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Skriftlig begrundelse -

Regeringens beskeeftigelsesplan er preesenteret
som en omfattende satsning pé efteruddannelse.
Det samlede efteruddannelsesniveau er imidler-
tid fortsat for lavt og under det niveau, som
fandtes i 2001.

Formanden
Som t1dhge1e meddelt udsaettes dette sprargsmal
efter aftale med spergeren til neeste spergetid.

Bortfaldne spm‘gsinéi

Formanden: . . .

Spﬁrgsmal nr. S 2894 og S 2900 der er stlllet t11

_ integrationsministeren af fru Bodil Kornbek, er
taget tilbage af sporgeren. Spergsmaélene, der

hermed er bortfaldet, lod sdledes: . - »

Spm. nr. S 2894 o

Til integrationsministeren (18/3 2004) af:

Bodil Kornbek (KD): .

»Hvilke konkrete planer har ministeren for at
aktivere afviste asylansggere ud over den ord-
ning, der er med afviste asylansegere fra Irak?«

Spm nr. S 2900

Til mtegratlonsmmlsteren (18 / 3 2004) af

Bodil. Kornbek (KD):

»Hvor mange personer har medv1rket tﬂ udre]se
og til sagens oplysning som folge af, at de er. ble—
vet sat pa madkasseordnmgen7« <

Den sidste sag pa dagsordenen var:

3) Farste behandling:af lovforslag nr. L 188:-
Forslag til lov om sendring af lov om, kunstlg
befrugtning i forbindelse med laegelig be- -
handling, diagnostik-og forskning m.v. (Kon-
kret anvendelse af praalmplantatlonsdlagno-
stik).. R

Af mdenrlgs— og sundhedsmmlsteren (Lars L@k—
ke Rasmussen).. e -
(Fremsat 23/3 2004).

Onsdag den 24. marts 2004 (L 188)

Lovforslaget sattes til forhandling. .

Forhandling

Ester Larsen (V):
Det forslag, Folketinget skal behandle i dag, .
vedrorer en enkelt paragraf i et allerede fremsat
forslag til eendringer i den geeldende lov.om
kunstig befrugtning. Forslaget geelder en be-
myndigelse til Sundhedsstyrelsen til at g1ve til-
ladelse til praelmp1antat10nsd1agnost1k ogsa
kaldet aegsortering, i helt specielle livreddende
situationer.

: K. 17.25

ZEgsortermg er ikke. rutmebehandhng og skal
heller ikke veere det ifelge lovforslaget, men aeg-
sortering anvendes for at forebygge alvorlige
nedarvede lidelser. Det er ikke nogen meget an-
vendt teknik, der er fedt ti born her i landet med
anvendelse af denne teknik, men den har fert til,
at barn er fedt uden belasteride arvelige syg-
domme, der har veeret i foreeldrenes familier.

Nér paragraffen er taget ud af det samlede
lovforslag, skyldes det et hensyn til et sygt barn,
hvis liv vil veere afheengigt af denne loveen-
dring. Uden hurtig vedtagelse vil han veere
uden behandlingsmulighed. Det, Folketinget
skal forholde sig til, er, om denne teknologiske
nye mulighed mé bruges til at redde liv, ogsé
hvor der ikke er tale om en arvelig sygdom.

Ilovforslaget er det opstillet en lang raekke
betingelser for de situationer, hvor et foraeldre-
par til et livstruet barn ensker at saette et nyt
barn i verden. Betingelserne skal sikre, at der er -
tale om livstruende sygdom, at alle behand-
lingsmuligheder er udtemte, at der ikke findes
ligeveerdige alternativer, at det raske donorbarn
ikke udsaettes for voldsomme indgreb, og at der:
ikke sker genetisk modifikation af det eller de
eeg, der udtages. Det er betingelser, som er oph—
stet af Det Etiske Rad. :

- De teknologiske muligheder hgger der De er
noget komphcerede, men de kan benyttes. -

Det er Folketingets opgave at skelne mellem
de gode muligheder, vi ensker at gore nytte af,
og de etisk uacceptable, som vi ber lade ligge.

Forzeldrene i denne situation er indstillet p&
at f& et barn til for at hjeelpe deres livstruede sem.
Den.afgorelse er helt deres egen. Far de ingen
h]aelp, er chancen for at f4 et barn med veev, der
kan forliges med den syge brors, vaesentlig re-
duceret i.forhold til, at samfundet giver dem en-
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handsreekning, der bestar i at undersrage mode—
rens seg inden opleegningen.

Personligt finderjeg det forkert at nasgte fa-
milien den hjeelp, som vi tilbyder familier-med
arvelige sygdomme. Da de livreddende celler
kommer fra en navlestreng og moderkage fra -
den nyfedte, er der ikke tale om nogen belast-
ning af det kommende barn. S jeg vil anbefale,”
at vi'giver denne mulighed for en livreddende
behandling. Normalt bruger vi metoden til at -
forebygge arvelige sygdomme, men det mé
veere en tungerevejende grund, at ' man kan red-’
de et allerede fodt barn, sé jeg kan anbéfale for- -
slaget.

Den fg. formand (Grete Schedts): - o
Der er et par korte bemaerknmger, og den forste
er fru Margrete Auken. : ‘

(Kort bemaerknmg).

Margrete Auken (SF): :
Jeg vil gerne sporge Venstres ordfnarer om to-’
ting.

For det: ftarste Hvad er sandsynhgheden for,
at denne behandling faktisk vil fere til; at der fo-
des et sundt barn med denne veevsforligelig- -
hed? Der henviser jeg til det sporgsmal, vi stille-
de ved heringen sidste onsdag, hvor Venstres
ordferer var til stede. .

For det andet: Hvis det nu viser 81g,7at ingen
af de befrugtede ag har den der veevsforligelig-
hed, skal der 84 ikke laves noget barn7

(Kort bemaerkrung)
Ester Larsen (V):

Jeg er ikkeibesiddelse af den faghghed der gor,

at jeg preecis kan sige, hvor store mulighederne
er for, at behandlingen vil fore til det enskede re-
sultat. Men jeg kan sige, at.de er veesentlig Storre
ved-en aegsortermg, end hV1s der 11<ke sorteres
eg. - :
Det-andet sporgsmal om man' ransker et barn
med en anden veevssammiensatning ‘end'den; -
det syge barn har; er et sporgsmal som'det er
foreeldrenes ansvar at svare pa ‘
: S - K1:17.30

(Kort‘bemaerkning)
Margrete Auken (SF):

Jeg synes, det'er meget uansvarhgt at vi saetter
en'behandling i‘gang, hvor:ordfereren for-det: 1
storste parti-ikke ved sporiom; hvordansand- -

synligheden er, og jeg vil minde fru Ester Larsen-

om, at vi pd konferencen horte at de1 var pro-
millers-chance. »

I forleengelse: af det andet sporgsmal er det
lidt vigtigt at'sige, at man héle tiden har sagt: Ja-
men forzldrene vil jo gerne have et barn! Hvis -
det nu visersig, at ingen af debern, de i givet:
fald karvfa ved den het metode, kan bruges til at
reparere det andet barn‘med, skalvi s sige: Ja- '
men sa mislykkedes det, og 54 skal forzeldrene
selvfelgelig ikke have nogen behandling. Det vil
sige, at det kun er for at reparere et barn, at de
ulykkehge foraeldre er sendt ud pa derme her
faerd v

(Kort bemaerknmg)

Ester Larsen (V):

Med hensyn til de oplysmnger, derblev’ flemsat
pa den hering, om promiller; s& er-de blevet: ¢
imedegéet af fagfolk fra Rigshospitalet, som reg-
ner med en vaasenthg starre succesrate end den,
der blev oplyst. - .

Om foreeldre skal have bmn eller j, er joikke
et sporgsmal; som vi skal tage stilling til i Folke-
tinget; det er faktisk noget, foreeldrene afger. Og
om de gnsker et barn eller €j, jamen-det eri den -
situation, fru Margrete Auken peger pé, ogsé en
foraeldreafgorelse Vi har faktrsk fr1 ab01t her i
landet E :

(Kort bemaerkrung)
Tove Videbak (KD) A o
Jeg herte, at fru Ester Larsen sagde, at de hvred~
dende celler kommer fra en navlestreng, og der-
for belastes det nye barn ikke. o

Der vil jeg gerne sporge fru Ester Larsen, om
man faktisk har overvejet, hvad det er for en
smerte, man eventuelt kan komme til at pafere:
det nye barn, for hvis nu ikke den her behand-
ling med navlesnorsblodet lykkes, s& kan der jo-
eventuelt blive tale om knoglemarv eller-blod, -
og der vil sa skulle stikkes og prikkes i det nye
barn adskillige gange méske. Har man overve-
jet, hvad det er, man udseetter det nye barn for?-
Det kan jo veere, at det nye barn seetter sig imod,
og at foraeldrene faktisk skal veelge imellem,
hv11ket af de to born de sa skal lytte t11

RE

(Kort bemaerkmng)
Ester Larsen: (V): Gte LI
Det er sddan, at Danmark har tlltradt bloetlk- i
konventionen; som opstiller- regler for, at'det
kun-er regenererbalt vaev, der ma f]ernes fra sra—
skende, - : o
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Det forholder sig sadan, at vii de sidste godt
30 ar her i landet har foretaget knoglemarvs-
transplantation fra seskende til syge bern. Det
har vi gjort i over 30.4r; det er en teknik, som
man er meget fortrolig med, og dethar drejet sig
om ca. 150-200 bern. Sa hvis den situation skulle
opstd, at et kommende barn skal give blod eller
en knoglemarvstransp1antat1on, sd er det altsd -
ikke vilkar, som er ukendte her i landet for so-
skende. . ‘ :

Den fg. formand (Grete Schedts): . -

Sé er det fru Line Barfod for en kort bemeerk-
ning ... Undskyld, det er forst fru Tove Vldebaek
Det havde jeg ikke set.

(Kort bemzerkning). .

Tove Videbak (KD): - :

]eg vil sddan set godt gé lidt videre i det her, for
jeg er-fuldt ud opmeerksom pd, hvad bioetikkon-
ventionen siger, og er ogsa fuldt ud enig i, at det
er lovligt, det, der ville blive gjort, men det er sa-
dan set ikke det, der er spergsmélet. Spergsmé-
let er, om man har overvejet, hvilken situation
det faktisk er, man seetter sddan en familie i,
hvilken situation det er, man seetter sddan et
barn i? Hvis det barn ikke har lyst til at blive
stukket og prikket i leengere, hvis det barn sy-
nes, at nu kan det veere nok, nu orker jeg ikke
mere, kan det barn sa sige nej? Hvilken situation
er det, man seetter de her familier i?

‘Det er ikke et spergsmél om lovlighed, det er
et spergsmal om etik, og hvilke situationer man
placerer forzeldre og b;z;rn imed sidan en be-
handling her. :

(Kort bernaerkning).,

Ester Larsen (V): .

Jeg har meget sveert ved at se, at situationen i s&-
dan et tilfeelde adskiller sig meget fra situatio- - .
nen for de sma 200 bern her i landet, som har le-
veret knoglemarv til deres ek51sterende syge s0-
skende ‘

(Kort bemaerkmng)

Line Barfod (EL):: : ‘
Jeg vil gerne vende tilbage til spm‘gsmalet om'
sandsynligheden for, at denne her behandling -
virker, for nér man leeser bemeerkningerne til
lovforslaget, side 2 nederst og side 8 everst;sa '
lyder det naermest, som om der er fuld-sikkers -
hed. Det erikke helt dét, der star, men narman
leeser bemzerkningetrie, s& virker det umlddel—
bart, som om det er det, der stér.- o

" Derfor vil jeg gerne here, hvad Venstres ord-
forers vurdering er af sandsynligheden for, at
den her behandling virker, ikke nejagtige pro-
centtal osv., det har jeg forstdelse for at ordfere-
ren ikke har med, men bare en vurdering af,
hvor vi ligger henne pa sandsynlighedsskalaen,
set i forhold til andre muligheder for at hjeelpe
disse bern via andre former for behandling, via
at prove at finde andre veevsdonorer, som- allere-
de er sat i verden. Hvor stor er sandsynligheden-
ved de forskellige former over for hmanden ef-

ter ordfererens opfattelse? -
. . : ‘Kl 17.35

(Kort bemeaerkning).

Ester Larsen (V):

Sa vidt sagen er oplyst, er sandsynhgheden for
succesrig behandling ad alle andre veje nul. -
Man har efterlyst veevsdonorer indenlands, man
har efterlyst dem internationalt, og det er ikke
lykkedes, sa deter en meget meget lille sand-
synlighed. .

Holder man den sandsynhghed op imod den.
sandsynlighed, der vil veere, hvis foreeldrene far
deres gnske om et nyt barn med vaevsforligelig-
hed opfyldt — for jeg vil gerne understrege, at
det jo er et foreeldreonske, vi skal tage stilling til
—ja, s& ma der veere en meget stor procentvis
forskel i de to'situationer.

(Kort bemeerkning).

Line Barfod (EL): . :
Jo, men det ma jo veere vaesentllgt at-vide, fordi
vijo ikke kun lovgiver om et specifikt barn — det
er jo ikke en undtagelseslovgivning for ét barn;
det er jo en generel mulighed, vi &bner for -
hvad behandlingsresultaterne er ved-denne her
type behandling: Hvordan er det gaet i'andre sa-
ger? Hvad er sandsynligheden for, at denne type
behandling lykkes i forhold til andre mulighe-
der for behandling, som ikke har de samme eti-
ske problemer, som derme her type behandhng
re]ser7 : . :

(Kort bemaerkning) o

Ester Larsen (V): - g

Jeg har altsd sveert ved at se, hvad det er, jeg skal
sammenligne med, nér der ikke er noget alterna-
tiv-til at redde det her liv. S& er det meget sveert
at sige; hvad maniskal sammenligne'med. Man i
kan sammenligne det med:-succesraten ved kun-
stig-befrugtning i almindelighed. Man Kan sam-
menligne det med succesraten dér, hvor der sker
eegsortering pd grund af arvelige sygdomme i
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famnilien, og den er lidt lavere, end den er ved al-
mindelig fertilitetsbehandling. S& den ligger vel
pé niveau eller omkring det niveau, man har -
ved aegsorteringsbehandlinger i-almindelighed.
Det er jo meget sveert at std her 0g s1ge noget
som helst konkret om.

Nar vi laver fert111tetsbehandhng, sa ger vi
detjo pa familier, der har fertilitetsproblemer, og
det er sa ikke aktuelt i denne her sag. Derfor er -
det et meget dristigt regnestykke, og jeg synes, -
vi skal forholde os til de‘tal, som vi kan f& svar -
pa fra fagfolkene pa de spergsmal, vi stiller her i
lobet af den kommende tid. Det vil veere mere
relevant at heefte sig ved, end hvad j ]eg maétte tro
og mene. -

(Kort bemeerkning).

Lene Garsdal (SF):

Fru Ester Larsen siger, at de tal, vi f1k oplyst.pé
heringen, er blevet imadegaet af Rigshospitalets
eksperter. 54 vil jeg gerne hgre: Hvad er sand-
synligheden sa, nér det ikke er promiller? Har
fru Ester Larsen et bud pé, hvor stor. sandsynhg—
hed der er for det her’?

(Kort bemaerkmng) «

Ester Larsen (V): -
Sandsynligheden.er af en sadan sttarrelse, at
Rigshospitalets leeger har anbefalet, at man bru—
ger denne metode for at soge at redde et livs-
truet barn. Det neermeste, jeg kan komme det,
uden at jeg vil heefte for saglige vurderinger — -
jeg synes, det er mere rimeligt, at vi fir dem fra .
fagfolkene — er, at sandsynligheden nok ligger
pa niveau med de erfaringer, man har fra segsor-
teringsgraviditeter, og den ligger lidt lavere, end
den geor for fertilitetsbehandlinger, der ligger -
den som bekendt pa en 20-25 pct ved- ferste be-
handlmg B SRS :

(Kort bemaerknmg)
Lene Garsdal (SF): - - ' ‘
Sa vil jeg gerne h@re, om fru Ester Larsen kan
sige noget om, hvilke data der er. :
Det andet, jeg gerne vil sperge om, er: Nu er:
aplastisk aneemi jo en alvorlig sygdom; det ved”
vialle: Men vi s& her den anden dag:i DR et pro-
gramiom barnet Silke, som jo havde den samme
sygdom; og hvor foreeldrene havde valgt ikke ati
f& den her type behandling — men barnet lever. .
Det vil sige, at:der kunne veete andie mulighe-
dersend lige preecis det; vi behandler i dag.: Det:-
vil j ]eg gerne here: fru Ester Larsen om. - +
i SR e

(Kort bemeerkning).

Ester Larsen (V):

Forst bliver der efterlyst data. Jeg er lidt u311<ker

pé, hvad det er for data, spergeren efterlyser.

Det ligger oplyst over for Folketinget, at det her

drejer sig om en alvorlig sygdom, hvor man har

erfaringer for, hvad gennemsmtslevetlden er for

pat1enter ¥ »

. - KL 1740
]eg er ikke i stand tll pa profetisk vis at sige,

hvad preecis livsudsigterne er for dette barn,

men nar man fra Sundhedsstyrelsens side peger

pé, at det er en livreddende og den eneste muli-

- ge behandling, sa er det, vi skal tage stilling til,

om vi gnsker, at metoden m4 seettes i anvendel-
se eller ¢j. Det er udfordringen.

(Kort bemeerkning).

Anne Grete Holmsgaard (SF)

Jeg forstod pa fru Ester Larsen, at efter hendes
vurdering er chancen for at blive helbredt eller
leve leengere med andre behandlingsmetoder
end aegsortering stort set lig nul.

Jeg vil gerne have at vide, hvad det er baseret
pé. Er det baseret pa en analyse af de andre
bern, der har eller har haft aplastisk aneemi, eller
er det bare en formodning?

(Kort bemeerkning).

Ester Larsen (V):

Det baserer sig pa de oplysnmger, som er tilgaet
os fra vores hgjeste sundhedsfaglige myndig-
hed; som stetter sig pa den yderste, men hejeste
ekspertise, vi her i landet har pd omradet.

