barnleshed?

-Hvad siger mandene til at blive reduceret til
en klat i en seedbank? Og selv om de -eventuelt
matte affinde sig med det, hvad siger sa vi an-
dre til det? Og hvad med barnet?

Jeg ved godt, at ogsa lesbiske par far born;
seksualitetens veje og metoder er mangfoldige,
og jeg drommer ikke om at blande lovgivning
ind i det. Men derfra og sa til, at samfundet helt
befrier kvinder, der ikke vil lave bern med
mend, for ubehaget, er der dog noget af et
spring. I hvert fald synes:jeg ikke, at en sa dra-
matisk beslutning skal overlades til en komité.

Eksemplet er neevnt som en anskueliggorelse
af, hvorfor jeg mener, Folketinget ikke kan ne-
jes med-at lave love om rad og komiteer.

Det er i orden at forleenge moratoriet for for-
sog med befrugtede @g:i lov om Det Etiske
Rad, som ministeren har bebudet hun ville

‘’komme med forslag om, sd vi kan fa mere tid til

en samlet 10vg1vnmg Men det vil alts ikke vee-
re i orden, hvis vi ikke til sm tid tager konkret
fat pa problemerne.

Ellers handler ministerens overvejelser ude-
lukkende om, hvordan der eventuelt skal lovgi-
ves om komiteerne. Hun mener, deres status
skal lovfestes. Heri er hun enig med savel for-
segsudvalget som Det Etiske Rad og SF.~

Hun foreslar derudover, at vi indtil videre
har to systemer: et komitésystem med regionale
komiteer og en central komité, der kan holde
sig til forseg bade konkret og principielt, og
derudover altsd Det Etiske Rad, der i hmere
grad skal varetage den etiske debat internt og i
offentligheden. Eventuelt kan man sikre én ko-
ordinering ved at lade enkelte af personerne
veere med begge steder: Ogsa det er der tilslut-
ning til, og vi har ingen indvendinger, heller ik-
ke imod, at der skal vare en overvaegt af leg-
folk i komiteerne, og at der skal vaere hgehghed
mellem mznd og kvinder.

Der gores.en del ud af, pa hvilke betingelser
forseg skal kunne laves, og her er det gledeligt,
at alle nu er enige om, at mennesker, der ind-
drages, skal informeres og give tilsagn. Hensy-
net til den personlige integritet gar forud for vi-
denskabens interesse i at sikre det bedst mulige
forspgsgrundlag. Men.i gvrigt vil fru Birgitte
Husmark senere komme ind pé dette.

Ligeledes er praciseringen af, at forsegene
skal anmeldes, og at tilladelsen skal folges op,
vigtig. Jeg havde derudover gerne set, at mini-
steren havde lovet os dbenhed om arbejdet, og
gérud fra, at det eren forglemmelse at det ikke
er med.

Problemer er der glvetv1s mange af og man-

ge, der ikke er belyst. I redegorelsen rejses der
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ét, nemlig hvem der skal nedsette komiteerne::

om det udelukkende skal veere amter og for den
centrale komités vedkommende ministeren, el-
ler om Folketinget skal med. Ministerens ho-
vedbegrundelse for at holde os uden for, nem-
lig at man blander forskellige folketingsudvalgs
arbejdsomrader sammen, og at man ikke hol-
der den lovgivende og den udevende instans
tilstrekkelig adskilt, troede jeg @rlig talt vi var
kommet ud over, da vi lavede loven om Det Eti-
ske Rad.

‘I administrationen har de ganske vist altid
syntes, det var noget kludder, nar Folketinget
var med. Det synes vi ikke. S& hvis ikke den
centrale komité skal udpeges pd samme méade
som Det Etiske Rad — med de tilpasninger, der
matte kraeves — sé skal der vaere praktiske grun-
de til det, de principielle duer ikke, men lad os
tale om det.

Det er rigtigt at give sig tid, men noget hast-
veerk har vi alligevel. Ministeren opdagede det
selv, da vi blev konfronteret med Arhusforse-
get, hvor man brugte abortvaeyv fra mennesker
pé rotter. Det erikke forbudt, men vi er allige-
vel langt inde i en grumset zone, hvilket alle vist
folte. Ministeren fortaller i redegerelsen, at
hun har indskerpet nogle principper, som vi
naturligvis er enige i, men problemet er der sta—
dig veek.

Personllg var jeg f.eks. meget alarmeret da
ministeren i sin tid — men ikke her i redegorel-
sen — understregede, at man ikke mdtte bruge
. de sorgelige aborter. Et medlem af den viden-
skabelige komité brugte endda, sa vidt jeg hu-
sker, en formulering i retning af, at nar vi nu
havde de mange provokerede aborter, var det
da mindre uetisk at bruge dem:end at lade dem
ga til spilde. Her vil jeg lige omvendt sige, at
hvis vi skal holde helt vandtatte skodder mel-
lem motivet til at f4 abort og videnskaben, si
ma vi kun bruge de fostre, der under alle om-
steendigheder skulle aborteres, eksempelv1s
dem, der dannes uden for livmoderen.

Jeg finder det isnende at teenke pa, at man
bringer en mening ind i en fri abort og dermed i
graviditeten ved at lade fosteret blive formal for
noget andet. Selv et ufadt barn har sd meget
krav pa respekt, at det forst og fremmest er sit
eget formal — ogsé selv om det end ikke far lov
at blive fodt. - ‘

Bryder vi med den tanke — og det gor man let,
for rationel er den jo ikke uden videre — er vi

ude pé et alvorligt skraplan, og der er glat pa
den sliske, for rationaliteten har travit nu om
dage. '

Derfor har vi det for resten ogséa.

Karen Hgjte Jensen (KF):

Jeg skal beklage jeg ikke var til stede, da det
var min tur, men jeg sad til samrad i Finansud-
valget.

Jeg vil gerne takke ministeren for redegorel-
sen. Ministeren kommer med en raekke over-
ordnede og afbalancerede synspunkter om bio-
medicinsk forskning og etik, og desuden far vi
et forelabigt og ikke detaljeret bud pé, hvorle-
des ministeren forestiller sig at spergsmalet om
organisationen af godkendelses- og kontrolor-
ganer kan leses.

Med vedtagelse af loven om Det Etiske Rad i
maj 1987 fik vi et forskningsstop og en forplig-
telse til lovrevision i indeverende samling.
Som arbejdsgrundlag for en lovendring har vi
nu tre ganske omfattende og vassentlige publi-
kationer, udarbejdet henholdsvis af Det Etiske
Rad og af det sakaldte forsagsudvalg.

Jeg er ganske enig med ministeren i, at vi
simpelt hen ikke pé forsvarlig vis kan né at be-
arbejde dette store materiale og n4 til konkrete
holdninger og konklusioner inden juni.

I den konservative gruppe mener vi det der-
for ogsé rigtigst at forleenge loven uzndret 1 &r.

-Det vil give mere tid til fordybelse og overvejel-

ser hos os selv, men forhdbentlig ogsé bidrage
til en offentlig debat om de temaer, som er be-
handlet af Det Etiske Rad og af forsegsudval-
get, og-netop-en offentlig debat kan give politi- ~
kerne bedre grundlag for at lovgive. Vi mé for-
holde os til, hvilke krav der ber stilles til en re-
gulering af biomedicinsk forskning, hvilket
indhold den skal have, og hvilke rammer den
skal underlagges.

Jeg vil, med henvisning til at vi udsetter lov-
givningen; undlade i dagat g& konkret og detal-
jeret'ind i hele spergsmalet om biomedicinsk
forskning og etik og skal derfor male med den
brede pensel. -

I Danmark er der gennem mere end 10 &r op-
arbejdet entradition for, at forskningsprojekter
behandles og bedommes i-det videnskabetiske
komitésystem: de syv regionale og Den Centra-
le Videnskabsetiske Komité. Komiteerne er pa-

* ritetisk sammensat af forskere og legfolk. Initi-

ativtagerne til hele dette system har vaeret pris-
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verdigt fremsynede. Takket vere det frivillige
initiativ har vi nu et langt stykke ad vejen et re-
guleret omrade, og der er skabt storre 4benhed
om forskningen, men denne dbenhed ber for-
steerkes.

En @ndring af den eksisterende regulering af
den biomedicinske forskning med mennesket
ma fore til en forbedring. Ikke mindst det frivil-
lige komitésystém og dets arbejde har givet in-
spiration til forsegsudvalget, som pa baggrund
af dette konkrete arbejde er kommet med nogle
lovgivningsmassige krav og opstillinger. Man
har indhgstet en raekke erfaringer, og dem har
vi nu god mulighed for at overveje og sa vurde-
re, hvordan den lovgivning, som i et eller andet
omfang ma til, skal udformes.

Det, vi i dag kan sige, er, at komitésystemet
ma lovfaestes, og det er vel alle enige om. Dette
vil i sig selv give storre offentlig indsigt. Vi ber
ogsa kun have ét system, der bedemmer biome-
dicinske forskningsprojekter, uanset om disse
vedrorer levende personer, befrugtede menne-
skelige &g, fostre eller afdede.

Jeg mener ogsd, at en model, der ligger taet pa
det allerede eksisterende system med regionale
komiteer og en central komité, er vejen frem.
Jeg ser umiddelbart heller ingen problemer,
som Det Etiske Rad ger, i komitésystemets re-
lationer til sundhedsvasenets almindelige akti-
viteter — snarere tvertimod.

