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vist med lidt smaraberi og smaskrigeri og lidt
protester hist og her fra hr. Ivar Nergaards og
andres side, men vi skal nok lade os trekke
med. Det er de reelle udsigter, der foreligger,
og det er i virkeligheden det, man accepterer,
narman kun gentager, at vi fastholder det dan-
ske memorandums grundlag.

(Kort bemarkning).
Gade (SF):

Hr. Gert Petersen kan have noget ret i, at
man maske skulle koncentrere sig lidt om nog-
le af dem, der stemmer for dagsordenen, og
derfor vil jeg da takke for hr. Ivar Nergaards
svartale.

Jeg er stadig lidt i tvivl om betydningen af
talen, nér det gaelder malsetningen om EF-for-
svarspolitik, men det skal vel tolkes sdledes, at
Socialdemokratiet siger nej til, at forsvarspoli-
tikken skal ind i EF. Og nar Socialdemokratiet
og Det Radikale Venstre har sagt det fra taler-
stolen i dag, skulle man méaske mande sig lidt
mere op og vise sig lidt mere stélsatte i stedet
for at alliere sig med en udenrigsminister, som
helt klart har teenkt sig at kere sit eget lob, som
gér i den modsatte retning af det, der blev sagt
til sidst af hr. Ivar Nergaard og hr. Niels Hel-
veg Petersen.

Hermed sluttede forhandlingen.
Afstemning 4

Forslag om motiveret dagsorden nr. D 8 af
Ivar Nergaard (S), Grove (KF), Charlotte An-
tonsen (V), Erhard Jakobsen (CD), Niels Hel-
veg Petersen (RV) og Kofod-Svendsen (KRF)
(se foran)
vedtoges med 100 stemmer (S, KF, V, CD, RV
og KRF) mod 19 (SF og FP).

Hermed var folgende forslag bortfaldet:

Forslag om motiveret dagsorden nr. D 7 af
Gade (SF) (se foran). ,

Forslag om motiveret dagsorden nr. D 9 af
Annette Just (FP) (se foran).

Hermed sluttede 'forespcargélen.

Den naste sag pa dagsordenen var:

4) Forste behandling af lovforslag nr. L 59:

Forslag til lov om et videnskabsetisk komité-
system og behandling af biomedicinske forsk-
ningsprojekter.

Af sundhedsministeren (Ester Larsen)

(Fremsat 23/10 91).

Sammen med denne sag foretoges den un-
der punkt 5 pa dagsordenen opf«arte sag, nem-

lig:

5) Forste behandling af lovforslag nr. L 19:

Forslag til lov om biomedicinsk forsogsvirk-
somhed samt om Det Etiske Rdd og et viden-
skabsetisk komitésystem.

Af Birgitte Husmark (SF) m.fl.

(Fremsat 2/10 91). ’

Lovforslagene sattes til forhandling.
Forhandling

Forste nestformand (Henning Rasmussen):

Det er muligt, at medlemmerne nogle gange
tidligere har hert, at der lzeses op pd den méde,
jeg gor det nu, men det er ikke sarlig fair at
snakke, som man geor.

Sundhedsministeren (Ester Larsen):

Folketinget stir nu over for at skulle be-
handle to lovforslag om den videnskabsetiske
bedemmelse af biomedicinske forskningspro-
jekter her i landet. Det drejer sig om henholds-
vis regeringens lovforslag om et videnskabs-
etisk komitésystem og behandling af biomedi-
cinske forskningsprojekter og SF’s forslag om
biomedicinsk forsegsvirksomhed samt om Det
Etiske Rad og et videnskabsetisk komitésy-
stem. '

Med hensyn til regeringens forslag vil jeg
forst og fremmest-henvise til min fremsettel-
sestale. Ser vipa forslaget fra SF, adskiller det
sig bla. fra regeringsforslaget pd. folgende
punkter: Lovforslagets formal og definitioner,
vilkar for biomedicinske forsag, Det Etiske
Rads og det videnskabsetiske komitésystems
opgaver og den administrativt-organisatoriske
tilretteleggelse af komitésystemet.

For sé vidt angér formal og definitioner har
jeg noteret mig, at SF’s forslag omfatter be-
handlingsforseg, hvori der indgér flere patien-
ter. At vi her star over for nogle afgr&nsnings-
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vanskeligheder, er der neppe tvivl om, og det
er ting, som ma dreftes under udvalgsbehand-
lingen.

SF’s forslag omfatter ikke den observerende
forskning og, sa vidt jeg kan se, heller ikke for-
sog pa fostre. Da forskning pa fostre endvidere
ikke er omfattet af forbudet i § 31, er der en
ganske ringe retsbeskyttelse pa dette omréde,
men jeg formoder, at det ikke har veret tilsig-
tet. SF onsker heller ikke, at forskning pa be-
frugtede menneskelige &g keedes sammen med
de andre elementer i lovforslaget, men vil i gv-
rigt opretholde forbudet, indtil emnet har va-
ret yderligere debatteret. Jeg finder imidlertid,
at det naturligt herer hjemme i lovforslaget om
den biomedicinske forskning.

Nar vi ser pa vilkarene for forseg, fornem-
mer jeg, at vi er enige et langt stykke ad vejen.
Jeg er f.eks. ganske enig med forslagsstillerne i,
at intet menneske kun ma vere et middel for
forskning. Der skal indhentes informeret sam-
tykke, der skal foretages en risikoafvejning,
der skal naturligvis vare tilstreekkelig grund til
at gennemfore forseget, og disse principper er
da ogsa fastlagt i § 7 i regeringens lovforslag.
Derimod er der en forskel, nar vi ser p4 vilka-
rene for at gennemfore forseg med stedfortree-
ders samtykke. Der er ingen tvivl om, at vi ma
udvise meget stor forsigtighed her, men om-
vendt ma det ogsa sikres, at vi ikke leegger hin-
dringer i vejen for en hjalp til disse patient-
grupper gennem lodig og relevant forskning.

Jeg vil godt minde om, at etik og etiske
sporgsmal ikke er statiske storrelser, som kan
lases fast i en gjebliksvurdering. Det ma veere
vores opgave at sikre de rammer, som den eti-
ske vurdering skal finde sted under, fastleegge
grundprincipperne for de videnskabsetiske
vurderinger af biomedicinske forskningspro-
jekter.

Det fremgar af bemearkningerne til lovfor-
slaget om Det Etiske Rids og komitétilsynets
opgaver, at forslagsstillerne lagger megen
vegt pd samarbejdet mellem Radet og Den
Centrale Videnskabsetiske Komité. Det kom-
mer bl.a. til udtryk i forslaget om et falles se-
kretariat. Sa vidt jeg kan se, indeberer forsla-
get imidlertid, at der vil vaere en betydelig uba-
lance mellem Radet og komitésystemet, idet
det kun er Radet, der skal folge udviklingen
inden for den biomedicinske forskning og in-
formere offentligheden, herunder om Den

Centrale Videnskabsetiske Komités afgerelser.
Komiteen skal altsd informere Radet om sine
afgorelser, mens det omvendte ikke er tilfel-
det.

I modsatning til Ridet kan komiteen ikke
selv vedtage en forretningsorden, og Det Eti-
ske Rads formand skal ansztte og afskedige
personalet i det flles sekretariat. Jeg har fun-
det det vigtigt at sikre et lobende samarbejde
mellem Det Etiske Rad og Den Centrale Vi-
denskabsetiske Komité, og derfor leegger rege-
ringsforslaget op til, at de to instanser samar-
bejder ved fellesmader og labende udarbejder
rapporter om principielle etiske problemstil-
linger, som har veeret dreftet i fellesskab.

Jeg vil gerne kort kommentere SF-forslagets
administrativt-organisatoriske tilretteleggelse
af komitésystemet. Man arbejder med en mo-
del, hvorefter Det Etiske Rad og Den Centrale
Videnskabsetiske Komité skal have et felles
uathengigt sekretariat med en selvsteendig be-
villing pd finansloven. De regionale viden-
skabsetiske komiteer nedsettes af amtsridene,
men udgifterne til deres sekretariat bevilges
over finansloven. I den forbindelse bliver jeg
nedt til at mane til eftertanke. Jeg vil godt min-
de om, at komitésystemet ikke kun skal vareta-
ge rddgivende og informerende opgaver, men
bliver et net af sagsbehandlende instanser, og
jeg finder, at det er vigtigt at 4 slaet fast, at den
videnskabsetiske bedemmelse af biomedicin-
ske forskningsprojekter skal veere en selvfolge-
lig del af sundhedsvasenets virksomhed. Vi
md ikke &bne mulighed for uklarheder om-
kring ministerens og Folketingets kompetence
pé sundhedsomradet.