(Kort bemeerkning).

Anne Grete Holmsgaard (SF): .

Jeg maé sige, at det undrer mig meget Der blev
vist en udsendelse i DR for ikke sé lang tid si-
den, og heraf fremgik det bl.a. vedrerende en-af
de konkrete sager, der har veeret omtalt tidlige-
re, nemlig sagen om Silke, at Silke lever og har
det ganske udmeerket, sa jeg vil gerne have at vi-
de, om fru Ester Larsen fortsat holder fast ved,
at det er nul, og holder fast ved, at det her er en
vurdering, der er foretaget pa baggrund af.en:
faktisk vurdering af de’ bﬁrn, der har eller har .-
haft denne sygdom . =

(Kort bemaerknmg) T P
Ester-Larsen, (V)i i oo e s
Oplysningerne stammer fra vores h@]este sund—
hedsfaglige ekspertise og ikke fra DR's doku-
mentarprogrammer. . . - T TN
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(Kort bemaerkning).

Kamal Qureshi (SF):

Jeg vil gerne sperge ordfereren, nu hvor vi i
denne her diskussion neermest pa Bjern Lom-
borgsk vis kynisk begynder at lave estimater
over menneskers liv: Kan ordfereren bekrzefte,
at hvis man gik ind og sagde, at det skulle veere
et kriterium for ikke at seette en behandling i
gang, at der ikke var en seerlig stor chance for
helbredelse, s& ville man skulle lukke et meget
stor del af intensivafdelingerne herhjemme, man
ville skulle nedleegge en stor del af kreeftbe-
handlingen, og man ville i hvert fald skulle op-
here med en meget stor del af de hjertetrans-
plantationer, som vi gennemforer i dag? Er det
ikke korrekt?

(Kort bemaerkning).

Ester Larsen (V):

Det Etiske Rad har pé et hdspunkt opstillet en
raekke kriterier, der skulle veere opfyldt i forbin-
delse med behandling. :

En af betingelserne er, at der skal veere tale
om en livstruende sygdom; Sundhedsstyrelsen
og Sundhedsministeriet indestér for, at det er
det, vi taler om; det er en livstruende sygdom, -
hvor ubehageligt det end matte fornemmes for
Folketinget, som skal tage stilling til, om man vil
tilbyde en teknologisk mulighed, eller man vil
forholde de mennesker den mulighed. Det er
forzeldrenes valg, om de ensker at tage imod det
eller ej, men det er Folketinget, der skal tage stil-

-ling til, om de skal have den mulighed eller de
ikke skal have den mulighed, og det er faktisk
uafheengigt af, at DR har nogle dokumentarpro-
grammer, der siger noget :

(Kort bemaerkning).

Kamal Qureshi (SF): . . .
For en ordens skyld vil jeg bare lige sporge igen:
Er det ikke sddan, at vi i den danske sundheds-
sektor bruger mange midler, mange ressourcer,.-
pé at behandle folk, vel vidende at succesraten
ikke er seerlig hej, men netop fordi behandlin-.
gen er pakraevet, fordi patienterne er alvorligt -
syge eller lignende? Det kan veere pa intensiv-
afdelinger, det kan veere kreeftbehandlinger; det
kan f.eks. veere hjertetransplantationer, hvor : -
man ved,.at succesraten ikke er seerlig-hej, man -
ved, at det er omkostningsfuldt at seette behand-
lingen i gang, man ved, at det er smertefuldt at

seette behandlingen i gang, men man veelger at.. .

gore det, fordi det er den eneste, made atredde
patienterne pa. .. - e :

Hvis man skulle anleegge nogle kyniske krite-
rier, sdidan at man ikke behandlede, hvis ikke
der var sandsynlighed for, at behandlingen fun-
gerede, sa ville der veere en stor del af de be-
handlinger, der skulle stoppes, og mange flere
mennesker ville ikke f& mulighed for at blive

reddet. :
KL 17.45

(Kort bemaerkning).
Ester Larsen (V):
Det er sddan, at det danske sundhedsvaesen be-
straeber sig pd at give patienter den bedst mulige
behandling, den mest effektive behandling og
ogsé sé neensom en behandling som muligt.
Det, vores sundhedsmyndigheder vurderer,
er, at den bedst mulige behandling i det her til-
feelde, er en behandling med stamceller fra et -
barn, der har vaevsforligelighed med det syge.
Sa det er altsd den bedste behandhng, vi stller
efter at glve det her barn

Den fg. formand (Grete Sch@dts)
Sa siger vi tak til ordfereren.

Den nezeste ordferer er fru Sophie I—Iaestorp
Andersen.

Sophle Haestorp Andersen (S):

Elsker man sit barn mindre, fordi man vaelger at
fa det pa et tidspunkt, hvor det nye barn kan
redde sin spster eller bror fra en livstruende syg-
dom? Blev dette nye barn fodt som middel, og
giver det barnet et mindre keerligt og veerdigt
liv, fordi netop dette barn er udvalgt via preeim-
plantatlonsdlagnostlk eller aegsortermg, sagt
pé mere dansk? )

Ser man pa dette lovforslag fra de ulykkelige
foreeldre med det alvorligt syge barns synsvin- -
kel, sa er det klart, at man kun kan veere for for-
slaget. Det ma og skal forblive et etisk grund-
princip i det danske samfund, at vi skal gere,
hvad der er muligt for at redde et menneskes 1iv,
sé& leenge andre mennesker ikke hder overlast.
ved det. =

*Nar vi nu bliver praesenteret for udv1l<hngen
af en bioteknologisk behandling; der gor det -
muligt at redde et barn med en livstruende syg—,
dom ved at fede et nyt barn med en udvalgt -
vaevstype, sa skal vi forholde os til det ud fra det
etiske imperativ:og ikke afvise det i skep51s over
for b10tel<nolog1

Men vikanikke kun se sagen fra foraeldrenes
synsvinkel, vi md ogsa overveje, hvad det bety-
der for det nye barn. For Socialdemokraterne
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stér det klart, at hvis det nye barn far et mindre
veerdigt liv eller pd nogen mader lider overlast i
situationen, sa vil vi ikke kunne acceptere dette
forslag.

For det forste er det essentielt, at barnet ikke
lider overlast, smerte eller lignende for at funge-
re som donor, men det har vi heller ikke indtryk
af at det ga‘r. Stamcellerne, der skal redde det
syge barn, tages fra moderkagen og navlestren-
gen, efter at det nye barn er blevet fodt, og der er
ingen erfaring fra tidligere s@skendedonation
for, at det raske barn bliver en slags konstant re-
servelager til senere organdonation. Dette er
imod bioetikkonventionen og imod dansk lov-
givning. :

For det andet er vi n@dt til at overveje konse-
kvenserne af at foretage en bevidst udveelgelse
af befrugtede seg. Det er denne proces, som en
del af Det Etiske R&d mener man skal afsta fra .
eller begraense til et minimum af tilfeelde.

Loven om kunstig befrugtning giver i dag .
mulighed for, at man kan tilbyde kommende . .
foraeldrepar med en arvelig sygdom at foretage
en aegsortering via kunstig befrugining, saledes
at det sikres, at et nyt barn ikke er beerer af den -
livstruende, arvelige sygdom, som foraldrene er
beerere af. Der er alts4 tale om et fravalg af be-
frugtede aeg, der var baerere afen hvstruende
sygdom.

Men ogsé det positive tilvalg af bestemte be—
frugtede seg har indenrigs- og sundhedsministe-
ren allerede to gange givet tilladelse til i sager, .
hvor denne proces kunne sikre, at et kommende
barn var veevsforligeligt med et nulevende, livs-
truende sygt barn i familien. :

Den konkrete sag om Pairick, der betyder, at-
vi behandler dette lovforslag i dag, er anderle-.
des. Hans sygdom er livstruende, og ligesom i
de tidligere sager er hans eneste redning, at hans
foreeldre seetter et nytbarn i-verden, der har
samme veevstype som ham og dermed kan fun-
gere som donor. Men Patricks sygdom er ikke
arvelig, derfor skal segsortering alene ske for-at
sikre, at det nye barn fodes med den rlgtlge o
veevstype. . -0 oo

Soc1a1demokraterne @nsker 1kke at gore seg-
sortering til generel praksis, men vi kan heller
ikke se noget fornuftigt argument for,.at man "

skulle veere mindre veerdig til-at blive reddet fra
en livstruende sygdom; alene fordi den ikke-er

arvelig. Vi har phgt til at 1edde alle de menne-
skeliv; vi kan. : L

-Jeg tror ikke; man skal frygte aegsortermg i fa
og seerlig alvorlige tilfeelde af frygt for, at det

nye barn udveelges eller fodes af de forkerte
grunde. Jeg kan ikke tro, at foreeldre skulle elske
deres nye barn mindre, fordi der er sket en.ud-
velgelse af veevstype, og det er for mig det imest
afgarende. Jeg betragter det ikke som eeg, der er
sorteret fra, men som et barn, det er valgt til, et
barn, der ud over alle sine individuelle og vid-
undetrlige egenskaber ogsé har en veevstype, der
kan redde barnets.syge sester eller bror.

Derfor kan jeg sige i dag, at Socialdemokra-
terne stillet sig positivt-over for lovforslaget. Vi
vil gerne veere med til at gore det muligt i kon-
krete tilfaelde at give tilladelse til at anvende -
preeimplantationsdiagnostik til at redde et barn
med en livstruende sygdom, ikke som generel
regel, men i de seerlige tilfeelde, hvor det ikke er
muligt at finde en donor i det internationale
knoglemarvsdonorregister og hvor ingen andre
behandhnger har vist sig muhge

. Kl. 17.50

Vi v11 lade det veere op til den enkelte familie
efter grundige informationer-at afgore, om de vil
benytte sig af muligheden, og vi vil stole pé4, at.
de tager det rigtige valg for deres nuvaerende og
kommende familiemedlemmer.

. Men det skal vaere et valg, alle danske farmh—
er skal have, hvis de skulle komme i den ulykke-
lige situation, vi taler om. Det skal ikke som i
dag veere et valg, der betinges af familiens gko-
nomi, hvor A-holdet, dér har penge nok, kan
tage til udlandet for at forsege at redde deres -
barn, mens B-holdet, der ikke har rd, ma4 se til,
at det danske sundhedsveesen ikke vil kunne til-
byde en behandling, der kan redde deres barns
liv potentielt. Det vil vi ikke acceptere. .

Derfor stiller. vi os positivt over for forslaget,
ser frem til at diskutere det til bunds under ud-
valgsarbejdet, men kan ikke afvise, at enkelte
medlemimer i sidste ende vil veelge at tage forbe-
hold over for lovforslaget. Vi har dog 1ngen mel-
dmger herom endnu . .

(Kort bemaerkmng). Ce

Margrete Auken (SE): - :

Jeg tror, vi skal veere enige om i denne her debat,
at vi.alle sammen kan leve os‘ind i foraeldienes
situation. Jeg tror ogsé, vi skal véere enige omi, at
ingen vil sige, at foreeldrene vil elske det barn, -
der eventuelt matte blive fﬂdt mmdre Det er -

_ikke det,'vi drefter.

Det, vi drafter, er: Hvad nu, hvis man star .
med et sundt og godt ag, der ikke har'det veev, -
og et knap s& godt ag, som har en vaevsforlige:
lighed? Hvad skal inan sa veelge i den situation?
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Man star med sit syge barn, og man bliver sat
over for det valg.

Det spergsmal, jeg vil stille, og som jeg egent-
lig er lidt speendt pd at here fru Sophie Heestorp
Andersens svar p4, er: Skal foreeldrene s veelge
det sunde fra, fordi de skal helbrede deres barn?
Eller skal man tage et mindre godt seg for at
kunne helbrede sit barn? De foreeldre kan jo
godt fa born uden kunstig befrugtning, sa hvis
formalet er at f& born, som de elsker lige sa hejt,

som det blev beskrevet for, sa ville man jo aldrig

bruge denne her metode; det sker, fordi man
skal behandle. S& hvad mener fru Sophie Hees-
torp Andersen at hun selv ville anbefale i en sa-
dan situation?

(Kort bemeerkning).

Sophie Hastorp Andersen (5): .

Jeg kan personligt.ikke vide, hvad jeg selv ville
veelge i den pageeldende situation. Vi kan heller
ikke vide, hvad foreeldre, der stdr i den situa-
tion, vil gere. Det md veere op til dem og deres
selvbestemmelsesret, op til den enkelte kvinde,
der har faet tilouddet om at fa et barn og mulig-
heden for std i en situation, hvor man maske ved
segsortering kan finde samme vaevstype. Det ma
veere op til den kvinde i samarbejde med sin
mand at diskutere, om de sé vil veelge at afstd
helt fra at f4 et barn, eller om de vil veelge at fa et
barn, der ikke har samme veevstype, og som
ikke kan veere med til at redde det livstruende
syge barn, men som dog trods alt er et nyt barn
til familien. ’ '

Det er ikke et valg, jeg kan foretage. Det er
heller ikke et valg, jeg mener vi skal foretage her
i Folketinget. Vi skal alene tage stilling til, om
den mulighed skal gives dette par eller den mu-
lighed ikke skal gives, og Socialdemokraterne
mener, at vi skal give den.

(Kort bemaerkning).

Margrete Auken (SF):

Vil det sige, at Socialdemokraterne synes, det er
o.k., hvis man veelger et mindre sundt seg? Nu
forudseetter vi, at hele behandlingen kan lykkes.
Fru Sophie Heestorp Andersen var sammen med
mig til heringen og herte udmeerket godt, jeg
tror, det var Host Hansen sige, at der var promil-
lers chance, og jeg har ikke faet data, jeg har kun
faet gisninger imod det.

Lad os nu sige, behandlingen kan lykkes, s&
vil Socialdemokratiet veere villig til at tillade, at
man veelger et mindre levedygtigt, et mindre
sundt eeg, fordi det har veevsforligelighed; man

vil tillade det; man siger, det er op til moderen at
afgore, hvilket seg hun i givet fald vil have sat
ind. Det e det, man siger.

(Kort bemeerkning).

Sophie Haestorp Andersen (S):

Nej, det er ikke det, vi siger. Det sporgsmaél, jeg
konkret fik stillet, var: Hvis nu der ikke findes et
sundt eeg, der er veevsforligeligt, skal familien sa
veelge at fa et barn eller ej? Og til det, siger jeg, at

. det méa veere op til kvinden selv.

I det tilfeelde, jeg herer her, hvor der ikke fin-
des et seg, der er rask, eller et seg, som har den
samme veevstype, og som samtidig er af en god
nok kvalitet, s& vil jeg sige: Jamen vi har den
yderste ekspertise i det her land med hensyn til
fertilitetsbehandling til at vurdere, om det her
kan lade sig gore eller ¢j. Jeg har stor tiltro til, at
leeger pé det her omrade ikke forspger sig med
noget, som ikke er muligt og ikke kan lade sig
gore. Og den anden tiltro, jeg har, er, at naturen
indimellem lader sddanne ting ga deres gang, og
hvis et seg er af en sddan beskaffenhed, at det
ikke vil kunne blive til noget som helst, ja, s& gér
det tabt, og s er der ikke noget at gore ved det.

Det, vi kan give herfra, er noget hab om, at
noget kan lade sig gore, men vi kan ikke tage
skuffelsen fra folk, ndr noget ikke kan lade sig

gore.
K1.17.55

(Kort bemaerkning).

Tove Videbak (KD):

Vedrerende sandsynligheden kan jeg da oplyse
fru Sophie Heestorp Andersen om, at i England
er der foretaget et indgreb af den her slags, og
det mislykkedes altsa. Og det har vi fra autorita-
tiv kilde.

Fru Sophie Heestorp Andersen sagde ogsa: Vi
vil gore alt, hvad vi kan, for at behandle, sa leen-
ge et andet menneske ikke lider overlast. Det er
jo et meget abent spergsmal, hvad det betyder
ikke at lide overlast, ndr vi teenker pa det kom-
mende barn.

Der skriver ti medlemmer af Det Etiske Rad,
at det kommende barn i udgangspunktet alene
anvendes som middel og ikke er et mal i sig selv,
og at det er en kreenkelse af barnet, og pa leenge-
re sigt kan det ogsé bidrage til at eendre vores
opfattelse af mennesket og familien. S& det er
altsé ikke sa enkelt, at man bare siger: Jamen vi
tager ikke noget fra barnet, som det skal bruge,
eller det er jo celler, som alligevel ... -
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Er fru Heestorp Andersen ikke enig i, at der .
ogsd er nogle store, alvmhge etiske problemer i
det her?

(Kort bemeerkning).
Sophie Haestorp Andersen (S):
Vi er ikke uenige i, at der er etiske problemstil-
linger ved, at et eksisterende barn kan fa en so-
ster eller bror, som er kommet til verden ogsa
med henblik pd at have den samme vaevstype,
men det, man skal huske p4, er, at det stadig
vaek er et barn, der er valgt til, ikke et barn, der
er valgt fra, og det er i gvrigt et barn, som fedes
ind i en familie og pa den made gives liv i sig
selv inden for en familie, der har en far og en
mor, og det beriger denne familie og vil ogsa be-
riges selv af at veere kommet til verden i denne
her familie, uanset at man ved fedslen valgte at
tage stamceller fra dets navlestreng eller mode-
rens moderkage.

Det er det, vi leegger til grund for det her
spergsmal, og leengere er den sddan set ikke.

Det her er ikke et spergsmal om, at man, som
vi f.eks. har set det, tager til Pakistan eller andre
steder og keber organer eller andet fra nuleven-
debern eller voksne, det her er et spergsmal om,
at man veelger et nyt barn til ind i en familie,
hvor barnet i hvert fald, kan vi med sikkerhed
sige, er et pnskebarn.

(Kort bemeerkning).
Tove Videbak (KD):
Fru Sophie Heestorp Andersen sagde ogsa, at vi
har pligt til at redde alle de menneskeliv, vi kan,
og fru Sophie Heestorp Andersen siger ogsa: Vi
betragter ikke segsortering som eeg, der er sorte-
ret fra, men som et barn, der bliver valgt til.