Af hensyn til de konkrete forskningsprojek-
ters bedommelse ma det naturligvis sikres, at
den faglige ekspertise er til stede i komiteerne,
og af hensyn til den ikke rent faglige vurdering
ma der som nu legfolk med. Jeg er enig med
ministeren i, at vi ber have en beskeden over-
vagt af legfolk. Det, vi mé sikre, er selvfolgelig
tillid til systemet fra bade faglig og almen side.
Hvorledes der sa sikres en koordinering mel-
lem en central videnskabsetisk komités-og Det
Etiske Rads opgaver og kompetence, mi i dag
std ubesvaret hen. Der er en vis overlapning,
men hvor Den Centrale Videnskabsetiske Ko-
mités hovedopgave er behandling af konkrete
forskningsprojekter, har Det Etiske Rad en
radgivende, informerende og debatskabende
funktion. Vender vi os til det mere indholds-
massige — malene for arbejdet — er-det vaesent-
ligt at styrke ogsa den del af systemet. Det gel-
der forst-og fremmest et krav om anmeldelses-
pligt af projekter og en opfelgning af aktivite-
terne. ’

Jeg er naturligvis ogsé enig i, at forskningen
ma ske med respekt for patienters og raske for-
segspersoners integritet. Mere konkret opstiller
forsegsudvalget en raeekke grundprincipper for
bedemmelsen af projekterne, der ber indgé i en
kommende lovgivning, bl.a. vurdering af de ri-
sici, der kan vere forbundet med projektets
gennemforelse for patienter og raske forsegs-
personer. Der skal gives mundtlig og skriftlig
information, og det er et krav, at samtykke til at
deltage i et forskningsprojekt skal gives skrift-
ligt. '

I forbindelse med lov om oprettelse af Det
Etiske Rad fik vi forbud mod en rakke forsog.
Det var pa omrader, hvor det efter dansk kultu-
rel tradition var oplagt at udstede forbud og
derfor ogsa let at sige fra. Vi har nu en forplig-
telse til i det kommende ar med baggrund i Det-
Etiske Rads redegerelse at fa afklaret, hvor
langt vi vil g4, og hvor vi vil sette granser for
forsog med befrugtede menneskelige ag.

Hele omradet vedrorende den biomedicin-
ske forskning og etik er ganske kompliceret, og
udviklingen lober sterkt.. Vi ma stadig sikre
forskningen og udvikling af ny viden pa omra-
det, men ogsd sikre, at vi foler, at de konkrete
forskningsprojekter er etisk forsvarlige.

Netop pa grund af forskning har vi sikret en
forbedret behandling af en reekke sygdomme,
og det er et udgangspunkt, som vi fortsat vil ha-

ve for gje. -

Hvad angar anvendelsen af forskningsresul-
tater, ma vi ogsa fortsat foretage en noje etisk
risikoafvejning af fordele og ulemper.

Vi kan vel sige, at ikke alt, hvad teknikken

‘giver mulighed for, ber gares, og ikke alt, hvad

der kan misbruges, ber forbydes. Der ma vare
et tillidsforhold mellem befolkningen, og hvad
vi kan kalde teknikkens udevere, og for at sikre
en sadan tillid ma offentlighedens behov for
indseende med, at der ikke gennemfores for-
sag, der overskrider greenserne for det etisk for-
svarlige, vere sikret. Vi vender ikke forsknin-
gen ryggen, men vi deltager aktivt i debatten
om en regulering.

Jeg vil gerne takke ministeren, fordi hun over
for Folketinget har tilkendegivet, at hun vil ind-
kalde til et seminar til efterdret, hvor der vil bli-

- velejlighed til at g dybere ind i problemstillin-

gen.
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Bjern Elmquist (V):

Ogsa jeg vil gerne starte med at takke og
komplimentere sundhedsministeren for en so-
ber redegorelse om disse komplicerede proble-
~ mer. De er alle sammen udferligt behandlet,
om end vi mé sige, at der s& langtfra er taget en-
delig stilling til dem alle sammen.

Det handler om at finde en balance mellem
pa den ene side princippet om fri forskning og
pa den anden side behovet for reguleringer ud
fra overvejelser om menneskerettigheder, men-
neskevaerd, individets ukrankelighed og pri-
vatlivets fred. Denne i forvejen meget kompli-
cerede afvejning bliver yderligere besverlig-
gjort ved, at ingen af de begreber, jeg lige har
navnt, er utvetydige. Hvad der for det ene indi-
vid kan fremtrede som kraeenkende, kan for et
andet individ repreesentere hdb om helbredelse
fra en livstruende sygdom.

Den lov, Folketmget vedtog i juni 1987, var
og er et bud pa nogle af de helt overordnede
principper, og ved at vedtage den lov placerede
Folketinget Danmark pa en fornem forsteplads
i hele verden i forsoget pa at foretage denne af-
grensning.

- Herudover er mit parti bestemt ikke i gjeblik-
ket rede til at treeffe endelige og fuldgyldige af-
gorelser, og denne holdning er ganske pa linje
med det, der stir i sundhedsministerens rede-
gorelse.

‘Vi tilslutter os derfor ogsé forslaget om at ud-
skyde revisionen af forbudet i 1987-loven mod
. forseg pa befrugtede ®g.

Udvalget vedrerende Det Etiske Réd var for
et par uger siden pa beseg pa Rigshospitalet og
pa den private behandlingsklinik pa Diakonis-
sestiftelsen, og vi dannede os dér et indtryk af,
hvordan den aktuelle situation tegner sig for
det, man kalder in vitro-befrugtningen, ivf-be-
handlingen, eller lidt mere populert, men
upreacist, udtrykt reagensglasmetoden. ‘

Jeg er efter dette besog ikke bare et gjeblik i
tvivl om, at der er skabt megen lykke hos ellers
barnlgse familier gennem den indsats, som
man yder disse to steder, og jeg har ogsd note-
ret, at man nu begynder p4 The Mermaid Cli-
nic, det private behandlingshospital i Ebeltoft,
at gd i gang med denne behandling, og dér vil
man kunne hjaelpe atter andre familier.

“Jeg er ogsa helt pa det rene med, at der eksi-
sterer klare ensker specielt pa4 Rigshospitalet
om at kunne komme i gang med forsog pa og

med befrugtede &g op til 14-dages-graensen ef-
ter befrugtning. Formalet, understreger man, er
at forbedre teknikken og dermed hjzlpe endnu
flere barnlese til at finde denne lykke.

I Venstre er vi ikke faerdige til en endelig ud-
melding om dette punkt. 14-dages-gr@nsen
fremstilledes af nogle af dem, vi medte, som et
neermest absolut videnskabeligt faktum. Feor de
14 dage, siges det, er forsegene fuldt forsvarli-
ge, men efter de 14 dage kan de overhovedet ik-
ke komme pé tale.

Jeg har imidlertid ogsa blandt videnskabs-
folk medt advarende roster, der forklarer, at
denne 14-dages-grense for fostrets udvikling er
upracis og svaevende, ligesom man f.eks. kan
sige, at tidspunktet for, hvorndr puberteten er
indtradt hos et ungt menneske, ogsa kan vere
noget svaevende og skifte fra individ til individ.

Jeg har ogsa pé internationalt plan hert nog-
le af de maske mest fremtreedende forskere pa
omradet advokere for andre tidsgranser end de
14 dage efter befrugtningen, og jeg vil pa den

‘baggrund gerne fastsld, at forskningsprojekter

af denne art aldrig ma ende med at blive rene
udklekningsanstalter for forsegsobjekter af
menneskelig oprindelse, men som sagt er vi i
mit parti ikke rede til for nerveerende at have
forbudet mod forseg pa befrugtede g. ‘

Et andet substansspergsmal i ministerens re-
degorelse er det sakaldte Arhusprojekt, hvor le-
vende celleveev fra dede, aborterede fostres
hjerner bliver implanteret i rotter i et forseg pa
at forbedre behandlingsmulighederne mod
frygtede og udbredte sygdomme som Parkin-
sons syge og Alzheimers sygdom. Jeg hefter
mig i den forbindelse ved to konkrete punkter i
redegorelsen. -

For det forste det, der star pa side 2: » Vi har
ikke frembragt menneskelige hybrider, dvs. in-
divider med arvemasse bade fra mennesker og
andre arter«. Dette ville ogsd veere stridende
mod 1987-loven, som jeg nevnte for, hvor der
er et udtrykkeligt forbud herimod, og det er alt-
s& ogsd ministerens klare overbevisning, at Ar-
husprojektet pa ingen made nermer sig dette.
Der er ikke tale om at pavirke den arvemasse,
som vil blive vidérefort fra generation til gene-
ration.