Jeg mener ikke, at det er tidspunktet og ste-
det at gd ind i en mere detaljeret gennemgang
af de to lovforslag, men jeg regner med, at jeg
under udvalgsarbejdet far lejlighed til at gen-
nemgéd SF’s lovforslag i detaljer. Jeg afventer
kommentarer til forslaget fra relevante myn-
digheder, og jeg ser frem til et konstruktivt ud-
valgsarbejde.

Anna-Marie Hansen (S):

Ved genfremseattelsen af sundhedsministe-
rens lovforslag nr. L 59 og fremsattelsen af
SF’s forslag nr. L 19 kan jeg indledningsvis
konstatere, at vi i dag skal behandle to forslag,
der bédde hver for sig og set i sammenheng for-
soger at fastlegge et regelsat for et meget stort
og kompliceret sagsomrade.
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Sundhedsministerens lovforslag, der gen-
fremsaettes med f& endringer, rummer fortsat
alt for mange uklarheder. Til gengzld er for-
slag nr. L 19, som er fremsat af SF, helt ander-
ledes klart og pracist. Jeg kan konstatere, at
begge forslag giver et meget godt arbejds-
grundlag, og hertil kommer, at der er bred po-
litisk enighed om, at behovet for lovgivning pa
det biomedicinske omride trenger sig pa.

Den biomedicinske teknologiske udvikling
rummer pa samme tid fantastiske muligheder
og uhyggelige fremtidsperspektiver. Derfor er
det helt nedvendigt med et klart regelseet, der
forebygger en uoverskuelig indgriben i natu-
rens udvikling til skade for kommende genera-
tioner. Vi gnsker i Socialdemokratiet at pavir-
ke udviklingen og forbedre forsknings- og be-
handlingsmulighederne, men vi ved ogsd, at
fremskridtet har en pris, vi erkender, at det ha-
ster med lovgivning, og at den hastige udvik-
ling gor arbejdet uhyre kompliceret, ikke
mindst fordi de etiske sporgsmal er s.'i mange
og sa svare.

Vi finder det positivt, at sundhedsmlmsteren
har taget initiativ til lovgivning for komitésy-
stemet, der netop beskeftiger sig med forsk-
ningsetikken i relation til konkrete projekter.
Socialdemokratiet mener, at emnets karakter
forudseetter et grundigt udvalgsarbejde med en
serigs debat om de etiske problemstillinger, si-
delobende med en helt nedvendig demokra-
tisk og folkelig debat. Den folkelige forstaelse
for forskningsmuligheder og respekten for be-
folkningens etiske og moralske overvejelser er
fundamental, nar lovgivningen beskeftiger sig
med omréder af denne karakter, og princippet
om &benhed og demokrati forudsetter infor-
mation til offentligheden vedrerende indforel-
se af nye undersegelser og behandlingsmulig-
heder. ;

Forskningen har jo gjort det umulige muligt,
og i dag drejer det sig derfor mere om, hvor
langt vi skal g&, end hvor langt vi kan g& pa
omradet. Det nytter ikke, at forskerne har den
store viden, som tilfzldet jo er, hvis man ikke
nar ud til befolkningen. Derfor er det helt nad-

vendigt med storre dbenhed, herunder infor-

mation fra komitésystemet, hvis befolkningen
skal bevare tilliden til forskerne. Det handler i
al sin enkelhed om at bevare tilliden til det
danske sundhedsvasen i fremtiden.

Det helt.overordnede princip for Socialde-
mokratiet er, at forskning og forseg sker pa be-
folkningens premisser og ikke udelukkende
pé videnskabens. Almene etiske overvejelser
bor tillegges samme vaerdi som de forsknings-
etiske. overvejelser. Som et eksempel pa denne
problemstilling kan navnes projektet angien-
de cystisk fibrose, hvor ca. 10.000 personer er
involveret. Det videnskabelige komitésystem
har godkendt det, forskningsetikken er helt i
orden - det skal jeg ikke anfaegte — men tilbage
star de almene etiske overvejelser, nemlig om
det nu ogsé er rigtigt at opsege slegtninge vidt
og bredt og dermed péfere dem bekymringer
med hensyn til en lidelse, de sandsynligvis al-
drig vil blive konfronteret med. Spergsmalet
er, hvilke konsekvenser det far for de involve-
rede menneskers livskvalitet. Almindelige
mennesker kan se, at det handler om etik, men
de faktiske kendsgerninger er, at der er etiske.
sporgsmdl i dag, som befolkningen udelukkes

- fra at diskutere og dermed ogsé tage stilling til.

I Socialdemokratiet mener vi derfor, at det
er af afgerende betydning, at Det Etiske Rads
rolle og funktion fastholdes, netop fordi radet
sikrer befolkningen information om almene og
grundleggende etiske spm‘gsmél Radets vigti-
ge funktion skal ogsa ses i lyset af de mange
nye etiske spoargsmé] den blomedlclnske ud-
vikling hele tiden rejser.

Jeg vil gerne tilkendegive, at en klar opde-
ling af loven i en styrelsesdel vedrerende ko-
mitésystemet og en del, hvor man samler de
biomedicinske forsegs- og forskningsregler, vil
gore loven mere overskuelig. Der er heller ikke
endringer i vore overordnede synspunkter. Vi
fastholder det helt ngdvendige i princippet om
en uafhengig Central Videnskabsetisk Komi-
té, der er at betragte som en ankeinstans.

Kontrollerende myndigheder skal efter vor
mening veere uafhengige, og derfor er vi meget
positive over for en @ndring som foresldet i §
13 i L 19, hvorefter sundhedsministeren ned-
setter Den Centrale Videnskabsetiske Komité.
Sammensztningen i Den Centrale Viden-
skabsetiske Komité ber bygge pa-princippet
om uafhengighed, og flertallet bor udgeres af
legfolk, hvilket ogsa bar gore sig galdende i
de regionale komiteer. Den foresldede over-
lapning mellem komitésystemet og det etiske
system i L 19 er vi derimod meget betenkelige
ved, fordi det maske kan give flere ulemper
end fordele.
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Vierenigei§ 4ilL 59, men det formalisere-
de samarbejde mellem komitésystemet og Det
Etiske RAad skal styrkes, s begge parter ved,
hvad den anden laver. Derimod satter vi et
stort spergsmalstegn ved det hensigtsmeessige i
en fzelles rapport. Vi vil opfordre komiteen og
Radet til snarest at udarbejde et forslag til en
hensigtsmassig model for det formaliserede
samarbejde, og jeg har forstdet, at begge parter
er interesseret i det.

Socialdemokratiet vil understrege behovet
for to selvsteendige love, som klart tilkendegi-
ver de to etiske organers forskellige funktions-
og ansvarsomrédde. Vi ensker ikke to konkurre-
rende etiske rad.

Loven om Det Etiske Rad ber snarest juste-
res ud over det, der er foresldeti § 18, pa grund
af de mange nye og komplicerede opgaver, der
skal lgses af Radet. Vi mener, der er brug for to
selvstendige sekretariater, si de involverede
ikke sidder pa skedet at hinanden, men gen-
nem et dbent, formaliseret samarbejde kan sik-
re, at der sker den helt nedvendige etiske be-
demmelse og information. Ligeledes skal det
sikres, at begge sekretariater far den tilstraek-
kelige uafhangighed.

Vi eri det veesentlige enige i, at Den Centra-
le Videnskabsetiske Komités virksomhed kan
finansieres over finansloven, som det foreslas i
nr. L 19, og vi ensker ligeledes en dreftelse af
udregningerne i nr. L 59 vedrerende de samle-
de udgifter i forbindelse med lovfaestelsen af
komitésystemet.