Men disse befrugtede g, disse fosteranleeg;
er jo menneskeliv, og fru Andersen siger, at vi
har pligt til at redde alle de menneskeliv, vi kan.
Det er jo menneskeliv, og for de mange smé fo-
steranleeg, der ma lade livet i den her situation,
kan det jo veere ret underordnet, om vi betragter
det som at sortere fra, eller om vi betragter bar-
net som et, der er sorteret til, for de gar i hvert
fald til grunde alle sammen, alle de mange men-
neskeliv.

Er fru Sophie Haestorp Andersen ikke enig i,
at det er menneskeliv, vi snakker om her?

(Kort bemeerkning).

Sophie Haestorp Andersen (S):

Hvis man veelger at bruge fru Tove Videbacks
fortolkning af, hvad et menneskeliv er — vi snak-

ker her om fosteranleeg, der méske er 2-3 dage
gamle - sa vil jeg sige, at der g&r mange menne-
skeliv tabti dagligdagen, som vi slet ikke ken-
der til, gennem fortrydelsespiller, almindelig
preevention eller naturens-helt egen made nogle
gange at udstede befrugtede zeg eller fosteran- -
leeg pa, som. vi slet ikke kender arsagen til.

Pa den méade kan man sige, at det faktisk kun
er 40 pct. af alle de aeg, en kvinde har igennem
sit liv, der overhovedet- nogen sinde vil kunne
blive befrugtet. :

Jeg synes, at man stadig vaek skal huske pa, at
de her bern maske aldrig ville veere blevet til no-
get i forste omgang, men alligevel at der er et
barn, der her bliver til noget, og det skal vi stette .
og veere glade for frem for alene at beskaeftige os
med de mange, der af naturlige eller unaturlige
arsager gér tabt rundtomkrmg i Verden ‘

(Kort bemaerkmng)

Line Barfod (EL): '

Jeg ville gerne hare, om det er mdgaet i Soc1a1~
demokratiets overvejelser, nuhvor man haster -
det her lovforslag ufattelig hurtigt igennem Fol-
ketinget, hvad der var af andre muligheder for
at hjeelpe bern med livstruende sygdomme,
hvad mulighederne f.eks. var for at seette langt
mere ind pa at f& opbygget veevsregistre bddei -
Danmark og internationalt, og hvor mange men-
nesker man-ville kunne redde, hvis det var det, .
man satsede p4, i stedet for at man satser pa” : .
denne her behandling, hvor det er hejst usik-

kert, hvor meget den overhovedet kan hjzelpe.
K. 18.00:

{(Kort bemeerkning).
Sophie Haestorp Andersen (S):-
Det er klart, visynes, det er vigtigt, at man hele
tiden opgraderer det samarbejde, der ma veere -
mellem veaevsregistre i hele verden. Jeg har ogsé
bidt meerke i, at Jordemoderforeningen i et svar
angiver, at hvis man overvejer at tillade segsorte-
ring i Danmark, sa skulle man maske pa leengere
sigt ogsé overveje, om man skulle oprette et nav-
lestrengsregister eller en navlestrengsbiobank i
Danmark, hvor man fra starten af tager alle ny-
fodte born og gemmer nogle af deres stamceller
til brug for senere behandling ude i fremtiden.
Jeg synes, at det alt sammen ikke er noget,
der udelukker os fra i dag at tage stilling til, om -
vi skal tillade den her metode i meget konkrete
tilfeelde, i meget seerlige tilfeelde, hvor det er helt
udelukket, at man kan finde en donor pa ver-
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densplan. Men det skal samtidig heller ikke af-
holde os fra at gere noget pa de andre omréder.

Sa det er med i Socialdemokraternes stilling-
tagen, at vi ogsé @nsker, at man kan gere andre
ting bedre, men at det ikke skal afholde os fra at
vaere pos1t1ve over for den her del af det.

(Kort bemaerkmng)

Line Barfod (EL):

Bare for at vi er sikre p4, at.vi taler om 1 det sam-
me: Det er ikke udelukket, der findes en donor

pé verdensplan, man har bare endnu ikke kun-
net finde en donor.

Problemet er, at de her Vaevsreg1s’cre endnu
ikke er seerlig store set i forhold til, hvor mange
mennesker der egentlig er rundtom i verden.
Men nér.nu man pa den ene side har en teknik,
der ikke er seerlig mange resultater med endnu,
og som der ikke er specielt stor sandsynlighed
for virkelig redder de her f& bgrn, der har de
sygdomme, og som samtidig er meget etisk pro-
blematisk, hvorfor sd ikke overveje i stedet at-
satse pa nogle af de andre redskaber, som ikke
kun kunne komme lige preecis det her ene barn
til gavn, som vi alle sammen har stor medfelelse
med, men ogsa i mange andre sammenhzenge
maske kunne bruges til at redde mange flere liv
end det, man dbner for her?

(Kort bemaerknmg) :

Sophie Heaestorp Andersen (S) .
Jeg tror egentlig ikke, vi er uenige. Der er bare
det specielle ved det, atjeg for det forste ikke be-
tragter den her behandling i dag som veerende
en serlov alene for ét barns skyld.

Denne del, vi behandler her i dag, var en'del
af et storre lovforslag, som vi kunne have haste-
forstebehandlet i dag. Det var vi gudskelov no-
gen der fik lavet om p&. Men det her er enlovpa-
ragraf, som skal give en mulighed i de meget f§,
meget konkrete tilfeelde, hvor man ikke har kun-
net finde en knoglemarvsdonor i hele verden el-
ler ikke har fundet en donor endnu. Det er ikke
usandsynligt, at en donor findes, men man har
ikke fundet vedkommende endnu. .

I de tilfaelde kan vi veere positive over for den
del af lovforslaget, der er til. behandling her i
dag, men ikke alene for det ene barn, som har .
veeret til stor diskussion herinde i dag, nej, alene
af det hensyn, at der faktisk er to til tre, maske
fem sager om 4ret, hvor det her kan veere en mu-
lighed.. :

Derfor vil vi, som jeg s1ger gerne give denne
her mulighed, men vi vil ogsd gerne veere med

til at se. pd, om vi kan lave bedre samarbejde
med veevsregistre. Er der andre ting, vi skal se
pé i fremtiden? Er vi derovre, hvor Folketinget
skal til at diskutere at oprette offentlige bioban-
ker med navlestrengsblod? Jamen de diskussio-
ner er vi dbne for at tage. ‘Men det skal ikke af-
holde os fra i dag ogsé at tage et skridt pa det
her omréde.

(Kort bemaerkning).

Lone Meller (S):

Jeg vil sperge, om ikke det er korrekt, at vijoi
dag i Danmark er tilsluttet et knoglemarvsregi-
ster. Der har ogsa vaeret forslag i det her Folke-
ting om, at vi skulle bruge rigtig mange penge
pé at udvide det reglster, sa det blev internatio-
nalt.

Derfor vil jeg gerne sporge ordfereren, om
ikke det er korrekt, at hvis vi bruger 20 mio. pa
at udvide knoglemarvsregisteret, sa ville vi kun-
ne fa i storrelsesordenen 0,002 promille mere
knoglemarv at veelge imellem?

(Kort bemaerkning).

Sophie Heestorp Andeérsen (S):

Jeg kender desveerre ikke de tal, ma jeg eerligt -
indremme. Men det er jo i- hvert fald korrekt, at
vi star med en konkret sag. Der vil det ikke hjeel-
pe noget, at vi snakker udvidelse af knogle-
marvsregisteret lige nu.

Derudover vil jeg ogsa sige, at hvis det er
sandt, sd synes jeg ogs4, at der stadig vaek er po-
tentiale i at udvide knoglemarvsregisteret, s&
vidt det er muligt. Men vi ved jo fra orgando-
norregistre og andre, at det kreever en meget, .
meget stor indsats overhovedet at f& folk til at-
melde sig til de her registre, og V! vi skal gore alt,
hvad der star i vores magt.

Vi sa gerne, at man var mere ambitios med-
hensyn til at f4 flere til at melde sig til bade at
veere organdonorer, til at veere bloddonorer og
til at veere knoglemarvsdonorer. Men det kreever
altséd mange penge at: skaffe s3 mange donorer,
at viidet her tilfeelde Vllle kunne 1edde de her
bern.

Sé synes vi ogsd, der skal veere en anden mu-
lighed aben, ogsa selv om chancerne indimellem
er sma for, at det overhovedet kan lykkes, kan

man 31ge
KI1. 18.05

Den fg. formand (Grete Sch@dts)
Sa gar vi over til neeste ordforer, fru Blrthe Skaa~

rup.
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Birthe Skaarup (DF):

Af Jov om kunstig befrugtnmgs § 7 fremgar det,
at eegsortering er tilladt i Danmark, hvis der er
en kendt og veesentlig aget risiko for, at et barn
far en arvelig og alvorlig sygdom. Dog skal der -
ske en konkret vurdering i den aktuelle sag ved-
rerende sygdomsforhold i familien.

To gange inden for det sidste &r er Folketinget
blevet preesenteret for sager, hvor bern har vee- .
ret i fare pa grund af alvorlige arvelige sygdom-
me; og hvor der er dispenseret ved, at behand- -
ling er foretaget i udlandet, hvor bernenes med-
re via kunstig befrugtning og forudgéende seg-
sortering og veevsselektion er blevet gravide for
at hjeelpe de syge saskende Tet t11fae1de skete
det dog ikke.

I dag skal vi sa tage stilling til, om vi skal dis-
pensere ud fra en ny sag, hvor der ikke er tale
om en arvelig sygdom, men hvor en dreng akut.
har brug for ny knoglemarv. Vi star samtidig = .
over for at skulle revidere loven om kunstig be--

‘frugtning, og derfor tages § 1, stk. 3, ud for sepa-
rat og hastende behandling. - :

Drengen, som har en speciel veevstype, har -
det ikke veeret muligt at finde en egnet donor til.
Foreeldrene er ulykkelige, og derfor kreever det -
som eneste mulighed, sdfremt drengen skal
overleve, en nyfedt sester eller bror, der er ble- -
vet til ved aegsortering, og som tilined ogsé har
samme veevstype.

Efter hvad Sundhedsstyrelsen oplyser, er der k

inden for den hejeste sagkundskab enighed -om,
at man ber tilbyde segsortering for veevstyper i
sjeeldne tilfeelde, hvor et barn har en livstruende
sygdom, hvor alle ligevaerdige behandlingsal-
ternativer har veeret forsegt, og hvor den kon-
krete familiesituation som udgangspunkt skal
tages op til seerlig Vurderlng :

Jeg har noteret mig i bemaerkmngerne, at’
stamceller ved fedslen ikke tages fra barnet,
men efter at fadsel og afnavling er sket, tages de
fra moderkagen.med vedhzengende navlesnor, -
som ellers bliver bortskaffet. Det vil sige, at be-
lastningen er mindre end - ved den ssedvanlige
seskendedonation af stamceller, hvor donorbar-
net oftest vil veere bevidst om behandlingens be-
tydning for den.syge sester eller bror, og hvor
stamcellerne udtages fra knoglemarven med en
nél eller filtreres fra blodet. '

Mange har talt om en glidebane, hvilket nog-

le af medlemmerne af Det Etiske R&d i en rede- .
gorelse om preeimplantationsdiagnostik fra ar -
2003 ogsé har givet udtryk for. - ‘

Jeg er.enig i, at aegsortering kun skal anven-

~ des for at forhindre eller kurere alvorlige syg-

domme og ikke til at udveelge befrugtede eeg for
at f4 bestemte egenskaber geng1vet iet nyt bam,
det som kaldes designerbern.

Men jeg vil gerne stille sporgsmal til mmlste—
ren om, hvorvidt der findes medicin, som kan
helbrede aplastisk ansemi, hvor patienten ikke .
kan danne rede eller hvide blodlegemer eller .
blodplader. Endvidere: Kan Patrick reddes ved
denne medicin og ikke kun ved transplantation:
fra en veevsforenelig sester eller bror? Er dernok.
viden om dette? Er alle behandlingsmuligheder
udtemte? Hvor.meget skal man forlange af de-
signerlillesaskende? Og hvor langt kan man.ga,
sa det nye barn ved, at det-var et-mal i sig selv..”
og ikke bla. et m1ddel til at redde syge szsken—
de?. :

Det er for mange et etisk vanskehgt sp@rgs—

~ mal,.om der skal dbnes op for anvendelse af aeg-

sortering med veevsanalyse. P& den anden side
mener jeg, at nar alle andre behandlingsmulig- -
heder er udiemte, og nar der ikke er mulighed
for at finde en donor i familien eller i det inter-
nationale register, sa kan der veere en god grund’

‘t11 atredde liv. -

Der skal ikke herske nogen tv1v1 om, at der i
hele Folketinget blandt alle Folketingets med- :
lemmer, tror jeg, kan véere nogen deling i det her
spergsmal, nogle forskellige etiske opfattelse1
men der er nogle teknologlske muhghede1 til-
stedeidag. . ,

Som sagt har Dansk Folkepartl flere sp@rgs— -
mal i denne her sag, og vi vil have lejlighed til at
leese alle h@ringssvalene inden behandlingeni -
udvalget .som vi naturthls vil tage aktiv del i.

Kl 18.10

]eg ma 1ndr0mme, at vi 1kke har faet laest alle
hmlngssvalene, og det synes jeg at man selvfgl-
gelig skal gore i denne her sag, der eren meget
vanskelig sag. :

- Vi har naturligvis ogsa hrart Det Etlske Rads
medlemmer udtale sig'i.det her spergsmal, og
somsagt er viiDansk Folkeparti villige til at fal-
ge sagen. Vi er villige til at tage aktiv del i be- .
handlingen, og ud fra de svar,vi far, vil vi tage:-
en konkret vurdermg af denne her lovgwmng
(Kort bemaerknmg)

Margrete Auken (SF) :
Jeg er forst meget glad f01 at heﬁre, at Dansk Fol—
keparti slar fast, at et barn ikke m blive et mid-

. del til at redde‘ en spster eller bror; men skal
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veere et mal i sig selv — et nogenlunde ordret ci-
tat af, hvad fru Birthe Skaarup sagde:

Men sa er det jo, at vi har dilemmaet, for de
forzeldre kan jo godt fa bern uden den her be-
handling. Det ville mange af dem jo'kunne. Hvis
de nu stdr i den situation, at de har fiet lavet den
her behandling - nu forudseetter vi, at det kan
lade sig gare, og det bliver ministeren, gar jeg ud
fra, der kan fremleegge alle de klare data og ek-
sempler-péd, at det kan lade sig gore, nér vi ka-
ster os ud i den her sag, det ma han kunne, men
det skal fru Birthe Skaarup jo ikke heenges op pa
- lad os nu sige, at det kan lade sig gere, si sper-
ger jeg igen: Hvad nu, hvis man havde den situ-
ation, at det ikke er det bedste af aeggene, der
har veevsforligelighed? Hvis vi s& kan holde fast
i, at et menneske aldrig, aldrig, aldrig ma veere
andet end et mal for sig selv, s& kan vi jo ikke
veelge et, der er darligere.

De skal jo s& abenbart kun blive grav1de, hvis
de kan bruge det barn. Vi er jo i en situation,
hvor vi faktisk, uanset om vi kan lide det eller j,
er ude i noget virkelig slemt, hvor vibegynder
at sige: Nu begynder vi at lave et barn med hen-
blik pa at behandle. Det bringer nogle forfserde-
lige dilemmaer, og jeg vil godt sperge fru Birthe
Skaarup, om hun forhdbentlig er med til at 51ge,
at det aldrig ma ske.

(Kort bemaerkning).

Birthe Skaarup (DF): :

Vi vil stille nogle spergsmal omkrmg det her
lovforslag, og vi vil naturligvis leegge det op til
vores folketingsgruppe at tage en vurdering af
det og afgere, om vi skal stemme for denne her
lovglvnmg Det er derfor, ]eg siger, at det aldrig
mé blive et mal i sig selv pd den méade, at vi skal
redde et barn pa baggrund af et de51gnerbarn

(Ko1t bemaerkning).
Margrete Auken (SF):
Men kan jeg fa fru Birthe Skaarup til at love mig
— for der bliver jo et flertal for det — det, som jeg
jo ikke kunne f& Socialdemokraterne til at love,
nemlig at man aldrig, aldrig, aldrig vil tage et
g, der ikke er det bedste. Man kan selvfalgelig
gore det, hvis det er det bedste, eller der er flere,
der er de bedste, det er ikke det, jeg siger, men
man mé-aldrig tage et eeg, der ikke er.et af deel-
ler det bedste, bare fordi det har vaevsforhgehg-
hed.

Det skal sta i loven at det selvfﬂlgehg skal
veere forbudt. Man kan selvfelgelig sa sige, at.sa

bliver barnet ogsa aborteret, men det kunne jo-
ogsé godt veere, at der bare kom et svagere barn.

Socialdemokratiet ville ikke ga ind i debatten.
Vil fru Birthe Skaarup ga ind i den debat og sige:
Det ma aldrig ske?

(Kort bemaerkmng).

Birthe Skaarup (DF): :

Jamen det er jo derfor, jeg siger, at vi vil stille
nogle sporgsmal omkring det her, forvi har i
Dansk Folkeparti diskuteret det meget grundigt
pa vores gruppemede her i dag, og der er flere
medlemmer, der har rejst nogle spergsmal. Jeg
rejser ogsa nogle spergsmal, men vi skal veere
afklarede vedrerende det her, og.det er derfor, -
jeg siger: Lad os fa ekspertisens svar pa de
sporgsmal, vi har lagt op til her i dag.

(Kort bemaerkning).

Lene Garsdal (SF):

Jeg vil gerne sige, at jeg synes, det er glaedehgt
at der ikke er taget endelig stilling. Men jeg vil
godt sperge, om ikke fru Birthe Skaarup synes,
at der er forskel pa den sag, vi behandler i dag,
bl.a. med Patricksagen, og sa de tidligere, der
har veeret inde i debatten. .

I de andre tilfeelde har der vaeret en genfejl,
lad os bare kalde det det, men i det her tilfeelde
kan man ikke lave aegsortering pa grund af ge-
nerne. Der laver man kun sortering i forhold til
vaevstype, og det vil sige, at parret aldrig ville
skulle have den ogsé noget vanskelige behand-
ling, som det her indebeerer, hvis ikke det lige
var, fordi man kun havde det formal at skabe et

barn og ikke sortere noget fra — altsd en sygdom.
KI. 18.15

(Kort bemeerkning).