Mit andet citat vedrorende Arhusprojektet
tager jeg fra side 5: » Debatten om dette projekt

“viser tydeligt, at forskningens iboende trang til

dybere erkendelse p4 omrader, hvor der anven- .
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des tidligt menneskeligt cellemateriale, har faet
mange til at s@tte sporgsmalstegn ved de etiske
aspekter af denne forskning. Da jeg-som navnt
nu legger op til en udskydelse afen lovgivning
pa omradet, har jeg folt det nedvendigt at un-
derstrege vigtigheden af, at komitésystemet er
lydhert og viser stor ansvarlighed over for be-
folkningens felelser pa dette omréde. I et brev
til. Den Centrale Videnskabsetiske Komité har
jeg derfor indskaerpet:

— at forseg, der omhandler vev fra dode fo- -

stre, indtil en lovgivning er gennemfort, ber fo-
relegges for bade en regional og den centrale
komite,

— at det sikres, at deltage]se er fuldstaendlg
frivillig,

—at samtykket forudsaetter savel skrlfthg som
mundtlig information samt madvendlg betaenk-
ningstid, og

— at deltagelse i forsaget 1kke pé nogen made
har.indflydelse pa beslutningen om at fa foreta-
get abortindgrebet.« v
.. Det er vigtigt, at disse fire konkrete punkter
folges ganske neje ved dreftelsen, ved foreleg-

-gelsen og ved eventuel godkendelse eller afvis-
ning af fremtidige projekter. Jeg mener specielt,

at det sidste punkt om, at deltagelse i forseget -

ikke pa nogen made har indflydelse pa beslut-
ningen om at f foretaget abortindgre_bet, imeo-
dekommer mange af de serigse og velanbragte
bekymringer, der var i forbmdelse med Arhus-
projektet.
. For sa vidt angér det orgamsatorlske i rede-
grarelsen kan jeg tilslutte mig ministerens op-
leg. Venstre ensker at tilstraebe et lovfastet, en-
strenget system med bdde regionale komiteer
og en central instans, og der skal vere repre-
sentanter for bade forskere og legfolk, dvs. for
alle os almindelige mennesker, som ikke er eks-
perter pa forskningsomradet. Det er vores klare
opfattelse, at disse legfolk skal veere i overtal.
Jeg vil i den forbindelse gerne rose den ind-
sats, Det Etiske Rad har gjort, siden vi nedsatte
det. Hermed vare ikke sagt, at jeg er enig i alt,
hvad der er kommet fra radet, der har ogsa vz-
ret bade flertals- og mmdreta]sudtalelser fra
det, men jeg synes, at radet generelt har levet op
til de forvéntninger, bade mit parti og Folketin-
get nzrede, da vi vedtog loven og nedsatte ra-
det. Den kombination af forskere og laegfolk,
som vi dengang fandt frem til, har bestiet sin
prove, og Det Etiske Rad skal derfor have sin

centrale placering ogsé i det fremtidige enstren-
gede system.

Mogens Elvensg (FP): :
Sundhedsministerens redegorelse om bio-
medicinsk forskning og etik har en historisk
indledning, som lyder optimistisk Men allere-
de pé side 2 starter pessimismen, og det er, som
om tvivl og angst fylder resten af redegorelsen.
Sundhedsministeren navner den fremtids-
laesning, vi slugte som bern, og det vil jeg folge
op: Som dreng leste jeg en bog af en dengang
kendt drengebogsforfatter, Niels Meyn, der
hed »Selvhjerneskallerne«. Pointen var, at
hjerneskallens indre form dannede et menne-
skes karakter. En egnet person blev sé frataget
sin everste hjerneskal, og der blev stebt tusind-
vis af selvhjerneskaller efter denne model. De

blev derefter indsat i statens heer, og det er sa

klart, at de fulgte skaberen i et og alt.

Det er den samme angst, der genkendes i ind-
vendingerne mod de videnskabelige forsknin-
ger, og det'er ud fra den problemstilling, vi skal
se denne redegorelse.

Derefter opstar det gamle etiske spargsmaél
om, hvem der skal styre forskning og opfindel-
ser, videnskabsmanden eller humanisten, 0g
hvem der skal s&tte grenserne. . -

I foraret 1986 havde ugebladet Ingenioren en
serie indleeg om teknikeres og forskeres rolle i
samfundet under titlen »Imbecil enfold eller
dyb tragik«. Her var det ogsé retten til at udnyt-
te forskningsresultaterne, der blev debatteret.
Skal det vaere forskerne eller. humanisterne?
Humanisterne vil tiltage sig retten til at bestem-
me, de vil herske, de vil have ngjagtig den sam-
me rolle som Steen Steensens miljekommisser.
Den historiske udvikling i det sidste arhundre-
de har bestemt ikke fort til, at disse boglaerde
humanister har faet en lykkelig hdnd med sam-
fundsudviklingen.

Denne angst for videnskaben og tro p4, at
humanisterne har patent pa den rette losning,
har fort frem til det videnskabsetiske komitésy-
stem, der er oprettet for at kontrollere forsker-
ne. De identificerer sig selv som leegmeaend og
mener dermed, at de opndr befolkningens til-
lid.

1 dag er det saerlig gcnteknologiske og bio-
medicinske forskningsprojekter, der skal tages
stilling til, og jeg vil medgive ministeren, at det
er omtélelige omrader, der nu skal lovgives for:
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forseg pé levende mennesker, greenseomrader
mellem liv og ded og ogsﬁ greenseomrader ved
livets opstéen. :

Fremskridtspartiet er enig med mmlsteren i
at der skal sikres individet rettigheder over for
samfundets forskning pa dette omrade, og her
kan en videnskabsetisk komité vere en udvej.
Men mon befolkningen far tillid til systemet,
nér der som foreslaet skal vaere overvagt af
lzgmand og desuden en ligelig konskvotering?
Den kan man ikke szlge til mig.

Sundhedsministerens redegerelse er opbyg-
get efter Det Etiske Radds menster, og det er det-
te rdds tankegang, der gir igennem hele rede-
gorelsen. Forskning skal vere fri, men brugen
af resultaterne skal der lovglves om.

Teknologinavnet udgav i august 1989 en
bog, der hed »Idé og debatopleg om kortleg-
ning af menneskets gener«. Dette opleg har en
meget lysere og mere optimistisk tone end mi-
nisterens oplaeg. Her er tro pa fremtiden og ik-
ke skepsis. Herfra kan hentes meget, og jeg an-
befaler ministeren at lese dette debatindleg.
Der navnes bl.a., at der i USA skal oprettes et
genbibliotek med 50.000-100.000 menneskeli-
ge gener.

EF-Kommissionen er ogsé med i praadlktlv
medicin, der betyder forudsigelse af genetiske
sygdomme. Modstanderne var naturllgws De
Gronne.

Forskningen i Europa kan fé et forsprmg,
hvis den ikke sinkes af smé ubetydelige indven-
dinger, som i ministerens redegorelse, ». . .nar
etikken ignoreres i videnskabens navn havner
man i kynisme og manipulering med menne-
sker«; der er nemlig nok at forske i.

Jeg citerer igen fra Teknologinavnets debat-
og idéoplzg, at arvemassens byggesten er ble-
vet sammenlignet med bogstaverne i en bog,

" fordi de begge indeholder informationer, og at

de 3 milliarder genetiske bogstaver i trykt form

ville kraeve tusind beger pa hver 500 sider, og at
hvert gen typisk bestar af nogle tusinde bogsta-
ver svarende til et paent stort afsnit pé en af bog-
ens sider.

I 1959 kendte man ca. 500 af dlsse gener, og.i
dag kender man 5.000. En kortl&gning af samt-
lige disse gener vil tage 700 ar med den nuva-
rende forskningshastighed, og jeg nevner dette
for at vise, at myten om at kunne arvebestemme
en kommende generation ikke har store mulig-
heder hverken i dette eller:i naste drhundrede.

Styrket grundforskning vil derimod sge mu-
lighederne for at forebygge og helbrede alvorli-
ge sygdomme og oge kendskabet til arvelige
dispositioner for sygdomme. Folk, der lider af

.bledersygdom, muskelsvind, sukkersyge, hjer-

te-karsygdomme, gigt- og kraftsygdomme, far
her en enestdende hjzlp. I.den danske debat er
disse mennesker derfor positive over for den
forskning, der foregér pa f.eks. Rigshospitalet,
Arvebiologisk Institut, Kennedymstltuttet og
Institut for Human Genetik.

Debatoplagget navner som skeptlkere og
modstandere NOAH og en razkke humanisti-
ske forskere, teologer, forfattere, kunstnere og
journalister, altsd det sadvanlige bagstraev,
men da de har medierne med sig, er der stor
fare for, at loven ikke far det faglige indhold,
som den i samfundets interesse ber fa. Loven
haster, og en udskydelse pa et ar vil veere til ska-
de for dansk forskning.

Regeringen er af EF blevet opfordret t11 at
samle forskningen ét sted, s jeg kan anbefale,
at ministeren overvejer at bruge Det Videnska-
belige. Forsknmgspolltlske Réd i denne sam-
menhzng.

Klrsten Lee (RV):

Jeg vil gerne sige tak til sundhedsmmlsteren
for den udmearkede redegerelse
- Sundhedsministeren har reti, at den teknolo-
glske udvikling ger det nedvendigt, at vi stiller
spergsmdl om den nye teknologi. Indtil for fa &r
siden har vi automatisk felt, at forskningen og
teknologien altid forte os videre fremad. Det er
forst for nylig, vi er begyndt at tvivle, og.nu er
tiden inde til, at vi alvorllgt overvejer hvornéar
og hvordan vi skal sige ja og nej.