Vi har tidligere fremsat det synspunkt, at be-
handlingsforseg ber omfattes af lovgivningen.
Forudsaetningerne herfor er en fornyet diskus-
sion med henblik pa en klar definition af be-
grebet behandlingsforseg. Forsegspersonernes
rettigheder ber indgé i loven, og i udvalgsar-
bejdet vil vi anbefale en kulegravning af dette
grd omréde, sé vi fir lovfestet skerpede mini-
mumsrettigheder og bedre beskyttelse af for-
segspersoner. Raske forsegspersoners veder-
lag bor undersgges n@rmere, og med hensyn
til det informerede samtykke er det allervigtig-
ste spergsmaélet om, pd hvilke betingelser sam-
tykket gives. Vi finder bemarkningerne i nr. L
19 vedrerende lovfastelse af de overordnede
principper for information meget aktuelle, li-
geledes patientkommunikationen i relation til
forseg. Endelig mener vi, at det stedfortreeden-
de samtykke ber dreftes grundigt i udvalgsar-

bejdet pa grund af de helt specielle etiske pro-
blemstillinger.

Det sékaldte bagatelagtige indgreb er et
oplagt omrade til en grundig vurdering, fordi
der er tale om blod og vasker, der indeholder
uhyre folsomme personoplysninger, og derfor
er krav om informeret samtykke ganske oplagt
pé disse omrader. En nermere analyse af regi-
strering af felsomme data og opbevaring af
biologisk materiale mi efter vores mening fin-
de sted i relation til registerforskningsprojek-
ter, og derfor finder vi det vasentligt at se neer-
mere pa § 7, stk. 3, i forslag nr. L 59. Den meget
hurtige tekniske udvikling inden for kortleg-
ningen af det humane genum kan ligeledes go-
re det aktuelt med nye forholdsregler vedroe-
rende opbevaring og registrering af oplysnin-
ger om normalegenskaber.

Overordnet kan vi tilslutte os bestemmelser-
ne i § 13 i lovforslag nr. L 59 under forudsat-
ning af udarbejdelse af klare regelsaet inden for
de enkelte omrader efter en dybtgdende etisk
og sundhedspolitisk vurdering. Vi har tidligere
sat sporgsmélstegn ved den foresldede 14-da-
ges-tidsgraense for forsegsvirksomhed, men vi
holder fast ved grensen. I forbindelse med
lovforslagets ministerbemyndigelse vedreren-
de regler om nedfrysning og donation af men-
neskelige ag vil jeg gentage vores enske om en
yderligere pracisering af ministerens overve-
jelser pd dette felt. Vi er meget betenkelige
ved, at befrugtede ag, der har veeret genstand
for forskning, under nogen form ma anvendes i
befrugtningsgjemed.

Afslutningsvis vil jeg gere opmaerksom pa
den veesentlige betydning af, at vi nar frem til
en lovgivning, hvoraf det helt klart fremgéar,
hvad der er tilladeligt, og hvad der ikke er til-
ladt af etiske grunde. Det vil kreve et meget
grundigt udvalgsarbejde, hvor mange sporgs-
madl skal afklares, inden den endelige lov kan
vedtages, og med udgangspunkt i de to frem-
satte lovforslag vil Socialdemokratiet gi posi-
tivt ind i dette arbejde.

Karen Hejte Jensen (KF):

Som den socialdemokratiske ordferer, fru
Anna-Marie Hansen, sagde, er der jo enighed i
Folketinget om, at der er behov for lovgivning
pd det omrade, vi har p4 dagsordenen i dag, og
da mange af intentionerne i de to forslag jo er
feelles, vil jeg understrege, at der skulle vare
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mulighed for at nd til nogle faelles synspunkter
i udvalgsarbejdet.

Jeg vil gerne pd den konservative gruppes
vegne understrege, at det er utrolig vigtigt, at
man ikke lukker af for forskning. Mange er
blevet helbredt for alvorlige sygdomme, og
mange har fiet bedre livskvalitet. Vi kan ikke
sette hjulene i std, men nar det er sagt, vil jeg
gerne tilfoje, at samtidig med at vi ikke skal

forskertse muligheden for nye behandlinger; er

der hele tiden behov for etisk at vurdere, hvor
langt vi vil ga.

Jeg skal ikke omtale ministerens forslag seer-
lig meget, men henvise til det, jeg sagde sidste
gang. Jeg har dog en enkelt bemaerkning, som
jeg gerne vil trekke frem. T SF’s forslag savner
jeg den meget beskedne lempelse af de nuva-
rende regler omkring forseg, der vil forbedre
in vitro-behandlingen, som vi finder i ministe-
rens forslag. For Det Konservative Folkeparti
er det faktisk meget vigtigt, at vi fremover kan
hjelpe barnlese pa en bedre méde end i dag,
og det savner jeg i SF’s forslag.

Med ‘hensyn til det organisatoriske finder
jeg, at sundhedsministerens forslag er helt til-
fredsstillende. Til SF’s forslag vil jeg gerne
knytte den bemearkning, at som jeg leser det,
skal Det Etiske Rdd i fremtiden vare et eller
andet overorgan i forhold til det gvrige system.
Det kan vi ikke stotte. Vi mener, at man natur-
ligvis skal samarbejde om de temaer, som det
er s@rdeles relevant at samarbejde om.

S4 vil jeg i avrigt knytte en enkelt bemaerk-
ning til SF’s forslag om, at medlemmerne af
Den Centrale Videnskabsetiske Komité skal
udpeges pd samme made som medlemmerne
af Det Etiske Rad, nemlig af Folketingets Ud-

- valg vedrerende Det Etiske Rad. SF skriver, at
dermed overforer man de gode erfaringer, man
har haft hidtil, ved nedsettelsen af Det Etiske
RA4d. Jeg vil gerne sige, at jeg har ikke sarlig
gode erfaringer pa det omrdde. Jeg har veret
med til at udpege medlemmer to gange. Forste
gang var der meget bred enighed om i udval-
get, at alles synspunkter skulle tilgodeses, og i
min naivitet troede jeg, at det skulle fortsatte
her i foraret, da vi gentog den samme indstil-
ling, men.da si sagen ganske anderledes ud.
Det var nemlig sddan, at SF, Socialdemokrati-
et, De Radikale og Kristeligt Folkeparti satte
sig pa alle ledige pladser, s set fra min side er
det ikke gode erfaringer. Jeg mener ikke, at det

er rimeligt, at et mindretal i et udvalg ikke kan
fad nogen som helst indflydelse pa formand el-
ler medlemmer, at et flertal i et udvalg kan saet-
te sig pé det, sa derfor vil jeg sige til fru Birgitte
Husmark, at det er altsa ikke en metode, som
vi kan give tilslutning til.

Jeg haber pa og ser frem til, at vi nu far et
udvalgsarbejde, hvor vi- far belyst alle de
sporgsmal, der naturligvis er i dette meget
komplekse emne.

Anders Mglgaard (V): .

Jeg vil tage mit udgangspunkt i regeringens
lovforslag, nr. L 59, og koncentrere mig om
det, og da det for langt hovedpartens vedkom-
mende er en genfremseattelse af et forslag fra
foraret, bliver der selvfolgelig en reckke genta-
gelser af de synspunkter, der er fremfort tidli-
gere fra vores side, men sddan m4 det naturlig-
vis vere. ' '

Jeg vil starte med at knytte nogle kommenta-
rer til den del af lovforslaget, der vedrerer den
organisatoriske ramme, altsd Den Centrale Vi-
denskabsetiske Komité. Jeg synes, at det er et
klart fremskridt, at dette vasentlige problem-
felt nu underlegges en lovregulering i modseet-
ning til det nuvaerende systeim, som blev skabt i
slutningen af 1970’erne. Af principielle grunde
er det ogsa vigtigt, at det nu ved lov slds fast, at
videnskabsetisk bedemmelse af biomedicinske
forskningsprojekter ‘er en selvfolge. Dertil
kommer, at det eksisterende komitésystems re-
gelgrundlag alene omfatter biomedicinske
forskningsprojekter pa -levende mennesker,
men ikke pa afdede og fostre.

Helsinkideklarationen er endvidere ikke
som sddan juridisk bindende for forskerne, og
jeg noterer derfor med tilfredshed, at forslaget
praciserer kravet om skriftligt samtykke fra ra-
ske forsggspersoner. . .