Birthe Skaarup (DF):

Det her er jo fuldsteendig op til foreeldrene ogsa
at vurdere, hvordan de vil tackle denne her sag.
Det er-alt det, vi skal have udredt. Det er ikke et
lovforslag, vi bare lige kan vedtage med et snup-
tag. Det har diskussionen her i Folketingssalen
vist, og det tror jeg-ogsa har vist sig:i grupperne,
det har det i hvert tilfeelde i Dansk Folkeparti. Vi-
vil have Klare svar pa de spergsmal, vi har, og
det skal der ekspertise til at udrede for os..

(Kort bemeerkning).

Lene Garsdal (SF): , : !
Skal det forstas sadan; at den korte sagsbehand-
ling, som er blevet besluttet i Sundhedsudval-:
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get; synes Dansk Folkepartl 1kke man skal tage?
Det var det ene.

Det andet: Finder fru Birthe Skaarup, at der er
veesensforskel pa den type, hvor vilaver et barn
kun for at behandle sygdomme, og s den type,
hvor genetisk dérlige fosteranleeg frasorteres?

(Kort bemeerkning).

Birthe Skaarup (DF): :

Med hensyn til den korte sagabehandlmgstld
har jeg givet udtryk for, at hvis vi skulle behand-
le hele L. 187, s syntes jeg, at der var en utrolig
kort sagsbehandlingstid. Nu er der taget en del
ud af denne her lovgivning, og lad os hdbe pa, at
vi kan fé klarlagt alle de spergsmal, der allerede
er stillet i denne her sag, for der er jo allerede
indlebet sporgsmal. Efter det, vi har besluttet pa
vores gruppemede, har vi fastsat en nogenlunde
tidsplan, s& vi pd ordentlig vis skulle kunne be-
handle det her.

Det er klart, at denne her lovgivning er en ha-
stelovgivning, men vi har tid til at stille spergs-
mal og f& svar, og vi tager det op pé gruppeme-
det-igen pa tirsdag, nar vi har set svarene.

(Kort bemeerkning).

Tove Videbzk (KD): ‘

I begyndelse af fru Birthe Skaarups ordferertale
lod det neesten, som om det var sddan, at hvis vi
trykker pa ja ved tredjebehandlingen, sé er det
det samme som liv til detrlille dreng, og hvis vi
trykker pé nej, sd er det det modsatte.

Men er fru Skaarup overhovedet bekendt
med tilfeelde, hvor denne her behandling er lyk-
kedes, altsa segsortering, hvor der bade er sket
fravalg af seg med alvorlige sygdomme, og hvor
der er sket tilvalg af ;eg med det rette veev? Vi
har selv tjekket i England, hvor man siger det er
foregéet i nogle ar, og der er det endnu ikke lyk-
kedes i et eneste tilfeelde. Ved fru Skaarup, om
behandlingen er Iykkedes i andre lande eller
eventuelt i USA, hvor vi herer, at det foregér? Vi
ved, at der er foretaget mange forsgg derovre.

- Ved fru Skaarup, om det er lykkedesi nogen -
tilfaelde, sé vi i det-mindste ved en smule om’
sandsynligheden og ikke bare far en udtalelse
fra en, som vi kalder ekspert i Danmark, men
som aldrig har veeret med til noget af det her?

(Kort bemeerkning). *

Birthe Skaarup (DF):

Jamen det er jo nogle af deting, vi skal have ud-
redt her under behandlingen af forslaget. Jeg er
da udmeerket klar over, at i Jasonsagen fik vi op-

lyst, at der var 90 pct. chance for, at Jason kunne
reddes. Det var efter to hormonbehandlinger. Ja-
sons mor fik en hormonbehandling derovre, og
derefter folte de ikke, at de kunne klare mere.

Det er da nogle harde behandlinger, som for-
aeldrene er udsat for. Det er da klart, at foreeldre
da ma gere alt muligt for at redde deres barn,
men Jasons foraeldre ﬂnskede tllhge at fa et barn
yderligere.

Jeg ved udmeerket, at der er nogle mennesker
her i Danmark, der har et anderledes syn pa, -
hvordan man skal ga ind og redde liv. Jeg ved
bare, at her er tale om nogle ulykkelige foreeldre,
og at der er tale om en dreng, der har en syg-
dom, s vi bliver nedt til at lave en ny lovgiv~
ning.

Det er jo det, vi skal tage stilling til nu, og sa
maé vijo have en afklaring af alle spergsmalene.

(Kort bemeerkning).

Tove Videbak (KD):

1 Jasons tilfeelde, det forste tilfeelde af arten, som
vi har talt om her i Folketinget, fik vi at vide, at
alle muligheder var undersegt, og derfor var der
ingen anden mulighed, end at foreeldrene tog til
USA og fik foretaget en behandling. Det lykke-
des ikke, de kom sa hjem, og der var s alligevel:
lige en donor.

Mener fru Birthe Skaarup ikke, at der eren -
anden mulighed end bare at sige, at s& ma vijo
g4 i gang med aegsortering og slippe det les? Vi
kunne ogsa gare noget mere ved de her knogle-
marvsregistre og de her veevsregistre, som vi
har. Mener fru Birthe Skaarup ikke, at det ville
veere konstruktivt pa en anden mdade at sige; at
nu ger vi noget mere ud af det her, s vi er mere
sikre pa, at vi ogsd fremover kan finde de veev,

inden vi begynder pa andre behandlinger?
KL 18.20

(Kort bemeerkning). -

Birthe Skaarup (DF):

Det var jo ogsa netop derfor, vi fik udvidet -
knoglemarvsregisteret, veevsregisteret, her for
2 ar siden. Det var Dansk Folkeparti, der var -
eksponent for det, og jeg synes, det er fmt at Vi
har faet udvidet registeret.

Jeg er ogsa godt klar over;, at man, efter at ]a—
son kom hjem, fandt en knoglemarvsdonhor i
England, og det syntes jeg var lykkeligt for dren-
gen. Jeg ved ikke, hvorfor donoren pludselig’
dukkede op, men det kunne man jo ogsé stille
sporgsmal om. Deter jo vanskeligt for politikere
at svare pa-den slags her i dag. ~
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(Kort bemaerkning). . :
Sophie Haestorp Andersen (S)
I de to sager, der har veeret i de sidste 2 &r — hen-
holdsvis sagen om Jason og sagen om Savannah
—har det vel egentlig veeret sddan i begge tilfeel-
de, at foreeldrene ikke i udgangspunktet enske-
de at fd et nyt barn, men ilyset af, at de havde et
~ meget, meget sygt barn, var de villige til at pro-
ve pd at komme igennem med, at de kunne f4 en
behandling i udlandet med henblik pa aegsorte-
ring, sdledes at de kunne f4 et nyt barn, der kun-
ne veere-donor af stamceller. :
Er det ikke rigtigt, at den eneste forskel der
er pa det lovforslag, der er her i dag, og de to
tidligere sager, hvor jeg har haft klart indtryk af,
at Dansk Folkeparti har bakket op om sund-
hedsministerens beslutninger i begge sager, vel
egentlig er, at Patricks sygdom, som vi snakker
om her, ikke er arvelig, men at den er mindst
lige sa livstruende som de to tidligere berns, der
gav anledning til, at man har givet tilladelse til,
at foreeldrene kunne tage til udlandet? »
Er det ikke ogsé korrekt, at i det her tilfeelde
er der maske endda sterre sandsynlighed for, at
man kan finde et barn, der er veevsforligeligt, for
man skal jo ikke samtidig sortere aeg fra, der er
beerere af den arvelige sygdom, som forzeldrene
er beerere af, for Patricks foraeldre har jo ikke no-
gen arvelig sygdom? Man skal alene finde et
barn, der har samme vaevstype, som storebrode-
ren har. .

(Kort bemeerkning).

Birthe Skaarup (DF)

Til det sidste kan jeg kun sige ja. :
Til det forste med hensyn til, om foraeld1e on-

sker endnu et barn for at fa et aag, der kan bru-

ges til at helbrede en sygdom hos deres barn, ma

jeg sige, at det er op til foreeldrene, det er foreel-

drenes hemmelighed, hvis man kan sige det pa

den méde, men de har i begge tilfeelde givet ud-

tryk for, at de enskede et barn nummer to. - -

(Kort bemaerkmng) ‘

Sophie Heastorp Andersen (S):

Det er vel korrekt, at vi ikke kender.den konkre~
te baggrund for, hvorfor man i sidste ende val-
ger at fé et barn, nér man i forvejen har et barn,
derer hvstruende sygt endda med enarvelig
sygdom

Men er det alhgevel ikke' ogsa korrekt at s1ge,

ati begge tilfeelde, modsat denne her sag, stod
foraeldrene’ maske ikke. lige for, kan' vi formode
at skulle have et barn, hvis ikke det var; fordi de

netop havde faet stillet i udsigt, at behandling
muligvis kunne hjaelpe deres nuveerende, livs-
truende syge barn, og at forskellen s& alene i dag
netop er, at foreeldrene her har et barn, som ikke
er arveligt sygt og derfor ikke kan f4 de samme
muligheder, som Jason og Savannah endte med

_at f&? Vi har i dag ikke nogen lovhjemmel til at

give dem det tilbud, som de andre kunne fa.

(Kort bemeerkning).

Birthe Skaarup (DF):

Jo, det er selvfelgelig rigtigt, og det er derfor, vi
star her i dag og skal dlskutere dette lovforslag.

Den fg. formand (Grete Schedlts):
Sa siger vi tak til ordfereren. Og den neeste ord-
ferer er fru Else Theill Sgrensen.

Else Theill Serensen (KF):

Som det allerede har veeret omtalt, er lovforslag
nr. L 188 en del af nr. L 187, og det er af oplagte

grunde trukket ud og skal behandles seerskilt og
hurtigt.

I den konservative folketmgsgruppe anser vi
problemstillingen i L 188 for seerdeles vanskehg
Der er dybt alvorlige konsekvenser af sa vel et ja
som et nej til forslaget, og jeg er ret overbevist
om, at uanset om vi siger ja eller nej, vil der
komme tidspunkter fremover, hvor vi-vil sige til
os selv, at det var den forkerte beslutning, vi traf,
men en beslutning skal vi treeffe.

Vihar i den konservative gruppe store betaen-
keligheder ved skridt for skridt at udvide mulig-
hederne for brugen af moderne teknologi pé-
netop det omrade, der vedrerer menneskelivets
opstaen. Jo mere teknologisk og klinisk befrugt-
ningen blivet, og jo mere der gives mulighed for
at udvzelge det eller de rette zg, den rette seed-
celle eller det rette befrugtede zeg, jo.leengere -
kommer vi i retriing af at tingsliggere-det dyre- .
bareste vi har, nemhg det lille menneskebarn.

KI. 18.25

Jeg V11 her naevne nogle af de problemstillin-
ger fra Det Etiske Rads redegerelse om emnet,
som for mig har betydning for min stillingtagen.

Der erhensynet til det syge barn. Det hensyn
taler for at anvende preeimplantationsdiagnostik
med det formédl at udveelge et fosteranleeg med
en bestemt vaevstype. Hvis behandlingen lyk-
kes, vil der i familien veere to raske bern i-stedet
for et barn med en alvorllg livstruende sygdom,
og deterjo den allerlykkehgste udgang padet .
hele.. « .. : :
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Det hensyn vil ofte veere sammenfaldende
med hensynet til foraeldrene, men ikke nedven-
digvis altid. I en situation, hvor mulighederne
for at opné et godt resultat er minimale, f.eks.
fordi det ikke lader sig gore at fa fat i ret mange
egnede seg pa grund af kvindens alder, kan for-
eeldrene maske fole sig presset til alligevel at for-
soge, fordi det er den eneste mulighed, de har .
for at redde deres syge barn. Derfor er det ogsa
utrolig vigtigt, hvis man giver sig i kast med de
her ting, at foreeldrene skal vejledes og radgives
virkelig grundigt om alle de problemer der er,
kan veere og kan opsta.

Hvad angar det kommende barns tarv, sa pa-
peger Det Etiske Rad faktisk, at det ikke er mu-
ligt meéd sikkerhed at afgere, i hvilken retning
kendsgerningerne om barnets tilblivelse vil pa-
virke dets tarv, og det tror jeg egenthg vialle
sammen kan veere emge i :

Som neevnt er viiden konServative gruppe-
beteenkelige ved denne udvidelse af mulighe-
derne for at anvende praeimplantationsdiagno-
stik, men vores overvejelser er alligevel endt -
med, at vi overvejende er posmve over for for-
slaget.

Noget af det, der for os vejer i posmv re‘mmg,
er udtrykt i bemeerkningerne, og der vil jeg tilla-
de mig lige at leese op fra bemeerkningerne:

»Da hensynet til at redde et sygt barns liv ve-
jer lige tungt i en familie, hvad enten der er tale
 om en arvelig sygdom eller ej, og dette hensyn ‘
altid under sddanne omsteendigheder ma anta-
ges at veere bestemmende for, at behandhngen
gnskes, finder regeringen ikke, at man i disse.
ekstreme situationer kan lade accept eller afvis-
ning veere betinget alene af, om tilstanden i fa- -
milien er arvelig.«

Vi er altsé overvejende positive, men lad mig
slutte med at sige, at jeg finder det meget vae--
sentligt, at det i de regler, som ministeren lfﬂlge
den nye §7, stk. 4, skal fastseette, klart preecise-
res, hvilke betingelser der skal veere opfyldt, for
at Sundhedsstyrelsen kan give tilladelse til at’

anvende preimplantationsdiagnostik, og at dis-

se betingelser mindst svarer til dem, der er an--
fort i bemeerkningerne til lovforslaget.

(Kort bemeerkning).
Margrete Auken (SF):

Det Konservative Folkeparti s1ger atdeer enlge '

med ministeren i, at det ikke mé veere afg;aren— :
de, om sygdommen er arvehg ‘Altsa vi forstér
alle sammen godt de foraeldre; det er der jo in-
gen diskussion om her i dag. Vi stér bare og skal

lovgive, og vima ikke lovglve om enkeltsager
Det tror jeg ogsa vi er enige om. i )

* Vi tager det, som fru Lene Garsdal spurgte
om for, nemlig en dramatisk forskel p&, om man
laver segsortering for at fa et'sundt barn, fede et
sundt barn, dvs. for barnets skyld, og pd, om
man laver sortering med henblik pé et andet
barn. Det ferste er der ogsé beteenkeligheder
ved, men jo af en helt anden art; for der er ikke .
tale om, at det barn er formal for andet end sig
selv, man.ger det bedste, man kan, for det barn,
man vil fode. Men her gér man ind og laver en
sortering med henblik pa et andet barn.

Det vil sige, at man kommer i det dilemma,
jeg beskrev fer, hvor man bruger et andet barn -
til behandling, i stedet for at det primeere formal
er af sikre, at man ikke far et sygt barn til, hav-
de jeg neer sagt. -

Derfor vil jeg ogsa godt sperge fru Else Theill
Serenseri, om hun ikke kan se den radikale for-
skel pa de to ting, nemlig at veelge for barnets
egen skyld eller at veelge for en sester eller brors
skyld. 54 vil jeg ogsé sperge: Skal man vzeelge et
sundere seg fra, fordi det ikke har veevsforlige-
ligheden til at kunne hjelpe det syge barn?

. (Kort bemaerkning). .

Else Theill Serensen (KF):
Nu var jeg lige ved at miste trdden, fordi der
kom to spergsmal. : ~

Med hensyn til det forste om arvehghed alts.
forskellen pd, om det er en arvelig sygdom, og

- om det alene er af hensyn til barnet:

Spergsmalet er jo, at det jo ikke alene er bar-
net. Barnet, der ikke er fadt, kan jo ikke pd no-
gen som helst made selv veelge. Det er foraeldre-
ne, der vaelger, og vi kan ikke vide, for vi kan
ikke se ind i sjzelen pa de mennesker, hvad det
inderste motiv for det er. Selvfalgelig er det i-de
51tuat10ner, der her er tale om, at redde deres
fodte barn, deres allerede eksisterende barn.

. KL.18.30

"Men jeg vil SIge 11gesom fru Sophie Haestorp
Andersen sagde, at jeg ikke har nogen som helst -
grund til at tro, at det barn ikke bliver omfattet
med lige sa stor omsorg og kaerhghed som de
andre born.

Med hensyn til det med de darhge aeg har ]eg
nu hegrt fru Margrete Auken spzrge adskﬂhge
om det, men jeg ved ikke preecis, hvad der me- -
nes med et darhgt &g, Sadan som jeg fandt ud af
det forleden, var detet aeg, som 1kke kunne bhve :
til et barn, og sd, ek51sterer problemet joikke.
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(Kort bemeerkning).

Margrete Auken (SF):

Det kan bestemt ogsa veere, at jeg har uret, sdle-
des at man kun har nogle, der kan bruges, og
nogle, der ikke kan bruges, og ikke nogle, der er
et valg imellem. Men det er bare for lige at sige,
at den mulighed godt kunne veere der.

Men sé gér vi et skridt videre: Lad os sige, at
moderen er 5-6 maneder henne, sa far hendes
barn det enormt darligt; nu skal det gé steerkt.
Der er en god chance for, at det ufedte barn kan
overleve, selv om man fremskynder fodslen. Ma
man godt det?

(Kort bemaerkning).

Else Theill Serensen (KF):

Huvis der er tale om, at moderen er 6 maneder
henne og altsa skal fremprovokere fodslen af et
barn 3 maneder for tid, s& vil jeg klart sige nej,
selvfolgelig ma man ikke det.

Der er slet ingen tvivl om, at man udseetter
det nye barn for en ekstrem risiko for overhove-
det ikke at overleve, eller for i nogle tilfeelde at
overleve, men sa fa en eller anden form for han-
dicap.

(Kort bemaerkning).

Tove Videbak (KD):

Nu har vi her i dag talt en del om sandsynlighed
og chance for, at behandlingen er lykkedes, og
om at give bedre mulighed for overlevelse osv.
OSV.