Det er utrolig komphcerede problemer vi
skal tage stilling til, og vi er i Det Radikale Ven-
stre godt tilfreds med, at revisionen af loven om
Det Etiske Rad udsattes. Det forskningsstop,
der er indfert, kan sagtens fortsette. Der er al
mulig grund til at forsege at afvente den folkeli-
ge debat, som gerne skulle affedes af oplegge-
ne fra Det Etiske Rad. Beslutningsprocesserne
modnes, og det har vi alle sammen-brug for:

Vi stetter bestemt ogsa, at der arrangeres et
seminar forud fotlovgivningen, hvor.de invol-
verede udvalg kan give sig tid til en grundig
dreftelse  af problemstillingerne vedrerende
forspg pd mennesker, fostre og befrugtede eg.
Vi skulle gerne til sin tid kunne samles om en
bred lesning. : ‘ :
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Der har varet megen debat i befolkningen
om forseget med.implantering af fosterhjerner i
rotter. Uden at g& dybere ind i debatten om det
aktuelle forseg synes jeg, det giver anledning til
at drefte to vigtige principielle ting, nar der er
tale om forskning p4 mennesker.

For det forste er det afgerende for Det Radi-
kale Venstre, at der foreligger et informeret,
skriftligt samtykke. Mennesker skal -sporges,
hvorvidt de gnsker at medvirke til forseg, og de
skal informeres om, hvad forseget gar ud pa, s
de har mulighed for at sige ja eller nej. Der har
veeret en tendens til, at bare man kaldte noget
for forskning, var det godt, og s& maétte andre
hensyn vige; det er ikke holdbart.

For det andet er det vigtigt, at vi far en lovgiv-
ning om de videnskabsetiske komiteer. Jeg er
enig med sundhedsministeren og andre i, at der
skal veere en overvaegt af legmend, og det er
tillige ikke alene enskeligt, men ogsd nedven-
digt med en ligelig kensfordeling. Det er ikke
blot nedvendigt ud fra et ligestillingssynspunkt
—selv om det i sig selv er grund nok — men ogsé
fordi vi fra andre sammenhenge, hvor sken er
involveret, har erfaring for, at kvinder skenner
anderledes end mand. Derfor skal kvindernes
synspunkter gores gaeldende i lige sa hej grad
som mandenes pa disse folsomme omrader,
hvor de videnskabsetiske komiteer i udpraget
grad kommer til at tage stilling ogsé i de kom-
mende 4r. ‘ '

Fru Margrete Auken var inde pé spergsmélet
om, hvorvidt lesbiske kvinder skulle kunne fa
reagensglasbefrugtning. Jeg synes i og for sig,
at Folketinget som udgangspunkt skulle fast-
sla, at born har ret til en far og en mor. Det vil
indebare, at lesbiske kvinder ikke tilbydes re-
agensglasbefrugtning; det synes jeg tjener bar-
nets interesser bedst. Men eksemplet illustrerer
blot et yderligere aspekt af det problemkom-
pleks, som vi skal tage stilling til, og det vil vi
gerne have lov til at overveje yderligere.

- Lis Noer Holmberg (CD):

~ Jeg har med interesse last ministerens rede-
gorelse. Man kan vel n®ppe vere uenig med
ministeren, ndr ministeren i sin redegorelse
giver udtryk for, at det bade er vidtspendende
og komplicerede problemer, vi her drefter. Det
er da ogsd en kendsgerning, at videnskaben og
forskningen er naet sa langt, at man ofte ma stil-
le spergsméilene, om det dog ikke gar for

steerkt, om den menneskelige sjel overhovedet
kan folge med den meget hurtige udvikling, der
sker, og om vi ikke burde stoppe og afveje de
fordele og ulemper, der er ved brug af den vi-
den og de forskningsresultater, vi stir med, li-
gesom ministerren ogsé er inde pa spergsmalet
om; hvor graenserne skal szttes. Det- er rigtigt,
som ministeren na&vner, at romanen » 1984« var
skremmende, men det er sveart at stoppe den
udvikling. -

. Der er allerede sagt meget om denne redego-
relse af de andre ordferere. Jeg vil godt komme
lidt ind pa de forseg, der i Arhus gav forskere
mulighed for at anvende cellemateriale fra do-
de fostre bl.a. til implantation i rotter med det
formaél at skaffe sig viden til hjelp for de men-
nesker, der bliver ramt af to sd alvorlige syg-
domme som Parkinsons syge og Alzheimers
sygdom. Det har tidligere varet nevnt her.

Der er vel neppe nogen — heller ikke af os,
der sidder her — der ikke ville vere taknemlige
for, safremt vi bliver ramt’af disse sygdomme, at
kunne blive hjulpet. Det kraever altsé forskning
og viden::

Sa ma vi sperge, om det er klogt at udskyde
en lovgivning pa dette omrade, sdidan som mi-
nisteren leegger op tll Det mener CD 1kke vi
skal.

"Nu skal forseg med vaev fra dede fostre fore-
leegges for sd den ene og s den anden komité,
for man ma udfere forsegene. CD ensker na-
turligvis, at den aborterende kvinde giver sit
samtykke, at hun siger ja eller nej, men vi kan
da godt se, at det er sveert for en kvinde i den
situation at tage stilling til det.

For at s®tte tingene lidt pa spidsen er det er-
lig talt forbundet med dobbeltmoral. Man har
jo en lov, der siger fri abort. Efter min mening
er en abort — i hvert fald en abortus provocatus
—uetisk isig selv. Det har man lovgivet for. Det
er fuldt ud lovligt.

Efter en abort — dem har vi alt for mange af
efter min mening — bliver fostrene groft sagt
smidt i en’ affaldsspand. S& er spdrgsmélet,
hvorfor man sé ikke ma bruge disse fostres cel-
levaev til forseg, s& vi derved kan hjzlpe leven-
de mennesker, der plages af en alvorlig syg-
dom.

Naturligvis skal forskningen ske med respekt
for patienters og raske forsggspersoners inte-
gritet. Heri er vi helt enige, men vi finder, at der
i denne redegprelse findes'en del usikkerhed og
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nervesitet for at lovgive; man ligesom udsky-
der. Vel er dette da i hej grad felelsesbetonet,
men det vil det blive ved med at veere. Det er det
om et ar, det er det om to ar. Det er nejagtlg det
samme.

Sluttelig vil jeg gerne sige, at efter vores me-
ning mé den biomedicinske forskning ligge un-
der Sundhedsministeriet og ikke ude i amterne:

CD vil folge dette omrade med interesse og
medvirke til fornuftige beslutninger, nejagtig
som pa hjernededskriterieomradet, for dette
tangerer faktisk netop de sammie problemer.

Kofod-Svendsen (KRF):

Jeg vil begynde med at takke ministeren for
redegorelsen, som jeg vil knytte en del kom-
mentarer til.

Forst spergsmalet, om vi skal have en teenke-
pause til eller ej, inden vi skrider til loven om
Det Etiske R&d, som der er lagt op til. Jeg tror,
det er rigtigt, at vi far en yderligere folkelig de-
bat. Vi har nogle spergsmal, som det er vigtigt
at vi virkelig far talt igennem. Jeg vil med det
samme sige, at det nu ikke er, fordi jeg selv er sa
meget i tvivl om, hvad der grundlazggende er
rigtigt, men fordi jeg tror, det er vigtigt, at vi fo-
rer debatten videre i befolkningen. Mit eget
standpunkt vil jeg komme narmere ind p4 om
et ojeblik.

Jeg har da med interesse lest de idéhisto-
riske, filosofiske, eller skal vi sige teologiske be-
tragtninger, som ministeren har gjort sig. Det
kunne vere helt spendende at have kommen-
teret mange af de synspunkter, der er kommet
frem. Jeg synes nok, at ud fra en skabelsesteolo-
gisk betragtning savner jeg lidt begreber som
ansvar og respekt for det skabte. Nogie af for-
muleringerne virker lidt overraskende, men jeg
fornemmer da, at de er skrevet ud fra en god vil-
je, og jeg skal ikke kommentere indholdet néer-
mere.

Saerder sp@rgsmalet om forskning, hvor mi-
‘nisteren siger, at udgangspunktet er, at forsk-
ning er positiv. Jeg er ogsd enig i, at forskning er
rigtig og positiv, men jeg tror, vi virkelig ma ge-
re os klart, at noget, der er positivt, kan misbru-

ges. Vi kan tage et meget banalt eksempel: En -

kniv er et vigtigt veerktej, men den kan drazbe,
hvis man bruger den uansvarligt, uden respekt
for andre. Jeg mener, at vi er kommet i den ud-
viklingsfase inden for forskningen, hvor der er
en del ting, som vi kan, men som vi af etiske

grunde skal lade vere med. Det vil vere uan-
svarligt, hvis vi ikke vover at sette nogle klare
granser. Jeg vil gerne have en yderligere debat
om, hvor grenserne skal ga ;

-Om den redegorelse, vi har faet fra Det Etl-
ske Rad, har jeg bemerket, at ministeren i rede-
gorelsen siger, at ministeren har bemarket, at
et flertal i ridet pa visse betingelser gar ind for
en vis forsegsadgang. Dertil vil jeg gerne sige til
ministeren, at jeg har bemarket, at mindretallet -
— det vil jeg gerne uddybe lidt — argumenterer
klart etisk for respekt for det menneskelige liv,
mens jeg nok synes, at flertallet argumenterer
meget hensigtsmassigt, idet det siger, at det
kan veere med et vist positivt formél, at man fo-
retager den og den forskning. Jamen man er ik-
ke klar over den despekt, hvis man foelger fler-
tallets anbefalinger, man reelt kommer til at ud-
ove over det menneskeskabte liv fra undfangel-
sen. Derfor vil jeg meget staerkt opfordre mini-
steren til ikke bare at registrere, hvad flertallet
siger, men ogs& mindretallet, for det er her, vi
har den kvalificerede etiske begrundelse. Fler-
tallet kommer med nogle hensigtsmassigheds-
betragtninger om, at vi kan forbedre den meto-
de, og derfor skal vi gere det. Er det en rigtig
etisk betragtning? Jeg mener, det er en forfejlet
etisk betragtning.