Det er ogsé gledeligt, at lovforslaget fﬂlger
indstillingen i betaenkningen »Forskning pé
mennesket« og Det Etiske Rads opleg, der
kraftigt argumenterer for en overvaegt af leg-
folk. De.leege medlemmer kan vare amtsrads--
medlemmer eller - aktive i foreningsstyrelser
osv. Jeg vil gerne her understrege ensket om, at
en rekke amtsradsmedlemmer vil g& positivt
og aktivt ind i det kommende komitéarbejde,
for jeg synes, det er vigtigt, at folkevalgte har
direkte foling med dette meget vigtige pro-
blemkompleks, naturligvis ogsd for at.sikre
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problemstillingen den maksimale politiske in-
teresse og arvagenhed. Det er naturligvis posi-
tivt, at de regionale komiteer ifelge lovforsla-
gets § 9 far mulighed for at skabe offentlig de-
bat om etiske sporgsmal, men jeg vil gerne her
understrege, som det ogsa er blevet nevnt af
tidligere ordferere, at bide de folkevalgte, de
politiske og kulturelle foreninger osv. har et
stort ansvar for at skabe en agte og bred og
folkelig debat om disse vasentlige emner i til-
veerelsen. For at sige det konkret skal debatten
né ud til biade hr. og fru Petersen pa tredje sal i
Sydhavnen og hr. og fru Serensen i Hanher-
red, og her kan et steerkt og mangfoldigt for-
eningsliv yde en flot indsats ved at skabe en
debat blandt vore graesrodder.

Jeg vil ogsa gerne knytte nogle kommentarer
til noget af det centrale i forslaget, primaert §
13. Denne paragraf dbner muligheden for bio-
medicinske forsgg pa befrugtede menneskelige
&g og kensceller, der agtes anvendt til befrugt-
ning, hvis det har til formal at forbedre in vi-
tro-befrugtning med henblik pa at fremkalde
en graviditet. Selvfolgelig kraever forseget ac-
cept af sdvel den regionale som den centrale
komité, tilsvarende galder jo ogsd for andre
behandlinger og for ufrivillig barnleshed, hvor
egget befrugtes uden for livmoderen. Endelig
giver § 13 mulighed for, at det befrugtede men-
neskelige &g ma holdes i live uden for en kvin-
des livmoder i 14 dage, heri dog ikke medreg-
net den tid, hvor det befrugtede g har vaeret
nedfrosset.

§ 13, stk. 1-4, rorer ved noget dybt i os alle,
simpelt hen vore inderste hjerteradder. Vi ved
alle sammen, at barnlgshed naturligvis er et al-
vorligt problem for alle de par, der bliver be-
rort af det, men vi kan ogsa roligt sige, at man-
ge alvorlige spergsmal uvilkarligt presser sig
pa bagefter. Er det moralsk, kulturelt eller reli-
giost forsvarligt at 4bne muligheden for at fo-
retage disse forseg? Skal og vil vi flytte disse
hegnspale? Hvis vi gor det her og nu, skal de
s& flyttes igen om 2, 5 eller 10 ar, og hvor
langt? Er intet simpelt hen helligt for menne-
skets trang til at perfektionere alt og udforske
alt? Hvad ensker vi at prioritere i fremtiden?
Jeg synes, at netop denne del af lovforslaget
pakalder maksimal ydmyghed og sterst mulig
betenkelighed eller ber gore det.

Nar det er sagt, men det synes jeg ogsa var
nedvendigt at sige, si gleder vi os over, at lov-

forslaget klart og tydeligt afviser muligheden
for donation af befrugtede menneskeag. Det
ber vere en menneskeret for alle born at kende
identiteten pd mindst én af forzldrene. Det er
ogsa tilfredsstillende, at regeringen forudset-
ter nedfrysning af &g i maksimalt et ar.

Med lovforslagets raekkevidde og alvor i
baghovedet finder jeg, at det vil veere rigtigt og
nedvendigt med en bred folkelig debat, en de-
bat, som simpelt hen skal have den nedvendi-
ge tid.

S4 en lille kommentar til SF’s lovforslag. Jeg
har berert det indirekte ved at skitsere nogle
synspunkter om regeringens lovforslag. Vi er i
hvert fald nogle i Venstres gruppe, som har en
vis skepsis over for pd nuvarende tidspunkt,
som ogsa SF skitserer, at 4bne op for forseg pa
befrugtede zg.

Nar det er sagt, sa vil jeg folge den konserva-
tive ordferers skeptiske bemeerkninger om-
kring den organisatoriske ramme, som der
laegges op til fra SF’s side. Umiddelbart har jeg
svaert ved at se det hensigtsmassige i en sa tet
sammenkobling mellem Det Etiske Rad og ko-
mitésystemet. Men nuvel, det far vi mulighed
for at diskutere i udvalgsarbejdet.

Generelt vil jeg sige som afsluttende replik,
at som i befolkningen i al almindelighed, er
der ogsa i Venstres folketingsgruppe forskelli-
ge holdninger til dette alvorlige spergsmal. Jeg
synes, det er sundt og positivt, at en folketings-
gruppe rummer forskellige synspunkter i vae-
sentlige etiske sporgsméal. Men jeg synes, det er
veesentligt at gore sig klart her allerede nu, at
der er medlemmer af vores gruppe, som er
klart skeptiske og kritiske over for at 4bne op,
som der er sagt, og vil stemme imod forseg pa
befrugtede ag. Derfor vil hvert enkelt af vores
folketingsmedlemmer naturligvis sta fuldsten-
dig frit ved den endelige afstemning, og vi vil
fra Venstres side som s&dvanlig bidrage til et
konstruktivt udvalgsarbejde.

Birgitte Husmark (SF):

Jeg benytter lejligheden til at gé ind i ordfe-
rerreekken, forst og fremmest for at kommente-
re ministerens forslag, og sa vil jeg selvfolgelig
senere vende tilbage med opsamling af de be-
merkninger, der er kommet til SF’s forslag, og
lave en konklusion pé det.

Fra SF’s side skal der ikke veere tvivl om, at
vi mener, det er vigtigt, at beskyttelse af perso-
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ner, der deltager i biomedicinske forseg, nu far
et lovgrundlag. Selv om de videnskabsetiske
komiteer efterhdnden har vundet bred accept,
vil en lovbestemt regulering af dette folsomme
omrade have langt bedre gennemslagskraft.
Derfor er det ogsa afgerende, at denne lovgiv-
ning bliver si pracis i sit sigte som muligt.

Nar ministeren nu fremsatter sit forslag fra
forédret praktisk talt usendret, er det pa tide, at
vi preeciserer dets fejl og mangler bedre, end
det kan lade sig gore i en ordferertale p4 5 mi-
nutter, som man jo normalt far tildelt. Det er
grunden til, at SF har fremsat sit eget selvsten-
dige forslag om biomedicinsk forsegsvirksom-
hed, og det vil jeg jo senere komme tilbage til.

Det er vigtigt for SF, at beskyttelsen af for-
sogspersonen er det, der bliver lovgivningens
formal. I ministerens forslag nevnes dette for-
mal overhovedet ikke, mens statslige interesser
og sundhedsinteresser far udtrykkelig omtale.

Ministeren skal have ros fori § 5i den ny, let
reviderede udgave at precisere, at lovforslaget
handler om forseg pa mennesker og ikke bare
om forskningsprojekter, men netop fordi mini-
steren foretager denne preacisering, er det ufor-
staeligt, at spergeskemaunderseogelser og regi-
sterforskning stadig figurerer i forslaget. Regi-
sterforskning og spergeskemaundersogelser er
af en helt anden karakter og skal ikke underka-
stes en naturvidenskabsetisk vurdering, men
meget gerne en samfundsvidenskabsetisk eller
humanistisk-etisk vurdering.

Kravet om afgivelse af skriftligt tilsagn om
medvirken i undersogelser, der maske netop
bygger pa anonymitet, er jo ogsa misforstaet.
Ved den sikaldt observerende forskning er det
helt andre former for beskyttelse, der er brug
for, end ved den biomedicinske.