Sa vil jeg gerne sperge fru Else Theill Sgren-
sen, om hun er bekendt med tilfeelde, hvor be-
handlingen faktisk er lykkedes, og det er be-
handling, hvor der er tale om fravalg af ;eg med
alvorlig sygdom og tilvalg af seg med det rette
veev, og hvor et sygt barn sa derefter er blevet
rask? Det star jo her i lovforslaget, som om det
er en given sag, at vi giver det lille barn bedre
mulighed for at overleve; det er som en given
sag, at det er det eneste, vi kan gere osv.

Men hvilken fornemmelse har fru Else Theill
Serensen af muligheden, og har fru Else Theill
Serensen nogen sinde hert om, at det er lykke-
des i noget tilfeelde? :

(Kort bemeerkning).

Else Theill Serensen (KF):

Nej, men uden at jeg ved navns naevnelse kan si-
ge, at jeg har hert om tilfeelde, s& mener jeg rent
faktisk, at der eksisterer adskillige eksempler pa,
at mennesker er blevet helbredt ved knogle-
marvstransplantation, og hvis man kan helbrede

ved knoglemarvstransplantation fra levende do-~
norer, altsa fra allerede eksisterende donorer, s
synes jeg, det virker utrolig meerkeligt; hvis det
ikke kan lade sig gore med et nyt individ, med
et nyt barn.

Men jeg synes, at den specielle viden, som fru
Tove Videbaek abenbart har, og som ingen af os
andre har, kan det jo ikke nytte noget at vi star
her og gisner om, den ma vi preve at {a afklaret
ved at stille nogle sporgsmal i udvalget. Jeg har
ikke navne pé nogen, der er blevet helbredt, og
jeg har heller ikke umiddelbart en fuldsteendig
overbevisning om, at fru Tove Videbaeks oplys-
ninger om, at det aldrig er sket, er rigtige. Jeg
tvivler i grunden pa det.

(Kort bemeerkning).

Tove Videbak (KD):

Nu siger fru Else Theill Sgrensen jo, at knogle-
marvstransplantationer osv. virker, og det ved vi
heldigyvis, at de gor.

Nar fru Else Theill Serensen sé siger, at hun
ikke er vidende om, at det har hjulpet i noget til-
feelde, sé synes jeg, det er lidt underligt, at man
accepteret, at man godkender det, der stér i for-
slaget her — man vil forbedre overlevelsesmulig-
heden, og vi fremskynder behandlingen af det
her lovforslag, for sa fremmer vi overlevelses-
muligheder osv. osv. Det er naesten som om, at
bare vi far vedtaget denne her lovgivning, s&
overlever den lille dreng.

Derfor er det da klart, at jeg sperger, om vi
overhovedet nogen sinde har hert om nogen,
der er blevet helbredt. Jeg har selv ringet til Eng-
land i dag, der har de haft ét tilfeelde, og det Iyk-
kedes ikke.

(Kort bemeerkning).

Else Theill Sgrensen (KF):

Jamen jeg vil da godt vide, hvad det er for en
bredde af behandlinger, fru Tove Videbeek har
spurgt til.

Sa vil jeg godt sige, at vel er denne hurtige be-
handling foranlediget af et konkret tilfeelde, men
for mig og for Det Konservative Folkeparti er
det ikke veesentligt, at det her handler om en
seerlov for ét livstruende sygt barn, uanset vores
felelser for det barn og-dets foraeldre og dets hel-
bredelse.

Vi prever pd at abstrahere fra, at der stér et
konkret tilfeelde foran os og prover pa at tage
generel stilling til lovforslaget. For det er jo ikke
et lovforslag, der geelder for én dreng, det er et
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lovforslag, der geelder for en mulighed i lignen-
de tilfeelde.
KI. 1835

(Kort bemaerkn'mg)

Ester Larsen (V):

Jeger meget glad for denne praec1ser1ng af, at
det, vi er i gang med nu, er et generelt lovgiv-
ningsarbejde og ikke en stillingtagen til et enkelt
barns livsudsigter. Det, vi skal tage stilling til, er,
om eegsortering skal tilbydes som en mulighed,
ndr nogle kriterier er opfyldt.

54 vil jeg sperge, om fru Theill Serensen ikke
er enig med mig i, at den segsortering, som vi ta~
ler om, bestér i, at man fra leegelig side vurderer,
om de g, der er udtaget og befrugtet, er leve-
dygtige, om de kan udvikles eller ej. Og nar man
har lavet den sortering, s& ser man pa, om de,
der kan udvikle sig, har det enskede veev eller
€j. . :
- 54 den underlige diskussion, vi har veeret
inde i, faler jeg er uaktuel. Jeg vil here, om fru
Else Theill Serensen er enig i det.

(Kort bemeerkning).

Else Theill Serensen (KF):

Sadan som jeg har leest teknikken, om jeg sd mé& "
sige, s& er den i overensstemmelse med det, som
fru Ester Larsen siger her, at man forst sorterer
de &g fra, som naturligvis dels er befrugtede og

dels er gode nok og kan forventes at blive til et -

levedygtigt barn og derneest ser pé vaevsforhge-
lighed.

(Kort bemeerkning).

Kamal Qureshi (SF): -

Jeg vil gerne sperge fru Else Theill Sgrensen, om
ikke hun kan bekreefte, at det, vi star og forhol-
der os til her, reelt set er, hvorvidt de danskere,
der ikke har rigtig, rigtig mange-penge, kan fa
tilbud om den her behandling. Vi star reelt set
ikke og forholder os til, hvorvidt de, der har rad
til det, kan fa det, for de kan allerede i dag rejse
til udlandet og f& den her behandling, det, vi
forholder os til, er, at den del af den danske be-
folkning, der ikke har rad til at rejse til udlandet
og fa det, skal have mulighed for i de her seerlige
tilfeelde, som vi alle sammen har snakket om, at
fa en behandling, som de i dag ikke har r&d til. -

(Kort bemeerkning).

Else Theill Serensen (KF): :
Vi diskuterer, om der skal veere muhghed fori
Danmark at tilbyde en bestemt behandling i
ganske seerlige situationer.

Jeg har ikke lyst til at gore spergsmalet, som
for mig er dybt alvorligt, til et spergsmél om,
om man nu tilfeeldigvis har penge eller gj. Jeg
bryder mig i grunden slet ikke om den diskus-
sion og slet ikke i sddan en sammenhzeng.

(Kort bemeerkning).

Kamal Qureshi (SF): SR :
Jamen jeg er helt enig i, at det ikke er et penge— ‘
spergsmél. Men grunden til, at jeg rejser det her,
er jo bare, at jeg gerne vil have noget preaeciseret.
Det virker jo neesten pa debatten herinde, som .
om vi sidder og opfinder de her ting, som om'
det, vi her i Folketinget forholder os til, er, hvor--
vidt den her teknik overhovedet skal eksistere i -
Danmark eller andre steder. Den teknik eksiste-
rer. : o -
Det, vi diskuterer, er lige preaecis det, som fru
Else Theill Serensen siger, nemlig hvorvidt den-.
ne her teknik skal tilbydes gennem det danske
sundhedsveesen i Danmark. Det er bare det, jeg -
gerne vil have preeciseret, for det kunne. godt
virke, som om det var noget helt andet, vi-disku-
terer. :

(Kort bemeerkning). ‘
Else Theill Serensen (KF): :
Jeg forstér bare ikke, hvorfor i alverden flosklen,
undskyld udirykket, at de, der har penge nok,
kan alting, skal blandes ind i det her. Det synes
jeg er aldeles upassende efter min overbevis-
ning. Der kan veere mange andre grunde end
rent gkonomiske til, at man ikke vil rejse til
USA. Det kan veere, at resten af familien er i en
situation, hvor det slet ikke kan lade sig gere. -
Men jeg vil ikke blande den del ind i det. For
mig er det slet ikke det, det handler om. Det
handler om, om vi skal tillade den behandling i
Danmark og ikke om noget som helst andet

(Kort bemaerknmg)
Lone Meller (S): :
Jeg vil sperge fru Else Theill Srarensen, om ikke
det er korrekt, at der faktisk er rigtig mange be-
handlinger i det danske sundhedssystem, som i
dag maske ikke har s gode muligheder, men -
som vi tilbyder alhgevel :
Derfor vil jeg ogsa gerne sporge Det Konsel—
vative Folkeparti, om det ikke, nar nu denne her
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behandling méske kan give en 0,0, procentpro- -
milles chance for, at det skal lykkes, s& ville veere
bedre, end at der ingen chance var, nir.nu be-

handlingen er til stede? - S
S K1.18.40

(Kort bemaerkning). -

Else Theill Serensen (KP) —

Nu er 0,0 procentpromille altsa ikke meget men’
skidt nu med det: Jeg vil alligevel ikke sammen-
ligne alene pé procenter og sandsynligheder, for
for mig og for Det Konservative Folkeparti er
denne behandling af en ganske anden karakter-
end de behandlinger, som fru Lone Maller eller
jeg eventuelt kunne blive udsat for, hvis vifik en
livstruende og alvorlig sygdom, hvor man be- -
handler patienten. Derfor er det altsa en mere al-
vorlig og en ganske anden sag, og jeg mener ik-
ke, det kan sammenlignes. Det skal 1kke komme
an pa sandsynhgheder IR :

Tred]e naestformand (Ka] Ikast) ,
Tak til ordfereren. Hr. Kamal Qureshl som. ord-
forer. . , : , ,

Kamal Qureshl (SF) '

Pr ae1mplantat10nsd1agnostlkken ek51sterer alle— :
rede. Det er ikke noget, det her lovforslag opfin-
der. Det er en teknologi, som giver mulighed for
at frasortere seg, som kan have alvorlige syg-
domme, eller vaelge nogle som kan have saerhge
veevstyper bl.a. . :

- Lovforslaget laegge1 op t11 og ]eg citerer fra
forslaget:

-»Sundhedsstyrelsen kan dog efter udrednmg
og sundhedsfaglig vurdering i konkrete tilfeelde
meddele tilladelse til.anvendelse af preeimplan-
tationsdiagnostik ved kunstig befrugtning, hvor
tungtvejende hensyn til behandling af et barn
med livstruende sygdom idenne famlhe taler
herfor.«

For SF er det Vaesenthgt at forholde s1g kon~
kret til de mulighedeér, som teknologien giver for
bedre behandlingsformer, og samtidig ogsa for-
holde sig kritisk til de ulemper, som den selv
samme teknologi kan give, og. afve]e det etlske
dilemma, der er.

Det ma altidveere en afve]mng af fordele og:
ulemper, nidr vi skal vurdere teknologlske mu-
ligheder. Der er mange forskellige begrundelser.

for, at folk snsker at f§ et barn. Det-eendrer ikke

pa den kaerlighed, som barnet nyder. - ..~
Vi i SF mener, at hvis vi kan redde‘syge bern
ved hjeelp af teknologi, som ikke skader andre;

sd ber vi gere det, samtidig med at vi selvfelge-
lig skal sikre os, at der ikke péferes nogen une-
dig smerte eller ubehag, men gere det med for-
sigtig omtanke og kun i de naevnte alvorlige si-
tuationer.

Vi skal ikke veere blinde for, at teknologl ofte
tvinger os til at forholde os til de etiske udfor-
dringer, som nye muligheder altid rejser. Politik
er altid preeget af sidanne overvejelser. -

Nar vi skal vurdere fartgreenser og mulighe-
den for at komme hurtigere til og fra arbejde i
forhold til de mange flere trafikdrab, det giver,
er det en etisk og politisk afvejning.

Nér vivirderer, om vi vil beskytte naturen
mod, at der bliver bygget fabrikker i skovneere
omradet, er det ogsa en pohtlsk og etisk afvej-
mng og overvejelse. :

" Jeg anerkender, at dette lovforslag har mange
seerlige etiske dilemmaer indbygget: Kan det her
give mulighed for en glidebane, hvor alt bliver
muligt? Kan vi styre udv1k11ngen hvis vi tlllader
det her?

Her er det vores holdmng, at det skal vi kun—
ne. Det er den udfordring, vi ma og skal forhol-
de os til, hver gang teknologien &bner op for nye
udfordringer. S& m4 vi tage de konkrete overve-
jelser om fordele og ulemper.

Det kunne ogsa veere en overvejelse vaerd at
teenke i, om der kunne oprettes en uatheengig in-
stans, som bestod af personer med forskellig
baggrund, som kunne vurdere de konkrete til-
feelde, der dukker op, ud fra eksisterende lov-
givningsmeessige rammer. Vi vil i hvert fald fra
SF's side se p& de modeller, der er oppe at vende
i Norge, hvor der er en meget lignende debat.

SF's flertal stotter lovforslaget, men der er et
mindretal i gtuppen, som V11 stemme imod for-
slaget

Tred]e naestformand (Ka] Ikast)
Fru Line Barfod som ordferer.

Kamal Qureshi (SF)

Undskyld Jeg skulle lige anfere, at jeg - skulle '
sige fra hr: Naser Khader, den radikale ordferer,
somikke kan veere her at: de statter forslaget

Lme Barfod (EL) e
Jeg kan sa meddele, at Enhedshsten 11<ke kan "
stotte forslaget. - '

Det er'en meget sveer sag at'std i, nér et kon-
kret barn bliver hevet frem i medietne, og nér vi
alle ssmmen har stor medfolelse med den fami-
lie; 54 at skullestille det over for at treeffe en po-
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litisk beslutning om, hvad betydning det kan ha- -

ve, hvis vi 8bner her. Hvad kan det have af be- -
tydning for hele samfundet i dag? Hvad kan det:
have af betydmng for fremtiden?

K1.18.45

Vi oplever jo hele t1den at forskerne skubber
til graenserne. Det ligger i mange forskere, at de-
selvielgelig hele tiden vil preve at finde det nye
dér, hvor de kan noget mere, noget mere speen-
dende, men det skubber s& ogsa hele tiden til
graensen for, hvad vi finder acceptabelt.

‘Man startede med at opfinde reagensglasbe-
handling, at man kunne tage seggene ud af kvin-
den. Senere abnede man muligheden for, at than’
kunne sortere seg; for man skulle jo sortere dem
fra, som havde anlaeg for alvorlige sygdomme.
Nu kommer man s& med et nyt skridt og siger;
atnu kan vi ogsé begynde at sortere nogle eeg til,
som kan bruges til at redde nogle born med al-
vorlige sygdomme. Sadan vil der hele tiden -
kunne komme nyt, hvor man skubber g1aensen
lidt hver gang. :

Det, vi skal finde ud af er, hvor vi saetter
greenserne. Hvad er det egentlig, det kan have af.
konsekvenser pa laengere sigt, nar vi flytter
graenserne? Hvad er der af alternativer? For det
er jo ogsé veesentligt at afgere, ndr man skal stil-
le forskellige hensyn op over for hmanden, om
der er andre muligheder:

Det er ikke sikkert, at der i den konkrete sag
her og nu er andre mulighe_der, men hvis vi ge-
nerelt ser pa disse former for sygdomme, er-der -
muligheden for, at vi satser langt mere pé-at op-
bygge et internationalt vegvsregister, som man
gar opmeerksom pa i flere af heringssvarene. .
Der er muligheder for at forske videre i andre -,

behandlingsformer, Det kunne jo veere, athvis .-

man prevede at folge nogle andre veje i forsk- .-
ningen, fandt man nogle andre muligheder, som
man ikke har gje for i.dag, fordi man forfelger
det her spor, som man nu gerne vil have rykket
loven over pa.. :

Det kunne jo veere, at det viste sig, at de andrev
_behandlingsveje, hvis man fulgte. det'spor.
forskningen, faktisk gav.storre: sandsynhghed
for, at behandhngen kunne lykkes, ikke for de: -

bern, vi stdr med nu, men méaske for nogle andre .

born om 10 eller 20 eller B0 &t ;.- iy vt gt

Det hjeelper: selvf@lgehg ikke den familie, som:

har veeret fremme i medierne; men det er sd.vo-.
res lod som politikere, at vi skal treeffe den’ afg@—
relse, om vivil dbne for.det, som. vi er meget
bange for er en glidebane,.og som kan sendre pa

vores syn-pa, hvad menneskeliv.er, 0g om:det er’

acceptabelt, at man bringer bern til verden, som’
skal veere reservedele for andrebgrn. . - -

Der er ogsa den del af det, som handlerom, at
nér vihele tiden flytter greensen for, hvad derer.
acceptabelt; og hele tiden ser pa, hvad: deter for
nogle bern, der skal fades, narvi tillader segsor-
tering osv., om vi sa ikke gér ind og dermed si-
ger, at vi kan garantere folk, at de far et lykkeligt
liv, at de far et barn, hvor vi fjerner sygdomme- :
ne, fierner defekterne. Det kan vijoikke, forder
kan ske s& meget andet: Det kan vaere, at man .~
far det her barn; som ikke har defekter. Det kan '
veere, at man far sit barn behandlet, men pé Ve] "
hjem fra sygehuset kerer man galt. - e

Der kan ske:mange ting, som. vi 1kke kan ga-:
rantere for,.og derfor er det meget vigtigt, at vi .
teenker os meget-grundigt om, for vi tager nye
skridt imod fagre nye verden og imod at begyn-
de at sortere eeg for at hjeelpe nogleborn, der.er-
fodt, ligesom det var vigtigt at diskutere, inden -
man begyndte at.sortere nogle born fra.-

- Vihar altsé besluttet i Enhedslisten, at vi ikke
mener, at man skal kunne g& ind og veelgeat fa
fodt et barn, fordi det-skal kunne redde et-andet
barn, for s& mener vi, at vi er kommet for langt
ud pé glidebanen, ogsa selv:om det er dybt tra--
gisk for den familie. Men her m4 vi altsa sige, at:
der vil vi hellere, at man prioriterer anderledes.
Sa kan det veere, at der er et barn, viikke kan . -
redde, ligesom der jo altsa er mange andre barn:
med andre sygdomme, ligesom.der er'mange tu-
sinde bern i verden, som vi af ekonomiske grun-
de ikke redder, selv om vi.faktisk kinne det med
de muhgheder vihari dag

(Kort bemaerknmg)
Kamal Qureshi (SF) SR

Jegwil gerne sperge: Enhedshstens ordf@rer E1 :
dernogen teknologiske landvindinger i forhold .
til bioteknologien eller-den-her typeaf behand-

linger, det kan veere stamcelleforskning, det kan
veere segsortering, preeimplantationsdiagnostik-.
ken, som Enhedslisten.overhovedet kan stotte?-

Er Enhedslisten imod enhver form: for nyudvik-
hng af behandhnger pa det he1 omt ade7

(Kort bemaerknmg)

Line Barfod (EL):.