Reagensglasbefrugtning har varet navnt.
Hr. Bjern Elmquist var inde p& den besigtigel-
sestur, vi havde bl.a. pa Rigshospitalet. Jeg for-
stir udmeerket, at man isoleret set siger, at vi
mi fremme reagensglasbefrugtning, for vi har
hjulpet barnlese par. Her merkede jeg mig en
forsker, som redegjorde for de mange negative
felgevirkninger af reagensglasmetoden — noget,
som langsomt var blevet afslaret. Jeg tror, vi her
stir over for en metode, som i sig har nogle risi-
ci indbygget, hvor vi ikke i teknologibegejstring
alene skal se pé en positiv her og nu-betydning
for et enkelt par, for den kan satte en udvikling
i gang, som kan vere skadelig pd lengere sigt.
Lad mig bare minde om de thalidomidbern,
som vi havde for en 20 &r siden.

Reagensglasmetoden, som den praktiseres,
og som man stadig vil forbedre den, forudszt-
ter, at man skaber menneskeligt liv, som man
forsker pa og derefter lader gé til grunde. Jeg
mener, at mindretallet i Det Etiske Rad argu-
menterer rigtigt, nir det siger, at man her fore-
tager et uacceptabelt skred i forhold til den tan-
ke om humanitet, som ellers er grundlaggende
i vort samfund.
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Vi herte ogsa forskere udtale, at greenser kan
flyttes. Det er en anden frygt, jeg narer. Hvis
man forst gir i gang med forskning pa befrugte-
de ®g, er der en god begrundelse for, hvis vi
flytter graensen fra 14 dage til 3 uger, til 4 uger,
at sa kan vi skaffe os yderligere viden. Man vil
altid kunne argumentere for, at det er hensigts-
maessigt og klogt at flytte greenser, for man kan
opné noget mere viden. Jeg mener, at man si er
ude pa en glidebane, som ikke slutter. '

Derfor har mindretalsudtalelsen givet os et
klart etisk standpunkt, et klart etisk udgangs-
punkt. Jeg vil meget anbefale ministeren i det
videre arbejde virkelig at gd ind i de etiske re-
ﬂekswner som mmdretallet har givet udtryk
for.

ArhusforSﬂget har ogsd veret inde i debat-
ten. Her gleder jeg mig over, at ministeren har
strammet sit standpunkt op i redegerelsen i for-
hold til, hvad ministeren gav udtryk for, da vi
havde samrad i Retsudvalget for et par méne-
der siden. Jeg havde gerne set, at der var sket en
yderligere opstramning, si vi havde faet et
egentligt moratorium, llgesom vi har det p4 for-
sog med befrugtede g, men jeg anerkender da,
at der er sket en opstramning i forhold til, hvad
ministeren tidligere har givet udtryk for. Jeg
har da med tilfredshed bemerket, at deltagel-
sen i forsoget, som det hedder i redegorelsen,
ikke pa nogen made ma have indflydelse pa be-
slutningen om at fi foretaget abortindgreb.
Det, jeg frygter, er, at her har vi et forseg, som
reelt vil komme til at betyde en etisk legitime-
ring af abort; der kan komme noget positivt ud
af det til gavn for andre. Den etiske legitimering
tror jeg kan yderligere enten direkte eller indi-
rekte oge antallet af aborter.

Jeg bem®erkede med interesse det fru Mar-
grete Auken sagde om, at der var én situation,
hvor man kunne overveje. Det var, hvor der var
tale om en graviditet uden for livmoderen. Det
er for mig at se et klart fikseret omrade, for her
er det ngdvendigt at foretage en abort af hensyn
til moderens liv. Det er det eneste tilfeelde, hvor
jeg synes man kan overveje, men jeg understre-
- ger udtrykkeligt overveje. Pé alle andre omra-
der tror jeg vi let kommer ind pd en glidebane.

Sa skal jeg sluttelig sige, at vi ogsd i Kristeligt
Folkeparti siger ja til en lovfastelse af komité-
systemet, men vi gnsker et flertal af legfolk. El-
lers har jeg ikke beskaftiget mig sd meget med
disse organisatoriske sporgsmal. Her kan man

argumentere lidt for og imod, hvordan man
skal indrette sig.

. Jeg vil slutte med at uddele en ros til Det Eti-
ske RAd. Jeg synes, de forventninger, som mit
parti narede til Det Etiske Rad, da vi vedtog lo-
ven for knap 3 ar siden, er blevet opfyldt. Det
Etiske Rad har pd en smuk made levet op til vo-
re forventmnger :

Blrgltte Husmark (SF)

Jeg vil godt benytte denne lejlighed til at sige
tak til sundhedsministeren for en efterteenksom
og overvejet redegorelse, der bade leegger op til
afklaring af en reekke vigtige etiske sporgsmal
og samtidig tager hul pa en rackke konkrete or-
ganisatoriske forhold, som vi ikke kommer
uden om at tage stilling til.

For det forste er det gleedeligt, at ministeren
anerkender, at reguleringen af den biomedicin-
ske forskning ma lovfastes. Dette afgerende
felt ma have nogle rammer, som er fastlagt af
folkestyret. .

‘For det andet er det gladeligt, at. ministeren
vover sig ud med et forsigtigt bud pa samimen-
setningen af den fremtidige centrale viden-
skabsetiske komité. Beskeden overveagt af leg-
folk og ligelig k@nsfordelmg er gode minister-
ord.

Men s tll det vaesentlige. Hvilke opgaver er
det, der skal reguleres? Spergsmélet om forma-
let med den biomedicinske forskning, der har
mennesket som forsegsperson, omfattes af Hel-
sinkideklaration-I1. Formalet skal veere — jeg ci-
terer:

»at forbedre unders;agelses- behandlmgs og
forebyggelsesmetoder og indsigten i sygdom-
mes opstden og arsager«..

Herudover opstiller deklarationen en raekke
principper for biomedicinsk forskning, som har
karakter af god forskningsskik, bl.a. krav om
beskrivelse i en forsegsprotokol, forskerkom-
petence, komité, bedemmelse og samtykke.
Disse to problemfelter inden for Helsinkide-
klarationen har hidtil ligget i det videnskabeli-
ge komitésystem, og det skal nu lovfastes.

Samtidig med at loven forberedes, ber der
vere en offentlig debat af en reekke problemer
pa dette videnskabsetiske omrade. Det er der-
for godt, at ministeren ikke har for travit. Men
vi ma ikke ga i std, for der er faktisk mange pro-
blemer, der skal afklares. Det galder f.eks.,
hvad man kan kalde afvejningsprincippet, altsa
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hvor stor risiko mé der vere for en forsegsper-
son, for det — og jeg citerer:

»i forhold til projektets forudsigelige fordele
har vantageligt omfang«.

Det er forste punkti § 8 i det lovudkast, som
ministerens forsegsudvalg har udarbejdet.

Et andet centralt punkt er spergsmalet om,
hvordan forsegspersonerne informeres. om et
givet forskningsprojekt, og hvordan personer-
nes samtykke indhentes. Hvis forsegspersoner-
ne er patienter, befinder de sig i en felelses-
massigt belastet situation. Det krever derfor

-seerlig omhu savel at informere som at indhente
tilsagn eller afslag péd deltagelse. Ikke mindst
sikring af muligheden for det sidste ber vere
genstand for ngje overvejelse, s patienter ikke
udsettes for uetisk pres. En sikring af dette kan
eventuelt opnds ved, at det er en af forsknings-
projektet uafhzengig person, der indhenter til-
sagnet, som jeg i evrigt ogsé er enig i skal gives
skriftligt.

Om_ selve informationen om et glvet forsk-
ningsprojekt forlgber tilfredsstillende, er des-
veerre ikke muligt at sikre igennem lovgivning,
men det at sla fast, at oplysningerne bade skal
gives mundtligt og skriftligt, er vigtigt.

Indferelse af patientforsikring, som netop er
foresldet af Socialdemokratiet og SF, vil vere
en naturlig ting, ja, man kan nermest kalde det
en retfeerdighedsgerning, nir samfundet legger
sé stor vaegt pa adgangen til at gennemfore for-
seg pa mennesker, at man accepterer forseg,
selv nar de kan resultere i skader pa de delta-
gende forsegspersoner. Men det er muligt, at
lovgivningen skal strammes op pé dette omra-
de, og da mé vi sa kigge pa det, som forsegsud-
wvalget har foreslaet i den omtalte § 8.

Ministerens redegorelse berorer heldigvis
ogsa et tredje problemkompleks ud over de i
Helsinkideklarationen direkte omtalte, nemlig
spergsmalet om godkendelse af forskning, hvor
man ikke kan drage formalet som sddan i tvivl,
og hvor metoderne er videnskabeligt i orden,
men hvor de videre perspektiver rejser store eti-
ske problemer. Ministeren eksemplificerer det i
omtalen af forsegene med transplantation af
fosterhjerneceller til rotter.