For SF er det ogsa uforstieligt, at ministeren
heller ikke nu har kunnet indse, at det er vig-
tigt, at der ikke er personsammenfald imellem
Den Centrale Videnskabsetiske Komité og de
regionale komiteer, hvis der skal veere tale om
den beskrevne appelinstans, som ministeren
ogsd ger brug af i sit forslag.

Det, der imidlertid pa afgerende vis kan
komplicere behandlingen af ministerens for-
slag, er forslagets kapitel 4. Kapitel 4 indehol-
der tilladelse til at foretage forseg pé befrugte-
de menneskelige ®g og kensceller, der kan
holdes i live i op til 14 dage.

Bade denne forsknings genstand og formaél
er der meget forskellige holdninger til, og da
der her er tale om et omrade, hvor der ikke er
partipolitiske skillelinjer, der gor sig gelden-
de, ville partierne formentlig blive stillet frit
med hensyn til dette punkt, hvis det ikke varen
del af et storre forslag.

For SF ser det ud, som om dette forslag skal
smugles med i det forslag, som vi i princippet
er enige i: at der skal lovfestes et etisk komité-
system. Det er ikke rimeligt. De to forslag skal
skilles, og vi skal vedtage komitésystemet og
lade debatten om det rimelige i at &bne op for
en forskning i livets begyndelse fortsatte, ind-
til konsekvenserne er klarere og enigheden om
et ja eller et nej er storre.

Der skal ikke vare tvivl om, at SF ikke on-
sker at 4bne op for denne forskning p& menne-
skelige @g eller for at holde fosterforstadier i
live uden for livmoderen, forelgbig, som mini-
steren foresldr, i op til 14 dage. Ogsa derfor har
vi fremsat vores eget selvsteendige forslag.

Tom Behnke (FP):

Da partiets ordferer pi omradet, hr. Kepke
Christensen, desvarre ikke kan vere til stede i
dag, skal jeg lese folgende op:

De lovforslag, vi her behandler, er forslag,
der absolut ikke kan betegnes som et politisk
emne, det er et etisk, moralsk, forskningsmas-
sigt emne, som vi her har til debat. Som vi ple-
jer i Fremskridtspartiet, har vi ogsd her efter en
grundig dreftelse af lovforslagene vedtaget, at
vi er frit stillet med hensyn til afstemningen.
Jeg vil derfor, som Fremskridtspartiet ogsé
gjorde den 30. april 1991, da lovforslaget tidli-
gere var til behandling, anfoere nogle principi-
elle bemarkninger. ,

I bemarkningerne til lovforslaget er det
fremfort, at der kan ske en delvis finansiering
af dette virksomhedsomrade igennem opkreev-
ning af gebyr. I relation til dette har vi ogsa set,
at der vil vaere en merudgift for skatteyderne,
som vil nerme sig 4% mio. kr. Det star jeg lidt
uforstidende over for, idet man passende, nir
man nu alligevel indforer et gebyr, kunne have
opkrevet det antal kroner, som gennémforel-
sen af dette lovforslag koster. :

Med hensyn til det etiske er spergsmailet,
hvad disse komiteer egentlig skal arbejde med.
Det arbejde, der hidtil er foregdet i disse regio-
ner, er ikke noget, som vi er s@rlig begejstret
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for. Fremskridtspartiet bemerkede da ogsa
ved forste behandling den 30. april 1991, at ba-
de De Konservative og Venstre udtrykte, at det
andet system tilsyneladende har fungeret no-
genlunde tilfredsstillende, og sa forstar jeg ik-
ke rigtig, hvorfor det nu skal endres.

Det er altid bedst efter min opfattelse at fa
det til at fungere uden lovgivning. Da Frem-
skridtspartiet altid har onsket si fi og enkle
love som overhovedet muligt, er der ikke no-
gen grund til, at befolkningen nu skal have
yderligere regler og regulativer.

Med hensyn til bemarkningerne om, at der
gnskes en legmandssammensatning, hvori
bl.a. amtsrddsmedlemmer er med, kan det godt
skabe en vis skepsis, fordi amtsradsmedlem-
mer jo samtidig er bevilgende myndighed for
hovedparten af landets sygehuse, og dette kan
efter min opfattelse veere medvirkende til en
interessekonflikt.

Vi ved, at vi i dag har sddan noget som kreaeft
og AIDS, der kan betegnes som serlig alvorli-
ge sygdomme, og derfor er det svert at se
grensen for, hvor meget der ma forskes i. Hvis
vi saetter skarpe graenser og alt for store krav til
forskningen, vil det ogsd pa en méde sette en
stopper for, hvor hurtigt vi kan finde metoder
til at bekeempe alvorlige sygdomme som f.eks.
AIDS og kreft.

Vor viden i dag er ikke optimal, og det bliver
den vel egentlig heller aldrig. Forslaget, vi her

taler om, kan medvirke til at lave nogle snavre

regler omkring forskningen. Har man vurderet,
at konsekvensen nemt kan blive, at forseg, der
nu med loven bliver illegale, ikke stoppes, men
blot flyttes andre steder hen, altsa vk fra de
offentligt tilgaengelige laboratorier og til lukke-
de lokaler? Som det er sagt under den tidligere
behandling af dette forslag, kan det nemt kom-
me til at f4 den stik modsatte virkning af, hvad
intentionerne har veeret i dette forslag.

For at gore det helt klart endnu en gang stil-
ler Fremskridtspartiet altsd sine folketings-
medlemmer helt frit pa dette etiske spergsmal,
og det samme vil gore sig geeldende for forsla-
get fra SF.

Lis Noer Holmberg (CD):

Det er ikke forste gang, vi drefter komitésy-
stem og biomedicinske forskningsprojekter. L
59 er en genfremsattelse af et lovforslag fra
fordret. Den 7. marts 1990 gav sundhedsmini-

steren en redegorelse vedrerende nogle princi-
pielle synspunkter om emnet biomedicinsk
forskning og etik. Vi dreftede ogsé i den anled-
ning et komitésystem, og jeg gav udtryk for, at
vi ikke fandt det klogt at udskyde en lovgiv-
ning pa omrédet. Vi har altsd intet imod, at der
nu kommer en lovgivning pad omradet.

Jeg vil gerne gentage, hvad jeg sagde allere-
de den 7. marts 1990, nemlig at CD mener, at
den biomedicinske forskning ber ligge under
Sundhedsministeriet og ikke ude i amterne.
Den holdning har vi stadig veek. CD har flere
gange lagt vaegt pd, at der arbejdes hen imod
en ny kommunalreform, hvor amterne nedleg-
ges. CD har onsket de stive sygehusgrenser
nedbrudt, og vi kan sé gleede os over, at der nu
med den nye sundhedslov bliver et friere syge-
husvalg,

Vi kan derfor ikke nu tilslutte os, at amtsrad
overalt i landet skal nedsette regionale viden-
skabsetiske komiteer. Vi finder det uhyre bu-
reaukratisk og ma igen henvise til landets stor-
relse og det urimelige i at opbygge et sd stort
system for at klare de biomedicinske forsk-
ningsprojekter.

Vi har Etisk Rad og Statens Sundhedsviden-
skabelige Forskningsrdd, en Central Viden-
skabsetisk Komité, som vi finder er tilstraskke-
ligt til at tage sig af opgaverne. Vi finder det
fint, at dette rdd sammensettes af legfolk og
biomedicinske forskere, samt at der er ligestil-
ling imellem mandlige og kvindelige medlem-
mer.

Men jeg vil godt sige, at CD ensker, at dette
lovforslag deles op i to dele ~ det har man for
oplevet kan lade sig gore — sa vi farst finder ud
af, hvilke instanser der skal tage sig af forsk-
ningen, og derefter drefter kapitel 4 vedreren-
de selve forsggene. Det betyder ikke, at vi ta-
ger afstand og ikke vil tage stilling til kapitel 4,
vi ensker blot dette dreftet selvsteendigt, altsa
ikke udskudt. Vi vil naturligvis ikke lukke af
for forskning, men jeg vil af disse grunde ikke
komme ind pé kapitel 4.