Vi-erabsolut ikke: 1mod enhve1 udv1k11ng V1 sy-:
nes; deter fornuftigt at forske i stamceller fra:: ;
navlesnorsblod, somman maske kan fa noget ny
viden af, ligesom vi ogsd i sin tid, da man sen-
dredeloven fornogle:arsiden, gik ind-og sagde,
at i.ganske, ganske fa tilfeelde, hvor-eeg er blevet:



7436

Onsdag den 24. marts 2004 (L 188)

befrugtet i forbindelse med en behandling, alts&
taget ud af kvinden i forbindelse med en be-
handling, og ikke er blevet brugt, kan de bruges.
Normalt vil vi ikke acceptere, at man bruge zg -
til at forske i stamceller. Der mener jeg at man

skal bruge navlesnorsblod.
o < . K1.:18.50

(Kort bemeerkning): -

Kamal Qureshi (SF): :

Jeg vil s godt sperge Enhedslisten, om 1kke En-
hedslisten i det her forslag, som i nogle af de an-
dre-diskussioner, gar ind og virker formynde-
risk over for de her foreeldre, og om ikke En-
hedslisten menier, at foraeldrene med det tilbud
om behandling — det er jo ikke en behandling, -
der bliver patvunget dem — og.med den tilstraek-
kelig kvalificerede information og viden, som
foreeldrene far, er i stand til at treeffe den afgerel-
se, frem for at Enhedslisten her star og siger, at
det kan foreeldrene ikke overskue; og derfor vil
man ikke vaere med til at give dem mulighedvfor
at f& den her behandling.

Kan Enhedslisten ikke se et problem i at be-
greense foraeldrenes valg i forhold til den be-
handling, som de efterspﬂrger til deres syge
barn7

(Kort bemaerkmng)
Line Barfod (EL):- :
Jainen jeg har ikke talt'om, hvad foraeldrene kan
overskue og ikke kan overskue. Der er adskillige
af de her foraeldrepar, som har veeret fremme,
der bestemt ser ud til, at de er i stand til at over-
skue forskellige muligheder og tage stilling..

Det, jeg taler-om, er, at vi skal tage stilling til,
hvad det betyder for samfundet som sédan;
hvad det betyder for vores syn pa mennesker,
hvad det betyder for fremtidige generationers
syn p& mennesker. Det er det,vi skal tage stilling
til, det er ikke, hvad det enkelte foraeldrepar kan
overskue. ' K

Det er vores opgave som pohtlkere at'ga md
og foretage de afvejningeraf, hvad vi mener det
betyder for samfundet, og hvad det er for nogle
rammer, vi seetter for samfundet. Det er derfor,
at vi har en reekke rammer for, hvad manma -
gore pa det etiske omrade, hvad man kan illade
sig at lave forseg med og ikke:lave forsog med,
lave behandhng med-og ikke lave behandlmg
med nar vi taler om b1oet1k '

(Kort bemeerkning). -

Sophie Hastorp Andersen (S):

Det kan godt veere, at jeg er inde pa lidt af det -
samme, men i Socialdemokratiet havde vi tidli-
gere en sundhedsminister, der hed Arne Rolig-
hed, og hans motto var, at nytter det, skal det til-
bydes. Det synes jeg er et meget godt princip s
langt hen ad vejen som overhovedet muligt. -

Nar fru Line Barfod er inde p4, hvilke andre
nye teknologier der om 20-30 ar kunne veere
med til at redde bern som dem, vi diskuterer her
idag, bern med livstruende sygdomme, hvad er
det-sa for nogle nye teknologier, som fru Line
Barfod anser som vaerende i stebeskeen inden
for de nzeste 20-30 ar, som Enhedslisten godt vil-
le kunne stotte; at man kunne bruge pé det her
omrade?

Hvorfor er det, at vi lige nu og her ikke skal
tilbyde det, der maske kan vise sig at nytte? Der
er vel ogsa andre behandlinger i denne verden,
hvor vi ikke pa forhand har det endelige slutre-
sultat, men hvor vi alligevel sender folk i ekspe-
rimentel behandling i udlandet uden helt at ken-
de resultatet af det. Jeg kunne f.eks. nevne -
kreeftbehandling i Flensborg,.

(Kort bemeerkning).
Line Barfod (EL):

Det, jeg talte om, var, at vi her har en behand-
* ling, som vi mener har nogle store problemer i

forhold til det etiske, i forhold til hvad det bety-
der for vores opfattelse fremover af mermeske-
liv.-

V1 mener, at man skal seette en greense for for—
skerne og sige: I skal ikke forske mere ad denne
her vej; I skal prove nogle andre veje for at finde
en behandling. Man kan se det i nogle af de an-
dre sager, hvor der har veeret noget medicinsk
behandhng, operationer og andet. Der er andre
veje, som man kan preve at felge. ‘

Det kan ogsa veere, at hvis forskerne far at vi-
de, at politikerne star fast p4, at derer en graense
og ikke flytter greensen, hver gang forskerne
kommer ogsiger, at nu vil de lidt mere'ad den
vej; nu kan de lidt mere ad den véj, fordi de har
forsketi det, pé trods af at der var en greense, at
debegyndte at forskeinogle andre veje og fandt
frem t11 nogle andre muhgheder :

(Kort bemaerknmg) :

Sophie Hestorp Andersen (S) S
Nu er detjo-sadan, at vi har forsknmgsfrlhed i
Danmark, og selv om forskere i hej grad selvfel-
gelig skal ud at hente penge til deres forskning,
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kan de i hgj grad veere med til at designe, hvad
de ensker at forske i. Vi prever pa ikke at styre
det alt for meget inde fra Folketinget, selv om - -
der nok er nogle, der mener det.

Derfor kan jeg ikke helt lade veere med at sy-
nes, at fru Line Barfod er meget preeget af en .
holdning, som vi désveerre ogsa kan se p& nogle
andre sddan mere religiose omréder, hvor hele .
hiv- og aids-debatten er gaet fuldsteendig i sté i
Afrika, fordi vi har en pave, der mener, at det er
forkert at undervise i, at der findes aids-behand-
ling. Vi har preesidenter i Sydafrika, der siger, at
aids—behandling er forkastelig af etiske og mo-
ralske &rsager, og som fuldsteendig afviser at
tage fat i sygdommen.

Frygter Enhedslisten ikke selv, at man 1nd1—
mellem kan gé& den vej, hvor man egentlig afvi-
ser en lang reekke mulige behandlinger i fremti-
den, fordi man prever at-styre i en bestemt ret-
ning ud fra nogle meget firkantede etiske og
moralske holdninger?

(Kort bemeerkning).
Line Barfod (EL):
Jeg har meget sveert ved at forestﬂle mig, at En-
hedslisten p& noget som helst tidspunkt skulle
g8 over i fundamentalisternes lejr og blive imod
kondomer eller andet, fordi vi er nervese for,
hvad der sker, ndr man bégynder at blande sig i,
hvordan seg bliver til, og hvilke mennesker man
vil sortere til og fra. Jeg mener, at der-ermeget
stor forskel pé de to problemstillinger, og jeg
mener ikke, at det er saerhgt frugtbart for debat—
ten at blande det sammen. ~
Kl. 18.55

Med hensyn til forslmmgsfrlheden s& mener
jeg, at det er vigtigt at holde fast i forskningsfri-
heden, men jeg mener ogsd, at det er-vigtigt at
seette nogle graenser op, at der er noget, vi.ikke.
vil acceptere, nejagtig ligesom vihar sagt, at vi--
ikke vil acceptere forskning i kloning af menne-
sker. Vi ensker. 11<ke, at der skal klones mentie- -
sker. : : '
“Det har jeg forstaet at Soc1aldemokrat1et er -
enig i. Her er alle-partier enige om;.at der ernog-
le greenser. S& har vien uenighed mellem de for-
skellige partier og indbyrdes i-partierne om; . .
hvor greensen gér.Nogle gange rykker graensen’
sig frem og tilbage, men vi er alle sammen enige
om, at der er nogle greenser foryhvad:man kan: ;
forske i, og hvad man ikke kan forske i.-

(Kort bemeerkning). -

Lone Mgller (S):

Fru Line Barfod siger jo selv, at der er nogle :
greenser, som vi har sat, bLa. for kloning. Det
tror jeg at vi er meget enige om. Menneskeklo-

~ ning er viihvert fald pd nuveerende tidspunkt-

enige om ikke skal ske.

Det, der undrer mig, er, at fru Line Barfod si-
ger, at vi har nogle graenser, og nu vil vi gerne
forske lidt mere — sédan opfattede jeg det, sddan
skrev jeg det ned — og det er man imod, for for-
skerne vil hele tiden gerne forske lidt mere. Hvis
man'nu star i en situation, hvor man har en syg-
dom, og hvor der ikke er nogen behandlingsmu-
ligheder — det kan godt veere, at fru Line Barfod
kan finde nogle, men leegerne, eksperterne kan
ikke — s4 forsker man lidt mere og finder ud af,
at vi kan gore noget, mener fru Line Barfod s&, at
viskal sige nej, nar behandlingsmulighederne er -
der efter en forskning i noget, der ellers ikke vil-
le kunne behandles for?

(Kort bemael kning).

Line Barfod (EL):

Jeg mé sige, at jeg er lidt rystet, nar fru Lone
Moller siger, at hun p& nuveerende tidspunkt er
imod kloning. Jeg haber ikke, at det er en bning
fra Socialdemokratiets side for, at man pé et tids-
punkt godt ville kunne acceptere menneskeklo-
ning. Det kan jeg ikke forestille mig. Jeg tror, det
var en fortalelse af fru Lone Meller.

Der er nogle greenser, og jeg mener, at hvis -
der er nogle forskere; der begynder at forske i, at
man ville kunne n4 langt videre med behand-
ling, hvis man kunne klone mennesker, sé ville
fiu Lone Meoller ogsa sige niej. Selv om det var
den eneste mulige: behandlingsmetode, sd ville
fru Lone Mellers greense nok ga der. Min greense
liggerisd pa et tldhgere tidspunkt. :

- Vihar valgt at sige, at vores greense gér her. '
Vi mener ikke, at man skal bringe nogle,beirh til
verden, for at de kan redde nogle andre bern.
Det er dér, vores greense gar, og s mener vi, at
man ma preve at se; hvad man kan' forske i af
andre mullgheder C e

(Kort bemaerknmg)

Lone:Moller (S): - ! :
Det var.ikke en: fortalelse, for teknologlen udv1k—
ler sig jo-hele tiden, og jeg ter ikke spa:om, hvor-
dan det ser ud om15-20 ar; men jeg tor godt ga-
rantere for, at det er Socialdemokratiets opfattel-
se og beslutning pé& nuveerende tidspunkt. Det
er ogsd min egen personlige og specielt min
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mands opfattelse — han ville veere meget ked af,
hvis der blev klonet, s& der var en mere af mig.
Derfor er vi imod. Men.jeg vil ikke st skrésik-
kert og sige, hvad der kan ske om 30 &r; deter -
ikke en fortalelse fra min side.

Det, spargsmaélet sa gér p4, er: Hvis der nu er
en behandlingsmulighed for mennesker i dag,
som ikke vil kunne overleve uden denne, er det
sd Enhedslistens opfattelse, at de vil seette nogle.
greenser, fordi de kan ikke lide det, de ikke vil -
beskeeftige sig med det? Er det sddan, jeg skal
opfatte Enhedslistens bidrag til denne her de-
bat? : :

(K01t bemzerkning).

Line Barfod (EL):

Jeg héber, at uanset hvad der matte ske teknolo-
gisk, og uanset hvad man i nogle lande rundt-
omkring i verden métte forske i, at Socialdemo-
kratiet star fast pa, at man ikke vil acceptere klo-
ning af mennesker, ngegyldlgt hvad det sd mat-
te vise sig at kunne give af behandhngsmuhghe—
der for sygdomme, som vi i dag ikke kan be--
handle, ville jeg ikke acceptere kloning af men-
nesker.

Jeg mener, at hver gang vi rykker graensen
lidt, kommer vi teettere p&. Det er s& forskelligt,
hvor vi saetter den, og jeg seetter den altsd der,
hvor jeg ikke vil bringe born til verden, for at-de
kan bruges til at hjeelpe andre bern.

Det siger jeg vel vidende, at der s er en be-
handlingsmulighed, der ikke kan bruges, og at
der maske ikke er andre behandlingsmuligheder
i dag — ligesom der er en rackke andre sygdoms-
me, som vi heller ikke har behandlingsmulighe-
der for i dag, ligesom der er en reekke born .
rundtomkring i verden, som vi ikke hjeelper af
skonomiske arsager. , .

Tredje nastformand (Kaj Ikast):‘v
Fru Tove Videbeek som ordferer.. . :. o
o : K1, 19.00

Tove Vldebaek (KD) .

Der stér i bemaerkningerne til lovforslaget her at
det er vigtigt, at der snarest muligt iveerkseettes .
behandling med agsortering for at bidrage til,
barnets overlevelse. Det star der helt konkret.

I Danmark er der hidtil foretaget flere hund-

rede forseg med aegsortering, og der findes vel ,
en handfuld bern, som er skabt p4 denne méde,
Succesraten er ikke stor, og nar der sa yderligere

skal sorteres for veevsforligelighed, ja, s& bliver,

sandsynligheden endnu mindre. = -

Onsdag den 24. marts 2004 (L 188)

Vedregrende denne her nye sag og det her lov-
forslag har Det Etiske Rad i sit heringssvar
naevnt det beteenkelige ved den meget lille sand-
synlighed for, at forehavendet lykkes, og min
bemeerkning er, at det er ubegribeligt, at man
udseetter s& fortvivlede foreeldre for et sddant .
pres med en s3 lille sandsyntighed for succes.

Det Etiske Rad skriver i sit haringssvar, at
hele r&ddet ensker at bemeerke, at med den nu-
veaerende teknik er sandsynligheden for, at der
efter den samlede behandling fedes et rask, le-
vende barn med samme vaevstype som det syge
barn, ganske lille.

En sadan familie udseettes for mange smerte-
fulde situationer og far skuffelse pa skuffelse.
Det er klart, at vi som samfund, som enkeltper-
soner, som udvalg, som partier, som foreeldre vil
gore alt, hvad vi overhovedet kan for at redde et
sygt barn; det er der nok ikke forskel p8, uanset
hvor vi herer til.

Men hvordan kan vi undg, at en fam111e i
den grad udszettes for pres, ved at man forteeller
dem, at blot denne lov vedtages, s& er der mulig-
hed, nér der ikke p.t. er beleeg for at sige, at det
virker? Jo, man har da prevet i USA nogle ste-
der, og i England, ja, der har de prevet i et enkelt
tilfeelde, har vi hert, hvor det var tilladt, og det
er sé ikke lykkedes.

I bemeerkningerne stér der endvidere, at det
raske barn ikke i forbindelse- med donation ma
udseettes for indgreb,.der i sig selv er uaccepta-
ble, f.eks. fordi de er velfeerdstruende, i alvorlig
grad smertefulde eller pd anden made kreenken-
de. Hvis behandlingen ikke lykkes i forste om-
gang hvad sa? Skal det her barn sa sta til radig-
hed med knoglemarvsudtagning, blodtransfu-
sioner osv.? -

Vived, at det barn har det rette veev, s& barnet
kan jo dérligt nok sige nej,.og det er jo kommet
til verden med det formal at kunne holde en al-
dre bror eller soster i live. Hvilke smerter er det,
vi péferer et sddant barn? Hvor meget kan man
tillade sig at stikke og prikke i dette barn, for det
kan kaldes uacceptabelt, i alvorlig grad smerte-
fuldt eller p& anden made kreenkende? Barnet er
jo kommet til verden med det formal, :

Ti medlemmer af Det Etiske Rad skriver i de-
res hgringssvar, at et veesentligt argument imod
den behandlingsform er, at det kommende barn
i udgangspunktet.anvendes alene som middel
og. ikke eret mali sig selv, hvilket er en kreenkel-
se af barnet og ogsd pa leengere sigt kan bldrage
til at eendre vores opfattelse af mennesket og fa-.
milien. :
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‘IJasons tilfeelde fandt man til sidst en donor,
og jeg synes, at vedrerende veevsregistre, dono-
rer osv. kunne vi gore meget mere. Kunne vi
ikke veere lidt konstruktive og komme med flere
gode ideer pa det her omrade? Teeink orn mart
via radio og tv kunne efterlyse donorer. Man
kunne-virkelig gere en indsats pa det her omra-
de, sa det ville veere meget lettete at finde vaev,
som kunne bruges, s& man ikke skulle udseette
familier for de her ulykkelige situationer.

Jeg vil sige, at vedrerende den konkrete sag
er det jo naesten, som om der bliver sagt til os, at
vi skal trykke pa knapper, hvor der i stedet for ja
og nej stér liv og ded, eller hvot der er et lille
barneansigt pa. Det virker, som om vi som poli-
tikere far alternativet: Stem ja, og den'lille dreng
lever, eller stem nej-og I er skyld i, at han der.