De videre etiske perspektiver handler her om
den behandling, som forskerne forseger at ud-
vikle, nemlig afhjelpning af symptomerne ved
Parkinsons syge og Alzheimers syge, og.om det
er en acceptabel behandlingsform. Det vil jo,

hvis man anerkender det, kraeve en konstant
adgang til fremover at benytte denne form for
materiale, altsi aborterede fostres hjerner. Ved
denne form for etiske sporgsmaél slar Den Cen-
trale Videnskabsetiske Komité ikke til. Her be-
vaeger vi os efter min mening helt klart over i
Det Etiske Rads arbejdsomride. Derfor er det
godt, at vi har det.

Det sidste, jeg vil berore, er vigtigheden af, at
der etableres et godt og ukompliceret samarbej-
de mellem Den Centrale Videnskabsetiske Ko-
mité og Det Etiske Rad. Dette samarbejde kun-
ne eventuelt etableres gennem et feelles sekreta-
riat, som ber sikres uafha@ngighed af politiske
interesser. Der ma ogsé meget gerne sikres et
personsammenfald, sidan at viden og syns-
punkter vil vaere gensidigt kendt.

Sundhedsministeren (Ester Larsen):

Jeg vil gerne sige tak for de mange positive
ord, der er faldet i forbindelse med behandlin-
gen af redegorelsen. Jeg vil gerne skynde mig at
sige, at intentionerne bag de tre linjer i min ind-
ledning, som bergrer vores kulturelle bag-
grund, ikke pa nogen made har haft til hensigt

-at give fyldestgerende udtryk for hverken kri-

stendom eller jededom.

Forandringer er blevet et livsvilkdr for os,
forandringer, som vi hele tiden ma tage stilling
til. Mit hovedenske er, som det er blevet be-
merket, at vi nu giver os selv og hinanden tid til
at fordybe os i de problemer, som trenger sig
pé, for det er sa vigtigt, at vi undgar, at der sker
et uonsket skred i den grundleggende respekt
for menneskeliv.

Vi mé finde den nedvendige balance mellem
den forskning, vi gerne vil have, og den omgang
med menneskeligt liv, som vi vender os bort fra.

Jeg har noteret mig, at nogle af ordfererne
har haft mere travlt end andre. Nogle ordferere
har papeget, at vi er i en'situation, hvor det er
nedvendigt, at vi skynder os meget. Jeg har no-
teret mig, at det er det samme forseg, som har
givet anledning til, at to af ordfererne har syn-
tes, vi skulle skynde os, men jeg fornemmer, at
de ensker modsatrettede resultater af den vur-
dering, vi skal i Jigennem.

Jeg ma sige, at forsegene i Arhus ikke er vur-
deret af Det Etiske Rad. De er derimod vurde-
ret af Det Videnskabsetiske Komitésystem, idet
de er underkastet bade behandling i den regio-
nale og i den centrale komité. Det vil sige, at de
har veeret genstand for en etisk vurdering.
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Der er rejst forskellige spergsmal, og der er
lagt veegt pé forskellige elementer i den redego-
relse, som vi beskzftiger os med. Jeg er meget
enig i, at vi ved fastleggelsen af et kontrolsy-
stem, af et komitésystem, ma gore meget ud af
at sikre, at reglerne om samtykke og informa-
tion bliver af en sddan kvalitet, at vi alle kan ha-
ve tillid til dem.

Der er stillet et spergsmal om, hvordan t11-
knytmngen skal veere, om systemet skal véere
fuldsteendig uafhaengigt eller det skal have en
tilknytning til det amtskommunale system. Jeg
tror, det er vigtigt, at forskningen far en naturlig
samherighed med det amtskommunale system.

Der er, som jeg skriver i redegarelsen, ingen er- -

faring for, at der har veeret utidig indblanding,
at der har vearet problemer af nogen art med
den sammenhang, der er i gjeblikket. Forsk-
ning inden for sundhedsomradet er s& vigtigt
for den sygdomsbehandling, der udferes, og
det er sa vigtig en del, at det ville vaere naturligt,
at komitésystemet har en organisatorisk forbin-
delse med det amtskommunale system ogsé.

Der er nogle, der synes, og det var is®r re-
praesentanten for Fremskridtspartiet, at denne
redegorelse, jeg har fremlagt, bar meget praeg af
tvivl og angst, og at det nu gjaldt om at f& lyssyn
og optimisme. Det vil jeg da ogsé gerne have,
men jeg synes, at problemerne har en sddan
kompleksitet, at vi ikke kan klare dem med lys-
syn og optimisme. Jeg tror, det er uendelig vig-
tigt, at vi gdr meget i dybden, at vi overvejer
hvert eneste skridt, vi tager, og at vi tager den
meget brede folkelige debat. Jeg erkender, at
det er ikke et signal til at starte en debat. Debat-
ten er i gang. Men jeg foler ikke, at den har et
sddant omfang, at vi kan sige, at nu er vi parat
til at beslutte.

Jeg kan sige supplerende, at jeg har, som det
fremgéar af redegorelsen, rettet denne henven-
delse til Den Centrale Videnskabsetiske Komi-
té, hvor jeg opfordrer til, at man er meget lyd-
her over for de folelser, som vi har i befolknin-
gen, og at man udviser ansvarlighed pa dette
omréade. ‘

Jeg kan sige, at jeg supplerende har rettet en
tilsvarende henvendelse til forskerverdenen,
idet jeg har udarbejdet en artikel med nogen-
Iunde det samme indhold, som det var min tan-
ke skulle offentliggeres efter denne debat, hvis
jeg matte fornemme, at der var tilslutning til
princippet om, at vi udsatter selve lovgivnin-

gen om indholdet af forsog med befrugtede &g
og levende fostre. Det er s min tanke, at den
lovgivning ogsa skal omfatte forseg pa dede fo- .
stre og p4 dede mennesker.

Jeg tror, det var nogenlunde det, jeg ville sva-
re.

Torben Lund (S):

Jeg skal blot rejse to spergsmal og rette dem
direkte til ministeren.

Jeg nevnte i mit forste indleg; at vi lagde me-
gen vaegt pa, at reglerne for information og for
samtykke blev fastlagt af Folketinget. Jeg vil
godt here, om ministeren er enig i det syns-
punkt, og om ministeren agter at tilretteleegge
maske ikke lovforberedelsen — det kan jeg jo ik-
ke beslutte — men i hvert fald agter at forberede
lovgivningen og lovforslagene sddan, at det re-
elle indhold i informations- og samtykkeregler-
ne bliver underkastet en behandling her i Fol-
ketinget. Det var det ene, jeg ville sperge om.

Jeg har jo givet tilslutning til ogsa fra vores
side, at ministeren kan vente med at fremsztte
lovforslag om beskyttelsen af menneskelige @g,
fosteranlaeg, fostre osv. til neste folketingssam-
ling. Jeg vil godt here, om ministeren agter at
fremseette lovforslag om komitésystemet pa et
tidligere tidspunkt.

For s vidt mener jeg ikke, at der var noget i
vejen for, at man kunne behandle det mere or-
ganisatoriske pa et tidligere tidspunkt. Vi kan
jo altid — hvis der &bnes for forskning pa de an-
dre omréder, hvor den indholdsmassige lov-
givning udskydes — foje de omrader ind under
et lovfestet komltesystem

Derfor kunne jeg da godt have lyst til at an-
befale, at ministeren leegger et forslag frem om
det organisatoriske pa et tidligere tidspunkt.

Margrete Auken (SF):

Det er stadig vaek et spergsmal her, hvor me-
get tid vi har. Lad mig sige forst, at jeg folelses-
messigt meget gerne sd, at vi gav os rigelig tid.

Jeg vil godt igen komme med det eksempel,
som for mig er alarmerende, at ministeren me-
ner med den s&tning, hun nu brugte, at det for-
sog, der blev lavet i Arhus, har veret genstand
for en etisk vurdering. Det var, som om det var
en slags preve, man kunne sende noget igen-
nem. Hvis man nu havde sagt til dem, at nu skal
I huske at lave en etisk vurdering ogsé, s laver
de en etisk vurdering, og si kerer den videre.
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Jeg mener altsi, at hele diskussionen om,
hvad det er for nogle fostre, man i givet fald ma
bruge, korte, si vidt jeg kunne here, larmende
skavt, fordi man gik ind og tog et sentimentalt
udgangspunkt i stedet for at tage et menneske-
retssynspunkt i forhold til fosteret. Her kunne
jeg da ikke here jeg var s forfaerdelig uenig
med hr. Kofod-Svendsen.

- Jeg tror nu ikke — det vil jeg lige 51ge til hr.
Kofod-Svendsen — at vi far flere aborter af det.
Vi har mange i forvejen, si der er simand da
nok at tage af, men det er selve spgrgsmélet om,
hvordan vi ser pa et foster, og hvad det er for en
slags ret, vi mener at det skal have, uanset, hav-
de jeg neer sagt, hvordan det gar det. I gjeblik-
ket er det altsa sddan, at der ikke er restriktio-
ner, og vi stér altsa ved det problem. Det er den
ene ting, jeg godt vil sige til ministeren.

Det andet er, at argumentet med, at de viden-
skabsetiske komiteer ikke har haft problemer
med deres uafhaenglghed ved vi @rlig talt ikke
noget om. Det tror jeg heller ikke ministeren
ved noget om. Der er hjertelig hemmelighed
om alt, hvad der er foregdet stort set. Der kom-
mer denne rapport 100 ar og en madpakke ef-
ter, at de havde lavet det. Alt, hvad der har ve-
ret af problemer, er dysset ned. Vi skal have me-
get mere dbenhed om det. |

Jeg vil bede ministeren, nar vi far lovforsla-
get om komiteerne og kontrolsystemerne, at det
i hvert fald legges op, s& vi kan drefte det uden
at forneerme nogen, for vi er kommet tattere
ind p4, om den uafhengighed af dem, der skal
behandle, er sikret.