Jeg vil derimod komme med et hjertesuk til
ministeren, nér jeg nu er her alligevel. I be-
markningerne omtales lov nr. 402 af 13. juni
1990 om obduktion, transplantation m.m. Her
er virkelig opstédet problemer, idet der mangler
donorer af organer, og det skyldes i hgj grad
mangel pad oplysning og information. Der ma
settes kampagner i gang i langt. hejere grad,
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end vi har veret vidoe til, sa f.eks. de menne-
sker, der er i dialyse og er athengige af en ny-
re, far mulighed for at fi foretaget den nyre-
transplantation. Jeg vil gerne here, om mini-
steren agter at gore noget alvorligt for disse
mennesker, der ikke kan fa organer.

CD onsker altsa lovforslag nr. L 59 delt op i
to dele og vil i udvalget give udtryk for vore
holdninger, men forst til komitésystemet og
derefter til selve forskningsprojekterne.

Vibeke Grenbzk (RV):

Da mit partis sundhedspolitiske ordferer er
forhindret i at veere til stede, skal jeg pa hendes
vegne udtale felgende:

Det nu genfremsatte lovforslag nr. L 59 om
videnskabsetiske komiteer og biomedicinske
forskningsprojekter har i sommerens lgb vaeret
genstand for en afdeempet debat i offentlighe-
den for s& vidt angar lovforslagets regulering
af biomedicinske forseg pa levende forsegs-
personer. Derimod har adskillige forskere, der
beskaftiger sig med den sdkaldte observerende
forskning, i artikler og i indleeg i dagspressen
gjort opmerksom pa, at det lovforslag, der
blev fremsat den 17. april 1991, vil betyde en
utilsigtet og uhensigtsmassig vanskeliggorelse
af vigtig samfundsmassig forskning i sygdom-
mes drsager og konsekvenser.

L 59 er i forhold til forarets lovforslag stram-
met op i § 7, stk. 3, sdledes at det nu er tydelig-
gjort, at kravet om informeret samtykke ved re-
gisterforskning er en undtagelsesbestemmelse.
Imidlertid sammenblander det foreliggende
lovforslag biomedicinske forseg med anden
sundhedsforskning, som hverken er biomedi-
cinsk eller indebarer forsog. Bestemmelserne
specielt i § 7 om risikoinformation og om for-
men for samtykke tager fortsat tydeligt ud-
gangspunkt i egentlige forseg pa levende for-
sogspersoner. Det fastslds ikke desto mindre,
at registerforskning og spergeskemaundersg-
gelser er omfattet af disse bestemmelser.

Det Radikale Venstre mener, at det forelig-
gende lovforslag skal begrenses til kun at om-
fatte biomedicinske forseg pa levende menne-
sker. Det er denne forskning, der er behandlet i
Helsinkideklarationen og ikke den observeren-
de forskning. Beskyttelse af borgerne som soci-
ale individer kan varetages fuldt ud via regi-
sterlovgivningen.

Det Radikale Venstre imedeser en droftelse
af de synspunkter, jeg lige har fremfort, i den
forestdende udvalgsbehandling, men bortset
fra lovforslagets uheldige forseg p4 at regulere
den observerende forskning er vi ligésom ved
forstebehandlingen i foriret generelt positive
over for ministerens lovforslag. Vi finder fort-
sat, at ministeren har foresldet nogle fornuftige
graenser for, hvad der kan tillades, og hvad der
ikke ber tillades. Vi vil derfor i Sundhedsud-
valget gd til arbejdet med det formél at fa den
vaesentligste del af forslaget vedtaget. Som sagt
onsker vi bade justeringer og @ndringer, men
vi ensker ogsi at tilkendegive, at forslagets ho-
vedlinier vil fa radikal tilslutning.

Om lovforslag nr. L 19 vil jeg gerne sige, at
vi fra Det Radikale Venstres side ikke er helt
uenige i det synspunkt, SF har angivet som
grund til at fremsette forslaget, nemlig at mini-
sterens forslag var for stort og blandede emne-
omrader sammen, som maske var bedre tjent
med en separat behandling i Folketinget.

. Imidlertid har vi hele tiden vaeret sympatisk
indstillet over for bade den komitémeessige og
den biomedicinske del af ministerens forslag
og har derfor ikke umiddelbart haft noget sar-
ligt behov for at dele lovforslaget op. Man
kunne selvfolgelig sige til ministeren, at hvis
regeringen vil have et stort flertal for sit komi-
tésystem, kan den dele sit lovforslag, og sa
kunne den del, der handler om de biomedicin-
ske forseg, blive den del af forslaget, hvor me-
ningerne delte sig, og som dermed fik snaevrere
flertal bag sig.

Det er nyt, at egentlige behandlingsforseg er
medtaget. Det synes vi er spendende, selv om
vi ikke helt kan gennemskue, om det vil vere
onskeligt eller praktiserbart at medtage denne
type forsog.

Det Radikale Venstre vil i gvrigt ikke g4 ind
i yderligere kommentarer i dag, men vi vil ger-
ne drofte forslaget nejere i Sundhedsudvalget
og herefter vurdere, i hvilket omfang SF’s for-
slag kan forbedre, berige eller supplere mini-
sterens forslag. ,

Imidlertid ensker vi fortsat, at vi fir lovgivet
om betingelserne for forseg med de menneske-
lige arveanlaeg, og derfor vil det veere ministe-
rens lovforslag, der vil vaere vores udgangs-
punkt.

Kofod-Svendsen (KRF):
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Man kan vel sige, at regeringens forslag
handler dels om procedure og dels om ind-
hold, mens det, SF’s forslag behandler, er pro-
cedure. Jeg mener, at klarheden ville blive
langt bedre, hvis regeringens forslag blev delt
op, s der var ét forslag om procedure og et
andet forslag om det indholdsmeessige, og dér
tenker jeg sd pa kapitel 4 i ministerens forslag
om forskning pa befrugtede menneskelige ag
og menneskelige kensceller, der agtes anvendt

til befrugtning.

"~ Hyvis jeg begynder med det indholdsmassi-
ge, kan Kiristeligt Folkeparti ikke stotte indhol-
det i kapitel 4. Vi kan stette, at man siger nej til
donation af befrugtede menneskelige ag. Her
s@tter ministeren en graense, og det er vi enige
i, det er jo en stadfestelse af den geldende
graense. Men man vil dbne op for en forskning,
og dér mener vi, at man overskrider nogle
grenser, som ikke skal overskrides.

Som bl.a. Venstres ordferer var inde p4, er
det noget principielt nyt, man gér i gang med
her. Man kan stille det spergsmal: Skal vi gore
alt, hvad vi teknisk set kan gere? Mit svar er
nej. Den nyere teknologiske udvikling mulig-
gor nogle ting, som vi af etiske grunde ma sige
at vi ikke gnsker at vere med til. Her bruger
man menneskeligt liv som et formal — et pa
mange mader @delt formal for at forbedre en
metode — og det mener vi er uetisk.

Hvis man ferst dbner for, som regeringen fo-
reslar, at der skal vare en 14-dages-graense,
hvad vil sa vere begrundelsen for, at man ikke
om to ir kunne forbedre metoden yderligere,
og sé skulle det vaere 28 dage, og siden kunne
man f& yderligere argumenter for, at vi ogsa
kunne opna den og den viden, hvis vi yderlige-
re liberaliserede. Jeg mener, at man her satter
en udvikling i gang, som kan fa skabnesvangre
folger for vor respekt for det menneskelige liv.
Altsé et klart nej fra vores side til indholdet i
kapitel 4.

Med hensyn til det, jeg har kaldt proceduren
eller formreglerne, er det jo et spergsmal om,
at vi skal finde nogle regler, sa vi fir det bedst
mulige samarbejde mellem Det Etiske Rad og
vort komitésystem. Lad mig begynde med at
sige, at Kristeligt Folkeparti er enig i, at vi skal
lovgive med hensyn til komitésystemet. Det er
der jo bred enighed om, sa det er ikke den sto-
re nyhed.

Nar det sd gelder maden, vi skal gore det
p4, synes jeg, efter at jeg har lest SF’s og rege-
ringens forslag, at SF’s forslag er det klareste,
men her har vi ikke i alle detaljer lagt os fast.
Lige sa principfaste vi vil vare, nar det gelder
indholdet, lige sd pragmatiske kan vi veere med
hensyn til proceduren for at finde de mest hen-
sigtsmeessige procedureregler.