Det seettes op, som om et menneskes liv lig-
ger i vores heender, og jeg synes, det er en urime-
lig, en uansteendig situation at seette politikere i.
Det er urimeligt at bringe et lille sygt barn pa
boxdet pa den made, for det lille barn vil vi jo
alle saminen sé gerne hjeelpe. Det gor, at mange
af os méske, nar der skal trykkes til sidst, najes
med at teenke med hjertet og glemmer at teenke
pa det principielle i sagen, de sveere etiske valg,
som vi ogsa skal tage i denne sag. '

Silkes mot, som var med i en DR-dokumen-
tarudsendelse mandag aften; sagde, at i den si-
tuation er der mange af os, der tager hovedet .
under armen, men hun sagde ogsa, at det er sa
alvorlig en situation og sa stort et etisk dilemma,
at-de i deres familie tog afstand fra aegsortering,
selv om det var hendes eget barn, det g1k ud -
over. '
Jeg maé sige, at det tager vi ogsa afstand fra i
Kr1stendemokraterne

. - K1.19.05

(Kort bemaerkning)
Ester Larsen (V):" - .
Jeg vil bare ganske enkelt speige fru Tove Vlde—
beek, som gér meget op i succesraten, hvilken
sticcesrate skal der til, for at fru Tove Vldebeek
vil stemme for det her forslag? -

$& undrer det mig meget; at fru Tove Videbaek
bekymrer sig s& meget om; at der kunne opstd
en situation, hvor der ud over navlesnoren blev
behov for en blodpreve: -

Altsa nér vi uden at blinke har h]ulpet syge’

bern imellem 150 0g 200 tilfeelde mied seskende-’

donation, hvorfor vil det sa véere ubeerligt, at et

kommende barn ud ovet navlesnoren ogsé skul-

le give eksempelvis en portion blod?

(Kort bemeerkning).

Tove Videbaek (KD): :
Fru Ester Larsen sperger, hvilken succesrate der
skal til, for at vi vil gi med til at stemme ja til
den her segsortering. Der vil jeg gerne sige, at -
det med succesraterne bririger vi egentlig ikke
ind i'sagen forat vurdere, hvor det er, visa vil -
s1ge ja eller nej. Det bringer vi ind i sagen, fordi
visynes, det er uanstaendlgt at tilbyde og bringe
denne behandling frém pa en sddan made, som
om der virkelig er mulighed for, at vi kan hjeelpe
den lille dreng via denne behandling. -

Jeg synes, det er uansteendigt at seette det op .
pa den made, som man ogsé ger i bemaerknin- -
gerne her, at-vi skal forbedre overlevelsesmulig-
heden for den lille dreng: Det er der, jeg anker -
over at bringe det her frem, og det er der; jeg ta-
ler om’succesraten. Det er ogsd, fordi jeg endnut
ikke har kunnet fa at vide, om det er lykkedes i
et eneste tilfaelde.

Det med navlesnorsblodet og bekymringen er
jo altsa en helt, helt, helt anden situation, nér vi
talet om et lille barn, der bliver fodt alene af den
grund, at det skal veere med til at h]aelpe en sto-
rebro1 eller stores@ster

(Kort bemaerkmng).
Lone Meller (S):
Nu freinheever fru Tove Videbeek, at Silkes mior
tog afstand fra-en eegsoiteririg, selv om det ma-
ske kunne hjaelpe hendes eget barn. Vi har jo
ogsé eksempler pd medlemmer af sekten Jeho-
vas Vidner, soin ogsa tager afstand fra f.eks. at
give blod til deres bzrn, men det ersd en ahden
sag: -
Det var fru Tove Vldebaeks meldmg om, at ti
medlemmer af Det Etiske R&d har taget afstand..
Nu kan jeg jo huske, da vi i dette Folketing ind-
forte Det Etiske R&d. Det Etiske R&d blev ikke
indfert som et sandhedsvidne for hverken det
ene eller det andet: Jeg har siddet heri 17 ar; og
jeg hat endnu aldrig oplevet en enig indstilling
fra Det Etiske Rad. Jeg har til gengeeld oplevet
at man pa Folketingets talerstol mange gange -
bruger Det Etiske Rads indstillinger alt afheen-
gigt-af, hvilken tmening man selv har. -
Derfor ville det kleede fru Tove Videbaek at
forteelle, hvor thange medlemmer af Det Etiske
R&d sorh Har éit ariden 111dst1111ng end de t1, som
fru Tove V1debaek fremhaever
(Kort bemaerknmg)
Tove Videbak (KD): "
Jamen det skal jeg da gerhe gore. -
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Nublev der talt om, at Silkes mor tog afstand,
og jeg vil da ogsa her gore opmeerksom pa, at
Silkes mor ikke s& ud, som om hun var fanget i
en eller anden grim sekt. Silkes mor s ud til at
vaere ganske fornuftig, og hun var oven i kebet
leege. Sa jeg tror, hun har teenkt sig godt om, og
at de har snakket rigtig godt om det i familien
og er blevet enige om, at de ikke vil veere med til
den her ting. :

Nar sa talen er om Det Etiske Rad osv., har vi
altsé faet Det Etiske Rad, for at det skulle hjeelpe
os med at f& gode argumenter bade for og imod,
pro et contra, og vi har aldrig nogen sinde for-
langt af Det Etiske Rad, at de skulle vere enige.

Det skulle de da nedig veere, for vi skulle gerne

have det der for og imod.

Derfor vil jeg da ogsa sige, at i det her tilfeclde
mener jeg at kunne huske, at der var syv, der var
imod, at der var syv, der mente det modsatte
Sadan var det.

Jeg er altid meget optaget af selv at leese Det
Etiske Rads diskussioner, for jeg synes, man kan
blive klog af bade at lzese om for og imod for s&
at finde ud af, hvad ens standpunkt er. Vi bruger
dem jo selvfalgelig ikke som sandhedsvidner,
men de giver os et godt grundlag at debattere

a. -
’ KI1.19.10

(Kort bemeerkning.

Kamal Qureshi (SF):

Jeg vil gerne sporge fru Tove Videbaek, om ikke
det er korrekt, at lige preecis det eksempel, som
fru Tove Videbeek fremheever, nemlig Silkes mor,
som fru Tove Videbaek betegner som en klog
person, der var i stand til at treeffe det her valg,
er et eksempel p4, at foreeldre er i stand til at
treeffe ogsd sveere valg, selv om de far et tilbud
om en behandling, hvor fru Tove Videbaek i sine
indleeg jo netop har sagt, at vi endelig ikke mé
give foreeldrene det her valg, som gar, at de ikke
far mulighed for at sige nej, som de vil blive pa-
tvunget, for ndr nu der er en behandlingsmulig-
hed, sé vil man som foreeldre ikke kunne sige
nej.

Vil fru Tove Videbaek ikke give mig ret i, at
Silkes mor er lige preecis et eksempel pa det
modsatte, hun er lige preecis et eksempel pa, at
foreeldre er i stand til at treeffe valg — ogsé sveere
valg — hvis vi bare vil tillade valget? Jeg vil ger-
ne tillade Silkes mor at kunne fraveelge en be-
handling, men fru Tove Videbeaek vil ikke veere
med til, at der er nogen andre, der kan veelge

den her behandling, nar det er, at hun vil stem-
me imod forslaget.

(Kort bemeerkning).
Tove Videbak (KD):
Thele den her sag vil jeg sige, at jeg synes, deter
betaenkeligt, at vi leegger det pres pé de foreel-
dre, som vi ger. Det synes jeg vi gor, nér vi siger,
at ved at fa den her behandling, ved at fa den
her loveendring osv., sd vil vi i hej grad forbedre
den lille drengs overlevelsesmulighed. Jeg sy-
nes, vi stikker foreeldrene blar i sjnene, og det er
det, som jeg er beteenkelig ved, bekymret for og
virkelig trist over at vi ger, nar vi pa den anden
side ser, hvordan chancen faktisk er. Det er det,
som jeg anker over.

I den situation her med Silke og hendes mor
var det jo-ikke, fordi de ikke ville have behand-

lingen, men det var, fordi de sagde, at de ikke

ville veere med til, at en raekke andre menneske-
lige liv skulle ga til grunde, fordi man ville red-
de et barn. Det var deres argument, og det har
jeg stor respekt for.

(Kort bemeerkning).

Kamal Qureshi (SF):

Jeg kunne godt teenke mig at hore, hvad det er
for nogle andre liv, som fru Tove Videbaek taler
om gér til grunde. Er det de samme liv, som gar
til grunde, nar det er, at vi f.eks. har mulighed
for at kunne tilbyde kvinder spiral, som jo er
med til, at befrugtede seg bliver frastedt? Er det
de samme liv, som gér tabt, nér kvinder veelger
at tage forirydelsespiller? Er det det vi taler om?

Jeg vil sige, at det star lysende klart, hvis det
er, at fru Tove Videbaek mener, at alle befrugtede
celler er mennesker, hvis liv gar tabt, hvis man
frasorterer dem. Det ligger i trdd med, at Kri-
stendemokraterne er imod den fri abort, og sa er
det jo helt logisk, at man siger, at man slet ikke
vil veere med til det her under nogen omsteen-
digheder. Uanset hvad succesraten er, og hvad
der i vrigt er, s& vil man slet ikke veere med til
at give foreeldrene de her valgmuligheder, fordi
hvert eneste befrugtede aeg jo er et menneskeliv,
som gar tabt.

S8 synes jeg, det star klart og tydehgt men sd
synes jeg bare, at fru Tove Videbeek skal sige
klokkeklart i stedet forat begynde at diskutere
succesrater og lignende, at man ikke vil veere
med til at give foreeldrene det valg, fordi der er
tale om drab pé befrugtede zg.
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(Kort bemeerkning).

Tove Videbak (KD):

Jamen jeg er da veeldig glad for, at det blev gen-
nemgdet her til sidst, hvad det er vi mener, for
det, vi mener, er faktisk, at et befrugtet seg er et
menneskeligt liv, for hvis ikke det menneskelige
liv starter ved befrugtningen, hvornér er det s,
det starter?

Kan man s sige, at det er i anden uge, at det
er i tredje uge, eller er det forst i tiende uge, nér
vi har bade heender og fedder? Hvornar er det,
det starter? Det starter ved befrugtningen, og
det er de fleste enige i. :

Jeg er da glad for, at hr. Kamal Qureshi siger,
at det er ret logisk at teenke sddan, men jeg vil da
ogsé sige, at Silkes mor, som jo er leege, havde
den samme konklusion, og det var ud fra det
samme argument, at hun fravalgte det her. 5S4
man kan altsé ogsa, selv om man er leege, fra-
veelge en sddan behandling, fordi man ser pa de
smd befrugtede aeg, fosteranleeg, som menne-
skeligt liv.

K1.19.15

(Kort bemeerkning).

Birthe Skaarup (DF):

Nu var det jo sddan, at Silke blev reddet ved
hjeelp af medicin, og der er jo ikke nogen, der
ved, hvordan familien havde stillet sig, hvis den
medicin ikke virkede.

Nu siger fru Tove Videbeek, at vi ved at vedta-
ge det her forslag stiller nogle foreeldre i udsigt,
at der er hab for deres syge barn, og fru Tove Vi-
debeek har gentagne gange i dag sagt, at vi ud-
seetter familier for en ulykkelig situation ved at
vedtage det her forslag.

. Det kan jeg jo ikke rlgtlg se. For ved at vedta--
ge det her forslag giver vijo en familie hab og
ogsé en mulighed for at fa et barn mere og mu-
lighed for at redde et eksisterende barn. Jeg kun-
ne godt teenke mig til at here fru Tove Videbaeks

redegpere neermere for, hvordan vi ger foreeldre

ulykkelige.

(Kort bemeerkning).
Tove Videbak (KD): -

Jeg erjo enig med fru Birthe Skaarup og med al-

le, som er i salen i dag, i, at vijo alle sammen on-
sker at gore alt, hvad vi kan, for at hjselpe et
sygt, lille barn og for at hjeelpe en familie. Men
dér, hvor jeg er direkte uenig, er dér, hvor vi si-
ger, at vi giver familien hdb. Det er et meget, me-
get, meget, meget svagt hab, vi giver dem. Vi gi-
ver dem hab, hvor de tror, at hvis nu det her lyk-

kes, og hvis det s lykkes at blive gravid for mo-
deren, hvis s& bade det ene og det andet og alle
de her mange, mange, mange hvis'er lykkes,
hvis det alt sammen lykkes, sd bhver deres barn
rask.

Men problemet erjo, atvi aldrlg har set det
fungere i virkeligheden. Vi har ikke hert om, at
det har fungeret i virkeligheden. Her i salen har
viikke kunnet f4 et eneste eksempel i dag pa
det.

Sa derfor synes jeg, at det er en ulykkelig situ-
ation at bringe sddan nogle forzeldre i — og ogsa
et barn. Og vi s& ogsd i udsendelsen i mandags,
hvor traumatiseret familien en overgang var af
det i skuffelsen over, at det ikke lykkedes.

(Kort bemeerkning). -

Birthe Skaarup (DF):

Fru Tove Videbzek er ogsa lidt 1nde pa, at vi ud-
seetter nogle bern for nogle smerter. Vil fru Tove
Videbzek ikke indremme, at bern, der er alvor-
ligt syge, mange bern, der er alvorligt syge, ud-
seettes for meget storre smerter end det, der fak-
tisk er ud31gt til her? :

Vi sa ogsa i dokumentarfilmen i mandags
hvor sveert det eksempelvis var for Silke at fa sat
en meget lille ndl ind for at male blodets indhold
af jern.

Men dagligt udseettes barn pa kraeftafdelm-
gerne og mange andre steder her i landet for
nogle meget, meget slemme behandlinger. Kan
fru Tove Videbaek ikke se, at det her for det en-
kelte barn ikke er en smertefuld behandling?

(Kort bemeerkning).

Tove Videbak (KD):

Det er da helt rigtigt, at mange alvorligt syge
bern udseettes for smerte. Forskellige behandlin-
ger indebeerer smerter.

Men det er bare ikke det barn, j ]eg taler om,
nar jeg taler om at udseette for smerte. I bemaerk-
ningerne her der star der jo netop, at det raske -
barn ikke i forbindelse med donation mé udseet-
tes for indgreb, der i sig selv er uacceptable, vel-
feerdstruende, i alvorlig grad smertefulde eller
pa anden made kreenkende.

Det er donorbarnet, som jeg mener at vi kan
komme til at tilfeje smerte, hvis nu ikke det lyk-
kes alene med overferslen af navlesnorsblod, og
det sé viser sig, at det syge barn skal have over-
fort knoglemarv, maske blodtransfusion osv.,
osv. Vi ved jo ikke, om det er noget, som vil blive
nedvendigt.
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Det var ogsé en af de ting, der gjorde, at Sil- -
kes mor sagde nej tak til det. Hun sagde: Det vil
jeg ikke veere med til, for det er jo det nye barn,:
der skal sté til rddighed for det syge barn, og der
er mit spergsmal i det her ogsa: Jamen hvad me-
ner vi med »i alvorlig grad smertefuldt«? Hvad
vil vi tillade, at det nye barn bliver udsat for?

(Kort bemaerkning).
Margrete Auken (SF):
Det, jeg godt lige vil have lov til at anholde, er
fruTove Videbeek, der bruger formuleringen
»men livet begynder ved undfangelsen«, som
om det s& dermed er sagt, at man ikke matte
kassere befrugtede aeg. Nu er jeg en af dem, der
er hovedansvarlig for, at den formulering kom
ind i loven, nej, ikke kom ind, men ikke blev pil-
let ud af loven, da den blev lavet i sin tid: Det
var sammen med VS, at SF sagde: Ja, hvornér
skulle livet ellers begynde?
: KL 19.20

Men da sagde vi ogsé udtrykkeligt, at det
ikke var et argument i abortdebatten, og det ge-
nerer mig altsd meget, at fru Tove Videbeaek nu
star her og ger det til det, vi sagde dengang,
nemlig atvi godt vidste, hvad en abort var, og vi
havde aldrig sagt, at livet i begyndte i 12. uge —
og det haber vi da heller ikke at andre gik og
bildte sig ind — men atvi ikke ville lave frizoner.

Nar jeg lige bryder ind her, sa er det, fordi det.
eergrer mig lidt, at fru Tove Videbeek forvirrer
debatten ved pludselig at tage synspunkter, der
er helt legale, men er meget, meget specielle, ind
i en principdebat om, hvorvidt vi er ved at een-
dre menneskesyn. : v

(Kort bemaerkning).

Tove Videbak (KD):

Ja, det kan da godt veere, at fru Margrete Auken
bliver forvirret af, hvad der bliver sagt, men jeg

er jonedt til at svare pd de spergsmal, der bliver .

stillet, og der blev stillet spergsmal i den ret-.
ning.

Jeg mener ikke, at jeg har trukket det ind i de-
batten pd anden made, end jeg har svaret p&
spargsmal, og jeg mener stadig; og vi holder fast
i, som ogsé fru Margrete Auken siger, at livet be-
gynder ved undfangelsen: Hvorndr ellers? Jeg .
har ikke hert noget andet serigst bud pa det.

(Kort bemeerkning).

Margrete Auken (SF): '

Det, der var forvirrende, og som fru Tove Vide-
bzek sagde, var, at all right, det var pa et sporgs-

mal, at det s& var begrundelsen for, at man ikke
kunne Vaelge befrugtede eeg fra og altsé kassere
dem.

Det er helt legitimit, at fru Tove Videback me-
ner det, men jeg synes, det er et overgreb pé alle
os, der mener, at livet begynder ved undfangel-
sen, at man siger, at s3 er det ogsd ensbetydende
med, at man ikke kan vaelge g fra. Altsd langt,
langt, langt de fleste mener, at det kan man godt.

Er det ikke dér, vihar det store problem med
dether, uanset at vi fastholder definitionen af li-
vets begyndelse? Den fastholder vi udelukken-
de for at kunne sige, at der ikke er frizoner, og
ikke for at lave nogle absolutte bud pé livets be-
gyndelse, for det far vi altsé kun vrevl af. Men vi
siger, at der bare ikke er frizoner, og jeg beder
altsa fru Tove Videbeek holde sine synspunkter,
som er helt 0.k., strikte til det, som er fru Tove
Videbeaeks synspunkt, og ikke pludselig begynde
at sige, at det mé geelde for alle dem, der siger, at
livet begynder ved undfangelsen, at de sa heller
ikke kan veere med til, at man sorterer eeg fra, for
det er et meget veerre problem, vi stdr med her.

(Kort bemeerkning).