Det er jo ogsé en af vanskelighederne med
hele placeringen af Etisk Rad i forhold til ikke
bare Folketinget, men ogsé systemet i Dan-
mark, om vi ger dette af hensyn til de patienter,
der skal behandles. Det har der veret en stor
tradition for, og det har tit varet dér, de etiske
vurderinger har ligget, hvor man selvfelgeligik-
ke for for alvor har skullet forholde sig til dem,
der skulle bruges, medmindre de forseg, der
blev lavet, var lavet med henblik pa andre, ik~
ke? Det har veret behandlingsorienteret. Nu
har alle de problemer her rejst sig for os pa en
sddan made, at de bliver menneskerettigheds-
orienterede. De er helt anderledes end de for
har varet.

Vi skal altsd beskytte befrugtede g, vi skal
beskytte fosteret, vi skal beskytte en rekke, jeg
ved ikke, om man skal kalde dem personer, el-

ler hvad vi nu kalder det, som jeg her nevnte,
ikke ud fra en behandlingsvinkel, men ud fra en
menneskerettighedssynsvinkel. Det gor alts4,
at der skal tenkes anderledes, end der skulle i
sin tid over de videnskabsetiske komiteers til-
blivelse.

De videnskabsetiske komiteer skal f.eks. vur-
dere, om det forszg, man laver i Arhus, er for-
svarligt, om vi ved tilstreekkeligt om, hvad der
sker, hvis man indplanter abortvev eller foster-
vav i et voksent menneske. Déet er sddan nogle
ting, man skal sige: Er det forsvarligt at prove
pa det? Jeg ved, Kjeld Mralgaard sagde pludse-
lig nej, og man siger maske ja i Arhus.

Jeg mener altsd, at problemet er, at der er alt
for mange gratoner i det, og vi treenger til for-
holdsvis hurtigt at fa en lovglvmng, som satter
de greenser. Jeg er i og for sig enig med hr. Tor-
ben Lund i, at vi ikke ngdvendigvis behever at
koble selve graensedragningen sammen med
kontrolorganet. Men det vil vaere underligt at
lave et kontrolorgan uden at sige noget om,
hvad det skal forholde sig til. Hvad skal det
kontrollere, hvis vi ikke har udstukket nogle
rammer? Men det er jo givet, at de rammer ogsa
skal veere genstand for bestandig debat i Folke-
tinget. Vi kan ikke sidde herinde og vedtage én
gang for alle, hvad man ma og ikke ma4, og vi
kan slet ikke fa det ind i grundloven. Vi kan
godt forestille os et kontrolorgan, som skal hen-
holde sig til en lovgivning, som jevnligt bliver
lavet om, fordi vi er blevet klogere, fordi der er
kommet en hel masse nye ting pa bordet.

Og til sidst vil jeg sige til ministeren, det er jo
ikke kun et spergsmal om at diskutere forseg
med befrugtede @g og fostre herinde, selv om
det udtrykkelig er nzevnt i loven om Etisk Rad.
Vi skal sandelig ogsd diskutere alle de andre
problemer, og hvis vi ridser op, hvad der er
navnt i Etisk Rads udspil, i deres redegerelse,
er der altsa betragtelig meget mere. Og jeg ha-

ber da, at minjsteren er enig i, at der ikke er an-

dre end folket, dvs. Folketinget, som skal tage
ansvaret for, hvor de grenser skal traekkes.

Jeg vil slutte med at sige, at jeg hdber, vi har
god tid, for vi treenger til det, men Jeg er bange
for, at udviklingen leber sa rask, at vi alligevel
ma fa lidt fart pa.

Anden nastformand (Lilli Gyldenkilde):

Der er et par korte bemarkninger. Ferst fru
Lis Noer Holmberg.
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(Kort bemerkning).

Lis Noer Holmberg (CD):"
Jeg er altsa ogsa af den mening, at der ma ske

noget. Vi kan ikke blive ved med bare at drefte-

og tale og ligesom prove at snakke os fra det.

Og nar man nu vil udskyde det og ikke me-
ner, man kan né det i denne samling, vil jeg ger-
ne sperge ministeren, hvad ministeren vil gare,
s vi far den folkelige debat, man taler s meget
om. Man taler om, at der har vaeret debat, og at
der skal veere yderligere folkehg debat. Hvor-
dan skal det forega?

" Vived jo alle, at tv nok er det bedste medium,
nar det skal ud til alle. Og hvad vil ministeren
gore, for at vi far den brede folkelige debat? Det
er rigtigt, som det lige er blevet sagt, at det gar
steerkt. Vi bliver klogere og klogere for hver
dag, mere og mere viden kommer pa bordet.

Derfor vil jeg gerne vide, hvad man vil gore
for at f debatten, sa vi f.eks. er klar til den nye
samling og ikke bare skal til at drefte og udsky-
de igen.

(Kort bemarkning).

Kofod-Svendsen (KRF):

Det var bare det Arhusforseg, som jeg gerne
ville precisere lidt.’

Forst til fru Margrete Auken: Jeg har faktisk
talt med flere; som har sagt, at de ikke vil have
foretaget en abort, men kan det aborterede fo-
ster bruges til noget nyttigt, kan de méaske alli-
gevel forsvare det. Jeg frygter, at man kan se €t
positivt formal, fordi fosteret kan bruges, og at
det kan gge det i forvejen alt for store antal
aborter.

Men jeg vil gerne prae01sere og der tror jeg
at fru Margrete Auken og jeg er meget enige — at
man ogsd mé behandle et aborteret foster med
respekt. Vi er jo ikke tilhengere af al mulig
forskning pa voksne menneskers lig, og tilsva-
rende opfatter jeg altsa et.aborteret foster soin
et lig, man ikke bare kan drive forskning pa. S&
ud over min frygt for, at man kan fa en etisk le-
gitimering af abort, mener jeg ogsd, vi mé fast-
holde respekten for ethvert lig.

- Det var baggrunden for, at jeg ogsd var to-
vende i de tilflde, hvor en abort var nedven-
dig af hensyn til moderens liv. Jeg havde ikke
tid til at give min begrundelse, men jeg vil gerne
give den nu. Det er vigtigt, at vi i et humant
samfund virkelig i enhver henseende oprethol-

der respekten.for lig. Men jeg erkender samti-
dig, at der er et forskningsbehoy, og derfor star
vi over for nogle grensetilfelde, som vi ‘mé
drefte neje 1gennem

(Kort bemaerkning).

Torben Lund (S):

Forst vil jeg gerne sige i anledning af fru Lis
Noer Holmbergs korte bemerkning, at jeg godt
kan tilslutte mig spergsmélet om, hvad ministe-
ren vil gere for at sikre den folkelige debat. Jeg
kan huske, at da vi havde diskussionen om
hjernededskriteriet her i Folketinget, foreslog
Socialdemokratiet, om man ikke, nir vi nu
skulle udskyde lovgivningen, kunne tage initi-
ativ til at f4 gang i denne folkelige debat om-
kring hjernededskriteriet, bl.a. kunne Sund-
hedsstyrelsen maske komme ind i billedet. Det
blev meget bestemt afvist, men jeg vil da gerne

. stotte, at man sa gor noget i dette tllfaelde for at

fa en folkelig debat.

. Til fru Margrete Auken vil jeg gerne sige, at
Jeg mener bestemt, at man sagtens kan lave lov-
givning om' det organisatoriske, om komltesy-
stemet, pd det nuverende grundlag Det, som
komitésystemet s skal pase, er jo forsknings-
projekter, som vedmrer bade levende og dede
mennesker, og bl.a. ogsd,. at forbudet mod
forskning pa menneskelige ag, fostre og foster-
anl&g bliver overholdt. Hvis der kommer forsk-
ningsmuligheder pa de specifikke omrader
gennem en lovgivning i naste folketingssam-
ling, s& udvides jo blot det omrade, hvor de
kommltterede skal vurdere forskningsprojek-

‘ter

Jegvil bestemt fastholde onsket om, at vi me-
get hurtigt far det lovmeassige omkring komité-
systemet pa plads, og jeg sa gerne, at vi gjorde
detidenne samling. Jeg kan ikke se, at der skul-
le véere noget i vejen for det.

" (Kort bemaerknihg)
Bjarn Elmqulst V)

Ja, meget, meget kort, det er om den folkelige
debat.og behovet-herfor.

Jeg synes, at den folkelige debat har kﬂl‘t iad-
skillige ér, og jeg ved, at man rundt omkring pa
hgjskoler, i oplysningsforbund, pa gymnasier,
uddannelsesinstitutioner og universiteter er
meget optaget af disse spergsmal og har mange
debatter, og der. er mange. folketingsmedlem-
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[Bjern EImquist]

mer og medlemmer af Det Etiske Rad, der del-
tager. Derfor mener jeg 1kke, at vi mangler fol-
kelig debat.

Dér, hvor vi mangler noget — det er vel egent-
lig konklusionen pa denne debat, og det undrer
mig egentlig ikke, at det kniber lidt — det er jo
sadan set det, vi star over for. Der er masser af
sporgsmal, men hvor i alverden far vi svarene
fra?