Ministeren siger i § 4, at den centrale komité
bl.a. ved felles moder skal samarbejde med
Det Etiske Rad. Ja, man kan jo godt dekretere,
at to parter skal samarbejde, men jeg synes, det
er mere spendende, hvilke procedurer man i
grunden skitserer for at etablere et godt samar-
bejde. I bemaerkningerne star der, at det sam-
arbejde sd kan ske ved falles moder mellem
formend og nestformend for de respektive
organer, men i ovrigt er formen ikke tilsigtet
fastlagt ved lov.

Jeg tror, vi skal gore noget mere ud af at fin-
de ud af, hvad Det Etiske Rad skal lave, og
hvad hele komitésystemet skal lave. Det er ik-
ke nok at pabyde ved lov, at to organer skal
samarbejde. Det ma klarere indholdsbestem-
mes, og dér synes jeg, at SF kommer lengere
ved at formulere sig mere preaecist om, hvad det
ene og det andet organ skal lave. Vi skal ikke
have dobbeltarbejde.

For mig at se m4 det veere den konkrete stil-
lingtagen, som skal ligge i det videnskabsetiske
komitésystem, og Den Centrale Videnskabseti-
ske Komité skal fungere som et ankesystem og
derfor veere uathengig. Her synes jeg, at SF’s
tankegang er rigtig. Men i stedet for her at g
ind i overvejelser af de enkelte paragraffer vil
jeg sige, at det ma vi kulegrave under udvalgs-
arbejdet. Jeg tror, at vi i bred enighed kan fin-
de noget fornuftigt, nir vi er enige om, at vi
skal have en lovgivning. Hvis vi er enige om, at
vi ikke skal have en overlapning, sa vi fir ud-
skilt § 4 fra ministerens forslag, har vi nogle
udmerkede regler i gjeblikket, hvad det angar,
og sa laegger vi alle sammen hovederne i bled
for at finde nogle gode rammer. SF har efter
min vurdering spillet klarest ud, men jeg tror,
at vi maske nogle steder kan finde noget helt
tredje, sd vi pd dette punkt kunne ende med et
godt forslag.

Men jeg mé endnu en gang understrege, at
vi fastholder den grundleggende respekt for
det menneskelige liv fra befrugtningsejeblik-
ket, og dér vil jeg vaere helt sikker, nar det gal-
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der SF’s forslag. Nar § 30 siger, at § 1, 2. punk-
tum, udgar, gar jeg ud fra, at det i forhold til
den gzldende lov om Etisk Rad er punktum-
met: Rédet virker i et samarbejde med sund-
hedsvaesenets myndigheder og i den viden-
skabsetiske komité, der er opbygget efter Hel-
sinkideklarationen. Det nzste - at Rédet i sit
virke skal bygge pé den forudsetning, at men-
neskeligt liv tager sin begyndelse pa befrugt-
ningstidspunktet — ensker Kristeligt Folkeparti
under ingen omstaendigheder at fi ud. Sddan
som jeg forstod den méde, SF’s ordferer nikke-
de pa, mé jeg forstd, at dette tredje punktum
skal bevares. Tak.

Forste nestformand (Henning Rasmussen):

Ordforeren for forslagsstillerne til lovforslag
nr. L 19 (om biomedicinsk forsegsvirksomhed
samt om Det Etiske Rad og et videnskabsetisk
komitésystem), fru Birgitte Husmark, har or-
det.

Birgitte Husmark (SF):

Jeg vil gerne sige tak for den meget positive
modtagelse, som SF’s forslag har faet her i fol-
ketingssalen. Nar vi har fremsat det, er det jo
begrundet med, at vi synes, at ministerens for-
slag er utilstreekkeligt pd en lang raekke punk-
ter, og derfor er jeg meget glad for det tilsagn,
der nu kommer fra de forskellige ordforere om,
at vi nu kan se pa netop de kritikpunkter, som
jeg har rejst, og forhabentlig tilsammen kan fa
lavet et forslag, der tager hejde for de mangler,
der er i sundhedsministerens forslag.

Jeg er enig i, at der er en lang rekke ting,
som nedvendigvis m& kreve mere debat og
mere pracision, og det skal vi si benytte ud-
valgsarbejdet til. Jeg héber, at vi far et udvalgs-
arbejde, som ogsa indeberer, at vi fir input fra
offentligheden, at der kommer deputationer,
og at der ogsd vil blive en mere intensiv debat i
aviser og tidsskrifter, end der har veret indtil
nu.
Jeg vil ikke gd direkte ind i de enkelte ting,
som jeg synes mé kunne debatteres. Jeg for-
stod ikke helt, hvad det var for et punkt, mini-
steren mente at SF havde misforstdet med hen-
syn til, hvad vi skulle medtage eller ikke med-
tage af det, der er omtalt i ministerens forslags
§ 4. Jeg har klart redegjort for, at ministerens §
4 ikke er indeholdt i det forslag, vi fremsatter,
men hvis der skulle vaere tekniske uklarheder,
skal de selvfolgelig luges ud.

Jeg er meget glad for tilslutningen fra Soci-
aldemokratiets ordferer, og jeg er ogsd enig i,
at det haster med en lovgivning, men vi skal
selvfolgelig skynde os langsomt, sddan at det,
vi laver, bliver godt og rigtigt.

Jeg synes, at den afklaring af behandlings-
forsog, som ministeren efterlyser, og som ogsd
blev efterlyst af fru Anna-Marie Hansen, er et
utrolig vigtigt omrade, og jeg er meget glad for,
at man ikke afviser at tage det med, i modsat-
ning til det, som ministeren har gjort i sit for-
slag, for dér er et grazoneomrade, som det net-
op er utrolig vigtigt at fa kigget pa.

P4 en méde kan jeg godt forstid fru Karen
Hojte Jensens utilfredshed med, hvordan Den
Centrale Videnskabsetiske Komité skal ned-
settes, men nogle gange lykkes det at blive
enig helt pa tvers af partierne og andre gange
ikke, og det er meget afhangigt af, om man
selv meder med forslag, som det er muligt at
blive enig om, og det var ikke menneskeligt
muligt i det tilfelde, som fru Karen Hojte Jen-
sen refererer til. Der er ved udpegningen ble-
vet taget ret vidtgdende hensyn til mindretal,
sdledes at i hvert fald et parti, der er vesentlig
mindre end fru Karen Hgjte Jensens, ogsa fik
sin udtrykkelige kandidat tilgodeset.

Jeg er glad for, at der ogsd fra Centrum-
Demokraterne er tilslutning til, at kapitel 4 i
ministerens forslag ikke umiddelbart hanger
sammen med det gvrige, og det kan vi si ogsd
blive enige om i forhold til det forslag, der er
fremsat af SF. Jeg er ogsa glad for, at De Radi-
kale papeger, at der ber vere en forskellig be-
handling af de forskellige former for forskning,
sddan sa egentlige biomedicinske forseg ikke
behandles pd samme made som den observe-
rende forskning, der kan blive hindret umade-
lig meget i overhovedet at komme til at funge-
re, hvis den skal presses ind under nogle reg-
ler, der ikke er omfattet af Helsinki II-deklara-
tionen, der absolut ikke omfatter den observe-
rende forskning.

Jeg er meget glad for de pane ord af Kriste-
ligt Folkepartis ordferer, hr. Kofod-Svendsen,
der selvfolgelig har fuldstendig ret i,-at det
kun er 2. punktum, der udgir. :

Jeg vil godt yderligere pracisere de vigtigste
punkter i SF’s forslag. Som flere ordferere har
veret inde pd, er det et strukturforslag, og vi
mener, det er vigtigt at adskille strukturen fra
det, der skal vaere genstand for forskningen. Vi
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onsker altsa ogs4 at fa fremhavet, at det, der er
malet med et forslag af denne art, er en beskyt-
telse af forsegspersonerne, og derfor beskriver
vi ogsa detaljeret i § 23 1 vort forslag, hvilke
krav der ma4 stilles, for at en forsegsperson kan
siges at have afgivet et frivilligt samtykke og
have afgivet det pa et informeret grundlag. Det
gis der meget let hen over i ministerens for-
slag, og det mener vi ikke er tilradeligt.

Vi mener som sagt ogsd, at det er vigtigt at fa
behandlingsforseg med. Vi mener i den forelo-
bige definition, vi har lagt os fast pd i SF, at
hvis der foretages ikkeanerkendt behandling
ikke bare i et enkeltstdende tilfelde, men som
flere pa hinanden folgende gange, uden at man
har afprevet, hvordan behandlingen virker, og
hvilke bivirkninger den har, ber en sddan be-
handling ind i et forsogsregi. Hvis det f.eks.
havde varet tilfeldet, da man begyndte med
de sakaldte LSD-behandlinger eller med det
hvide snit, ville man ikke have skadet s& man-
ge mennesker, som man faktisk kom til, inden
disse behandlinger blev stoppet.

Nar vi nevner det, er det selvfolgelig, fordi
man kan risikere, at noget sadant sker igen, og
i den forbindelse tenker jeg ikke mindst pa
den debat, der er om ikke den overfladiske ki-
rurgiske behandling af epilepsi, men den me-
get dybt centralt baserede kirurgiske behand-
ling af epilepsi, som er yderst problematisk, og
hvor der heller ikke findes: regelmassige og
gennemprovede beskrivelser af virkningen, og
hvor man ikke har fulgt patienterne i ret lang
tid. Det er et meget folsomt og betenkeligt om-
ride, og det er den vaesentligste grund til, at vi
onsker behandlingsforseg medtaget under lo-
vens omréde.

Sa vil jeg tage et par mere preacise ting med,
som SF har ensket. Det skal ikke veere muligt
at foretage forseg p4 mennesker, der er tvangs-
anbragt pa institution, det ensker vi skal std
helt pracist, og vi ensker en skaerpet beskyttel-
se af personer, der ikke selv kan afgive deres
samtykke, dvs. bern og mennesker med menta-
le handicap eller med manglende bevidsthed.
Her skal forseget komme forsegspersonen til
gode, hvis der overhovedet skal vere tale om
at lave et forsog.

Endelig er det vigtigt for SF at sikre den la-
ge sammens@tning af komiteerne, som vi ogsa
mener skal have en ligelig kensfordeling. Den
tanke havde ministeren ogs4, da vi havde rede-

gorelsesdebatten for 1% ar siden, men i mini-
sterens lovforslag er disse tanker desverre
fuldsteendig forsvundet.

SF onsker en pracisering af samarbejds-
strukturerne imellem Det Etiske Rad og Den
Centrale Videnskabsetiske Komité. Det, der
star i ministerens forslag, er helt utilstreekke-
ligt, som ogsd andre ordferere har veret inde
pd. Ikke mindst p& grund af ministerens for-
slag om at beskeare Det Etiske Rads bevilling
voldsomt kan det nok vere vigtigt, at man far
en precisering bade af opgaver og af samar-
bejdsstrukturer, og jeg mener ikke, at der er
den skavvagtning imellem Det Etiske Rad og
Den Centrale Videnskabsetiske Komité, som
ministeren mener at kunne se.

I SF’s forslag er det ogsd preciseret, at vi
ensker inddragelsen af offentligheden i diskus-
sionen af de etiske emner lagt i faste rammer,
og det kreever medvirken af Den Centrale Vi-
denskabsetiske Komité, der indtil nu ikke har
gjort meget andet end at udsende en &rsberet-
ning med 1% til 2 4rs forsinkelse. Det kraver
ogsd, at Det Etiske Rad kan fortsatte sin me-
get flotte debatskabende virksomhed uden det-
te urimelige forseg pé at begraense dets udfol-
delsesmuligheder ved at begraense dets okono-
miske forméen.

P4 den baggrund ser jeg frem til et forhd-
bentlig spendende og frugtbart udvalgsarbej-
de, der skal munde ud i en vedtagelse af en
struktur for De Videnskabsetiske Komiteer og
Det Etiske Rad.

Sundhedsministeren (Ester Larsen):

Jeg finder det vigtigt, at vi far fastlagt et ko-
mitésystem, der sikrer den biomedicinske
forskning pa alle stadier af menneskelivet, fra
konscellestadiet til livets afslutning, og ogsd
sikrer forseg, der drejer sig om dele af menne-
sker.

Jeg har noteret de mange tilsagn om et kon-
struktivt udvalgssamarbejde, og jeg har ogsd
lyttet mig frem til, at der bliver behov for et
sadant.

Hermed sluttede forhandlingen.
Afstemning

Lovforslagenes overgang til anden behand-
ling
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vedtoges uden afstemning.

Ferste nestformand (Henning Rasmussen):

Jeg foreslar, at lovforslagene henvises til
Sundhedsudvalget. Hvis ingen gor indsigelse
mod dette forslag, betragter jeg det som vedta-
get. (Ophold). Det er vedtaget.

Meddelelser fra formanden:

Ferste nzstformand (Henning Rasmussen):.
Der er ikke mere pd dagsordenen.

Medlemmer af Folketinget Bjorn Westh (8S),
Birthe Hansen (SF), Svend Aage Jensen (CD),
Marianne Jelved (RV) og Glgnborg (KRF) har
meddelt mig, at de onsker til fiskeriministeren
at stille folgende:

Foresporgsel.

»Hvilke oplysninger kan regeringen give om
fiskeriets situation og om fremtidsmuligheder-
ne, bl.a. i forhold til revisionen af EF’s fiskeri-
politik 7«

(Foresporgsel nr. F 6).

Der er foretaget endringer i folgende ud-
valg:

Nordisk Rdd (27/10 91):
Udtreder: Pernille Frahm (SF)
Nyt medl.: Birgitte Husmark (SF)
Udtrader: Holger K. Nielsen (SF)
Ny stedf.: Pernille Frahm (SF)

§ 71-Tilsynet (27/10 91):
Udtreder: Jorgen Lenger (SF)
Nyt medl.: Birgitte Husmark (SF)

Nordisk Rdd (28/10 91):

Udtreder: Jens Heimburger (KF)

Nyt medl.: Helge Adam Mgller (KF)
Udtreder: Jorgen Kvist Jensen (KRF)
Ny stedf.: Inger Stilling Pedersen (KRF)

CSCE’s Parlamentariske Konference (28/10
91):

Udtrader: Jens Heimburger (KF)

Ny stedf.: Helge Adam Meller

Udvalget vedrorende Det szzle -Beredskab
(28710 91):

Udtreeder: Jens Heimburger (KF)

Nyt medl.: Helge Adam Moller (KF)
Udtraeder: Erik Larsen (V)

Nyt medl.: Senderby (V)"

Det Energipolitiske Udvalg (28/10 91):

Udtreder: Jorgen Kvist Jensen (KRF)
Nyt medl.: Inger Stilling Pedersen (KRF)

Udvalget vedrorende Det Etiske Rdd (28/10
91):

Udtreeder: Jorgen Lenger (SF)

Nyt medl.: Birgitte Husmark (SF)

Forskningsudvalget (28/10 91):

Udtreder: Jergen Lenger (SF)
Ny stedf.: Birgitte Husmark (SF) .

Forsvarsudvalget (28/10 91):
Udtrader: Jens Heimburger (KF)
Nyt medl.: Helge Adam Moller (KF)
Udtreder: Karen From (V) =
Nyt medl.: Senderby (V)

Indfodsretsudvalget (28/10 91):

Udtraeder: Jens Heimburger (KF)

Nyt medl.: Helge Adam Megller (KF)
Udtraeder: Jorgen Kvist Jensen (KRF) -
Nyt medl.: Inger Stilling Pedersen (KRF)

Kirkeudvalget (28/10 91):

Udtreder: Jorgen Kvist Jensen (KRF)
Nyt medl.: Inger Stilling Pedersen (KRF)

Kommunaludvalget (28/10 91):
Udtrader: Jorgen Lenger (SF)

Ny stedf.: Birgitte Husmark (SF)
Udtrader: Karen From (V)

Nyt stedf.: Anders Molgaard (V)

Retsudvalget (28/10 91):

Udtreeder: Jens Heimburger (KF)

Nyt medl.: Helge Adam Moller (KF)
Udtreeder: Niels Anker Kofoed (V)

Ny stedf.: Bente Gronfeldt (V)
Udtrader: Jorgen Kvist Jensen (KRF)
Nyt medLl.: Inger Stilling Pedersen (KRF)

Udvalget vedrorende Dansk Slkkerhedspolztzk
(28710 91): ' .