Mogens Elvensg (FP):

I tilknytning til denne sag findes der en- lllle
bog, der hedder » Forskning p4 mennesket«, og
hvis man kigger lidt i den, er der forskellige
ting, jeg godt kunne teenke mig at fa belyst. Det
behever ikke at vaere nu, men méske i et af ud-
valgene.

Pa side 34,1 § 6, vil j Jjeg gerne have belyst for—
skellen mellem de paternalistiske leegers plig-
ter, der jo er udviklet af den europziske laegevi-
denskab, og.sd USA-borgernes rettigheder.
Fremskridtspartiet leegger stor vaegt pa indivi-
dets rettigheder, og derfor vil vi gerne have dis-
se to tlng belyst.

Naér jeg sagde, at der var pes51m1sme og 1kke
optimisme og lyssyn i ministerens redegorelse,

skal jeg tilfoje, at pd bogens side 52 stér der og-

sé, at offentllgheden har en negativ holdning til
forskning, og hvis vi skal vende denne negative
indstilling til noget positivt, mener jeg, at det er
ministerens pligt, nar det nye lovforslag bliver
fremsat, at gore det pa en sidan méde, at det er
det positive og det gleedelige, der kommer frem,
og vi ikke skal opleve mediernes nedgering af
lovforslaget.

Sundhedsministeren (Ester Larsen):

P4 det direkte sporgsmaél fra hr. Torben Lund
om information og samtykke kan jeg svare, at
det er min holdning, at de overordnede regler
om information og samtykke skal fastleegges af
Folketinget. Jeg mener, at komitésystemet og
hele kontrolsystemet er bedst tjent med, at vi
fremlaegger det i forbindelse med selve lovgiv-
ningen om forsknmg, forseg og behandling.
Det er altsd ikke min agt at fremlegge det i den-
ne samling.

Sa er jeg meget enig med fru Margrete Auken
i, at vi er get fra at vaere mere behandlingsori-
enterede til at blive mere menneskerettigheds-
orienterede, og det er jo faktisk det, der giver os
alle problemerne og de store overvejelser.om,
hvor vi skal s&tte graensen.

I forbindelse med Arhusprojektet blev det
foresldet, at man kunne ngjes med at tage fo-

- stre, som sidder uden pa livmoderen, men det

er oplyst-over for mig, at den type fostre er for
smé og for lidt udviklede til, at de-kan indgd i
det aktuelle projekt.

~ Der bliver talt lidt negativt om hemmelighed
omkring komitésystemet. En af fordelene ved
at fa en lovgivning om komitésystemet er, at
forvaltningsloven og offentlighedsloven kan
blive bragt i anvendelse, s& der kommer mere
lys og gennemsigtighed omkring arbejdet i de
videnskabsetiske komiteer.

Jeg har vaeret meget bekymret for, at vi skulle
komme i den situation, at vi skulle lovgive pa
dette vanskelige omride ud fra et enkelt kon-
kret forseg. Det er vigtigt, at der bliver sam-
menhang i den lovgivning og de signaler, som
udgar fra dette hus.

Jeg er enig i, at det er Folketmget som skal
fastsette grenserne og tage det moralske an-
svar for de regler, som forskningen skal over-
holde.

S4 sperger fru Lis Noer Holmberg, hvordan -
jeg vil sikre, at den folkelige debat forleber ef-
fektivt eller kommer i gang. Nu kan man joikke
styre en folkelig debat. Man kan inspirere den,
og det er en af hovedopgaverne for Det Etiske
Rad, og jeg kan da sige, at den bog af Dea Trier
Morch, som lige er blevet udsendt, er et meget
godt initiativ og et meget godt element omkring
en debatskabende funktion.

Der er andre kraftcentre i den folkelige de-
bat. Der er folkeoplysningen, der er hajskoler-
ne, der er medierne, der er det folkelige Dan-
mark, og der er politikerne, som har et helt
overordnet ansvar for at veere med til at igang-
sette den folkelige debat.

Der bliver talt om respekten for fostre, og jeg
erda enig i, at det er meget nedvendigt, at vi pa
leengere sigt far nogle regler om forskning pé
daede og pé fostre. Det er meget sandt, at fostre
har en selvstendig vaerdi, og derfor er det vig-
tigt, at vi far afbalanceret forholdene.

Det er ogsa vigtigt, som hr. Torben Lund var
inde pé, at komitésystemet far mulighed for
gennem lovgivning at pase, at de godkendte vil-
kar for forskningen ogsa bliver overholdt, at
der finder en kontrol sted, og at der sker en til-
bagemelding om, hvad der kom ud af disse for-
seg, som man.fik lov til at satte i gang.
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[Sundhedsministeren]

Hr. Bjern Elmquist siger, at den folkelige de-
bat har lebet laenge og at vi bare mangler kon-
klusioner. Jeg er enig i, at vi mangle‘r konklusio-
ner, men jeg er ikke helt enig i, at den har vaeret
grundig og gennemgribende nok, denne folke-
lige debat.

Hr. Mogens Elvensg vil forphgte mlg til at
fremsette et positivt forslag, nar vi nar s vidt.

Jeg skal gore mit bedste for, at det bliver posi- .

tivt, men jeg kan jo ikke love en overoptimistisk
holdning til et meget kompliceret problem. At
vi arbejder med meget. komplicerede proble-
mer, fremgar blandt andet af de indstillinger,
som Det Etiske RAd har givet pd de omrader,
det har gennemarbejdet. Jeg synes, det er meget
tankevackkende, at et rad bestdende af 17 med-

lemmer afgiver en flertalsindstilling p4 10 ogen-

mindretalsindstilling pd 7 plus en lang rakke
personlige mindretalsindstillinger.

Det er et meget godt eksempel pé, at det er et
komplekst og vanskeligt omrade, vi beskafti-
ger os med, og det er ogséd et eksempel pi, at
Danmark er et pluralistisk samfund.

(Kort bemearkning).

Margrete Auken (SF):

Forst vil jeg godt stotte ministeren og hr.
Bjorn Elmquist i, at den folkelige debat gér
godt. Der sker meget rundt omkring, og folkelig
debat er jo et spergsmal om, hvorvidt folk de-
batterer, og ikke om der er noget i fjernsynet.
Og folk debatterer faktisk.
gor det, men sddan v11 det altid vaere. Der erden
aktive, medsnakkende del af befolkningen, og
det kan vi altsa ikke lave om pé sddan lige uden
videre. Der foregir en masse, og med det bi-
drag, vi har givet med Etisk R4ad, synes jeg iog
for sig, vi har gjort meget.

Men nir jeg stadig vak alhgevel er bet&nker
lig ved, at ministeren siger, at vi ikke er ferdige
endnu - jeg er enig, jeg mener 1kke vi bare kan
skride til en konklusion - s4 er sagen jo, at sam-
tidig er det en udvikling, der leber meget. rask.
Vi har nogle ganske fa punkter, hvor vi har kun-
net stoppe noget, men f.eks. hele fosterdiagno-
stikdebatten gar rasende steerkt, og vi oplever,
at der sa at sige ingen graenser s®ttes for abort-
tilladelser. Kon, har jeg hort, forkert kon — men
derudover er folk fuldsteendig ladt i stikken, og
samtidig vil der komme mere og mere frem. Det

er bimlende svert, det her. Udviklingen gér ra--
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sende hurtigt, og jeg mener faktisk, at vi er nodt
til forholdsvis snart at finde ud af, hvordan vi
vil patage os det folkelige ansvar, som jeg me-
ner vi har i denne sag om fosterdiagnostikken.

Ma jeg sige til sidst til ministeren, at desveer-

. re kommer vi jo ikke i den lykkelige situation,

at vi alle sammen enigt smilende kan sige til
hinanden, at nu er vi jo fremme, nu konklude-
rede vi det, folket mente. Jeg tror, vi vil komme
til at opleve, at det bliver jo l&engere desto ver-
re, og pé et eller andet tidspunkt bliver vi nedt
til at sige; hvad vi mener. S4 ma vi diskutere os
frem til en losning, og s& kan vi jo treste befolk-
ningen med, at der er ingen af os, der har teenkt
os at-indskrive det i grundloven. Vi har heller
ikke tenkt os at 22ndre grundloven, si vi ikke
kan veltes 4 ar efter, hvis folk synes, vi er van-
vittige. Men vi bliver nedt til at g ind og gere
det her meget, meget snart.

Jeg er enig med ministeren i, at vi ikke beho-
ver at fremskynde komltesystemets lovgivning,
for det karer jo sidan set. Men vi skal altsa vae-
re klar over, at vi ikke kan vente, til vi synes, det
er indlysende, hvad vi skal foretage os.

Sundhedsministeren (Ester Larsen):

Jeg skal blot understrege, at jeg har bedt om
udsettelse til neste folketingssamling og ikke i
al evighed.

Hermed sluttede forhandlingen.

Den neste sag pd dagsordenen var:

3) Forste behandling af lovforslag nr. L 177:
Forslag til lov om administration af De Euro-
peiske Feellesskabers retsakter om levnedsmid-
ler m.m.
Af sundhedsministeren (Ester Larsen).
(Fremsat 772 90).

Ldvforslaget sattes til forhandling.
Forhandling
Tove Lindbo Larsen (S)
Lovforslaget giver sundhedsministeren be-

myndigelse til at fastsaette regler, der sikrer til-
pasning i dansk ret i forhold til forordnmger

der er vedtaget i EF.