Tove Videbak (KD): :

Stadig veek: at fru Margrete Auken bhver forv1r—
ret og feler sig lidt pa glatis over det her, kan jeg

‘jo ikke rigtig gere noget ved, fordi vores begrun-

delse for ikke at vaelge befrugtede aeg fra er og
har altid veeret, at befrugtede seg er menneskeli-
ge liv, fordi livet begynder ved undfangelsen
hvornar ellers?

'Dermed siger vi jo ikke, at andre ikke har ret
til at have andre opfattelser, andre meninger
osv., men vi ensker at gore det helt klart. Det er
vores holdning, og vi mener ikke, at der er frizo-
ner. Vi mener, at nér livet er begyndt, sa skal vi
have respekt for livet, og det er der virkelig be- -
hov for at blive sagt ogsa i denne her sal. Jeg sy-
nes, der er alf, alt, alt for lidt respekt om livet i
Danmark i dag.

(Kort bemeerkning).

Sophie Heestorp Andersen (S)::

Det sidste synes jeg egentlig er meget centralt,
nemlig at fru Tove Videbeek forteeller, hvad hen-
des og Kristendemokraternes holdning er til
menneskeligt 1iv, men s& ogsa siger, at det er o.k.
for andre at have en anden holdning til det, at
beskyttelsesretten af et menneskeligt liv kan
veere forskelligt, alt efter om et fosteranleeg er

2 dage, 2 timer eller maske 12 uger.
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Det er bare ikke det indtryk, man fik, da man
horte fru Tove Videbeek tidligere. I forbindelse
med denne her lov er det gjort meget tydeligt i -
bemerkningerne; at man vurderer, at der findes
det, man kan kalde kvindens og parrets selvbe-
stemmelsesret til at tage stilling til, om de egent-
lig ensker denne her familieforagelse. Fru Tove
Videbaek har flere gange fremheevet, at Silkes
mor valgte ikke at f4 et barn mere, og deterjoen
flot beslutnmg, kan man sige.

Det mé have veeret en meget svaer beslutrung,
men hvorfor har fru Tove Videbaek s& den hold-’
ning, at vi skal fratage andre kvinder, par, den -
mulighed for selv at beslutte sig til, hvad de en-
sker? Det stdr jo sddan set alle par frit for stadig
veek at f4 et barn. Det, vi sd skal diskutere, er, . -
hvorvidt eegsortering ogsé skal veere muligt, og
der kan jeg forstd, at fru Tove Videbaeks vil tage
sin holdning 0g presse den ned over hovedet pa
andre. ,

Tredje neestformand (Ka] Tkast):

Ja tak. 54 lang taletid har man alhgevel ikke. Der

er en lille red lampe, der lyser, ndr man er feer-

dig, og den har lyst meget leenge. S
. ‘ , : ~ KL1925

(Kort bemeerkning).
Tove Videbaek (KD):
Det er ]o altsd sadan, at nar vi behandler lovfor-
slag, s er det vores egen mening og vores egne
holdninger, vi gar ud fra og taler for, og i det her
tilfeelde taler vi om, om segsortering skal gores
tilladt i Danmark. Det er det, det drejer sig.om.-
Det er ikke noget med at fratage nogen nogen
muligheder, som fru Sophie Haest01p Andersen
taler om, men der er tale om, at vi skal give nog-
le ekstra muligheder, som s& indebeerer, jeg ved
ikke rigtig hvad, men det er det, vi taler om her.
Det er klart, at vi hver isaer mé komme ind i
Folketingssalen med vores egen holdning, med
vores egne veerdier, med vores egen baggrund.
Og der er vores baggrund, vores veerdier, vores
holdninger hos Kristendemokraterne, at livet
skal beskyttes, ogsé det ufedte liv, ogsa det liv,
som er pd begynderstadiet. :

(Kort bemaerknmg)

Sophie Haestorp Andersen (S) o
Jo, men det, som jeg. herer er forskellen, er,at |
Kristendemokraternes syn sé e, at den hold-
ning, som de har, ogsé skal paduttes alle mulige
andre mennesker 1 denne her verden. De skal :

have preecis det samme syn. Hvad enten de mat-

te enske det eller ej, sa skal lovgivningen afspej-
le det, som Kristendemokraterne mener. Og
man kan ikke f& en mulighed i det.danske sund-
hedsveesen for f.eks. abort elleri dette tilfeelde -
mulighed for aegsortering, fordi Kristendemo--
klateme har et meget spec1elt syn pa det he1 om-
rade. - .- e .
Og der synesjeg, ¢ at det er mteressant at de
betingelser, som har veeret lagt til grund i Det -
Etiske Réd for de tidligere sager pa omradet; Ja-
son og Savannah, er der to'betingelser. Den ene
er, at det raske barn i forbindelse med donation
ikke ma udseettes for-et indgreb, der er.velfeerds-
truende, smertefuldt eller er pa anderi vis kraen-
kende. Den anden er, at foreeldrene har modta-:
get meget grundig information og rddgivning .
som forudsaetning for deres stillingtagen til be-

- handling; saledes at de’kender til belastningerne

for kvinden og graden af sandsynlighed. f01 at
opna et veevsforligeligt barn. . ‘
Nar de to betingelser er-opfyldt, kunne man
sd ikke sige fra Kristendemokraternes side, at .-
detvel s ma veere.op til-det enkelte pars og den
enkelte kvindes selvbestemmelsesret; om man
onsker at gore brug af sidan en metode her?

(Kort bemeerkning).

Tove Videbak (KD): e
Nu var fru Sophie Heestorp jo mde pa, atvii
Kristendemokraterne vil padutte alle andre vo-
res holdning. Men er det ikke det, det gér ud pé
her i politik, at vi gerne vil have indflydelse med:
hver vores holdning? Det er ]o det, det drejer sig,
om, nér vi diskuterer. Nar vi debatterer lovfor-
slag og sager, sa vil vijo gerne have, at alle an-
dre mener ligesom o0s. Det er vel det, det gér ud:
pa ipolitik, det vil jeg da nok sige. Ogjeg ville
da veere glad, hvis alle andre mente det samme
som.-os, det er klart.: ;

Men nér.fru Sophle Haestorp s& neevner det,
som Det Etiske Rad skrev vedrerende de her .
forbehold; sa vil jeg sige, at det skriver Det Eti- .
ske Rad jo, efter at de siger, at ndr man alligevel
gennemferer det her, sa er der altsd nogle ting,
som vi skal veere opmaerksomme pa. Men det er
jo efter, at de ti af dem har sagt, at de er imod -
det. Men hvis det alligevel bliver gennemf@rt sd
skal vi i hvert fald veere opmae1ksomme pa nog-
le ting. :

Tred]e naestformand (Ka] Tkast):
Tak til ordfereren. Neeste ordfme1 er fru Malgle-
te Auken som privatist. ,
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Margrete Auken (SF):

Som det métte veere fremgaet, er vijo altsd en
del i SE, der har det rigtig slemt med det her for-
slag. Jeg vil da sige for mit eget vedkommende,
atide mange, mange ar, jeg har veeret med, er
det det veerste, jeg har veeret ude for. Vi udseettes
i Folketinget for en voldsom pression, og pa--
standen om, at man giver sig god tid til det her
forslag, kan tilbagevises med, at det hele skal
veere feerdigt pé tirsdag — pé tirsdag.

Vi stdr med en sendring af vores menneske-
syn, som jeg ikke har set mage til for. Og her dis-
kuterer vi ikke, hvorvidt det méatte gore ondt pa
det barn, der bliver fedt. Vi diskuterer heller
ikke gkonomi i de her forhold. Vi diskuterer for
sa vidt heller ikke i forste omgang succesrater.
Vi diskuterer udelukkende, at vi for ferste gang
oplever, at man vil gere et menneske til formal
for et andet menneske. Jeg har aldrlg veeret ude
for det for.

Der burde faktisk have staet i menneskeret~
tighedserkleeringerne, at et menneske aldrig kan
gores til formal for et andet menneske. Det kun-
ne sagtens have stdet i menneskerettighedser-
kleeringerne som en overordnet malseetning for,
hvad et menneske er.

Det, vi er i gang med nu, jages igennem. Vi
stér over for en dramatisk situation med et barn,
hvor alle, alle vi, der er foreeldre, jo kan leve sig
ind i disse foreeldres situation, alle vi, der har
provet det, kan folge det hele vejen, og jeg er
vildt imponeret af Silkes mor - jeg ved ikke, om
jeg ville have magtet det selv i den situation, det
héber jeg. Men jeg kan i hvert fald godt forsta
dem, der ikke magter andet-end at tage imod,
hvad der métte veere af tilbud, hvad der s& mét-
te vaere, hvis det var mit eget barn, der var sygt.

K1.19.30

Det er jo derfor, det er s& frygtehgt, nar man
laver lovgivning pa sddan en baggrund og er
udsat for en pression af den her art. Og uanset
om en reekke af de'spergsmal, vi har stillet un-
dervejs i dag, er preecist stillet eller €j, altsd om
man kan forestille sig, at man sondrer mellem
kvalitet og seg, og hvad ved jeg, om de er rigtige
eller gj, sa star vi helt overordnet med en choksi-
tuation, nemlig at nu laver vi et barn udelukkende
for at hjeelpe et andet barn. -

Disse foreeldre, derher er tale om, kan godt fa
bern uden den her behiandling, de behaver ikke
den behandling. Jeg spurgte en af ordfererrie,
om man kunne forestille sig, at man kommer i
den situation, hvad man jo sagtens kan'komme -
i, at ingen af degeg, der-kan bruges; har den -

vaevsforligelighed. Er der s nogen her, der fore-
stiller sig, at de sa siger: Jamen s4 tager vi bare
en af de andre. Nej. Jeg siger ikke, at det ikke
kan ske. Jeg siger ikke; de mennesker ikke kan
veere ude i den situation, at de sé siger: Nu gor -
vi det, for der er s& meget-andet, vi har veeret
igennem her, at vi ligesom ikke kan beere det
der. Det har jeg ikke sagt. Men det er sa 8benlyst
i denne sag, at nu laver vi bern for andre bm‘ns
skyld.

Jeg tror, ingen af os her mener, at et sédant
barn ikke bliver lige s elsket; det er jo ikke det,
vi diskuterer. Jeg vil godt have, at ministeren ho-
rer efter, for det er vigtigt, at der bliver svaret re-
levant. Ingen, ingen, ingen har antydet, at det .
barn ikke bliver lige's elsket som andre bern.
Det er ikke det, det drejer sig om. Ingen har an-
tydet heller, at man ikke har-en dilemmasitua-
tion for de forzeldre; det ved vi godt vi har. Det
rystende i situationen er, at vi nu tillader, at man
laver et barn udelukkende for et andet formal,
for at behandle en sygdom. -

Vi prevede for, fru Lene Garsdal og jeg, at f&
tydelighed ind over den dramatiske forskel, der
er pa, nar man laver en eegsortering, med hen-
blik pé at det barn, der sa skal fedes, har sunde
gener. Her laver man udelukkende segsortering
med henblik pé et andet barn, udelukkende et
andet barn.

Den her situation burde have haft meget, me-
get grundig tid til at blive teenkt igennem. Jeg
synes sadan set, at det er det veerste af det, der
ligger i det lovforslag, der er her, eller det sveere-
ste, skal vi sige det sddan. Og s kommer det
igennem, for vi skal veere feerdige pé tirsdag.
Der skal skrives beteenkning pa tirsdag, og sa
skal det til anden og tredje behandling pa ons-
dag. Kom ikke og sig, at det her ikke er pression
af forste klasse, og Folketingets store flertal ac-
cepterer det, fordi'vi er i en enkeltsagsbehand-
ling, for det er jo derfor, vi gor det. Ellers kunne
vi ikke dremme om at gere det, hvis ikke det
var, fordi det-var en enkelt sag, der pressede det
her igennem.

Sa synes jeg godt vipa det her tidspunkt kan
feje ind, at vi s oven i kebet stir med en be-
handling, som er s& udokumenteret. Jeg synes,
det er usmageligt at sammenligne det med der,
hvor man bruger behandling pa patienten selv.
Her vil man lave et barn for noget andets-skyld.

Jeg er ganske uenig med fru Tove Videbaek i,
at problemet ligger i, hvor.ondt det gor at veere
donor senere hen, nar spergsmalet drejer sig om
knoglemarv. Jeg synes, det er et bagatelproblem.
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Masser af sgskende gor det. Vi vil gerne veere
gode ved hinanden, og jeg tror, at mange gerne
vil hjeelpe hinanden. Jeg tror ogsa, at sgskende
med gleede vil kunne hjeelpe hinanden, det er jo
ikke det, der er vanskeligheden her. Vanskelig-
heden er alene, at det her bliver barnets mal at
veere det, selv om det bliver et elsket barn.
‘ Nar jeg sperger om det der for, om man kun-
ne risikere f.eks. at fa en provokeret fodsel, en
for tidlig fedsel, s& er det en dybt teenkt situa-
tion. Jeg ved det godt. Det var en jordemoder,
der skrev til mig om det. Fordi vi stir med et
sygtbarn, tror jeg, at man vil gé til ganske vold-
somme yderligheder, iszer hvis der er en god
mulighed for, at det ufedte barn kan leve, selv
om det f.eks. far en lidt tidligere fodsel.

Men jeg vil meget, meget habe, at Folketinget
besinder sig nu og giver sig ordentlig tid til at f&
det her dreftet igennem og ogsa herunder un-
dersege dataene i rimeligheden af den behand-
ling, vi har gang i, for det er ikke irrelevant i en
diskussion ogsa om prioriteringerne i sundheds-
veesenet, at man star over for en behandling,
som maske er fuldsteendig meningsles, bortset
fra at den altsa skubber forzeldre ud i noget. Det
kan jeg ikke svare pd, for jeg synes, dilemmaet er
der, ogsa selv om vi stdr med en behandling, der
kunne give succes: Vi laver et menneske udeluk-
kende for at reparere pa et andet menneske.

K. 19.35

Indenrigs- og sundhedsministeren (Lars Lokke
Rasmussen):

M4 jeg ikke starte med at takke for en, synes jeg,
béde speendende og meget konstruktiv debat,
som jo meget fint afslerer, at det ikke er nogen
enkel sag, vi stdr med her. Jeg vil gerne under-
strege, at det hverken er en enkel sag eller en en-
keltsag — for der bliver jo brugt store ord.

Fru Tove Videbeek siger, at det er uansteen- -
digt, altsd at regeringen her kommer med et lov-
forslag og beder om Folketingets positive med-
virken til, at man fremmer sagens behandling
Fru Margrete Auken siger: Det er det Vaerste, ]eg
nogen sinde har veeret ude for.

Til det vil jeg bare starte med at s1a én ting
fast, nemlig at for regeringen er der jo tale om et
samlet lovforslag, der regulerer hele omradet for
kunstig befrugtning, hvor vi har praesenteret of-
fentligheden og jo senere Folketinget-for et sam-
let lovkompleks, der giver regeringens sammen-
fattede bud pé, hvordan det her instrument,
kunstig befrugining, skal tages i brug. Det er
ikke pa baggrund af en enkelt sag, men pa bag-

grund af nogle principielle overvejelser. Sddan
er sagen set med regeringens gjne.

Vi lovgiver ikke for et bestemt barn med et
bestemt navn, vi lovgiver generelt og med afseet
inogle principielle overvejelser. Si det eneste
seerlige, der er ved situationen her, er; at den ab-
ning, som regeringen synes det er forsvarligt at
lave p& omradet for praeimplantationsdiagno-
stik, er en 8bning, som s& ogsa kan have betyd-
ning i en helt konkret sag, hvor der er et hasten-
de element. : :

Deterjoien aﬂaesmng af ogsé de reaktioner,
som Folketingets forskellige politiske partier har
givet til dagspressen m.v., at vi har valgt at sige,
at sa er det fornuftigt at treekke denne’'del af re-
geringens samlede bud pa en ny lov om kunstig
befrugining ud og lade den underkaste en seer-
lig behandling i Folketinget, naturligvis med
den-konsekvens, at nar det samlede bud pé en
ny lovgivning pd omradet for kunstig befrugt-
ning senere kommer til behandling, vil regerin-
gen selvfolgelig af egen drift stille de sendrings-
forslag, der skal til, for at det sammenheaengende
lovforslag kommer i balance med det, der matte
vaere resultatet af den debat, vi har indledt her i
dag.

Nar regeringen har fremsat dette forslag som
et delelement i en ny lovgivning om kunstig be-
frugtning, heenger det jo sammen med, at deri-
den grad har veeret brug for, at der blev taget po-
litisk stilling til disse spergsmal. Da lov om kun-
stig befrugtning senest blev underkastet en sam-
let behandling i Folketinget, blev hele spergsma-
let om eegsortering jo reguleret ud fra den viden,
der fandtes pa det pageeldende tidspunkt. Fol-
ketinget traf en beslutning om, at praeimplanta-
tionsdiagnostik alene matte tages i anvendelse i
de situationer, hvor den kunne veere et instru-
ment til atundga, at et barn ﬁk en arvelig alvor-
lig sygdom.

Ud over det var lovg1vmngen jo tavs, og det
er det, der har stdet lysende klart i et par konkre-
te eksempler, som alle her kender, og som flere

ogsé har draget frem med navns naevnelse, selv-

om jeg maske personligt synes, at det netop er
pa kanten af den méde, vi skal argumentere
med hinanden her i Folketingssalen p&, sddan at
treekke navne og ansigter frem. Men der har vae-
ret et par konkrete eksempler. Fru Sophie
Heestorp Andersen var inde pd dem og sagde, at:
sundhedsministeren havde givet tilladelse.

‘Der skal jeg starte med i den sammenhzeng at
rette en lille misforstéelse, for jeg har ikke givet -
specifik tilladelse til nogle specifikke behand-
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lingsforleb. Jeg tror i evrigt, at det ville veere helt
galt, hvis det blev sddan - jeg skal vende tilbage
til det senere — at det var en minister eller for
den sags skyld et folketingsﬂertal der tog kon-
kret stilling til, om en given behandhng skulle -
seettes ind i en-konkret situation.

Kl1.19.40

Men det, jeg selvfralgehg har bidraget til i-de

konkrete sager, der har veeret, eller rettere sagt i
den ferste konkrete sag er at prove at finde nog-
le svar der, hvor lovgivningen har veeret tavs.
For lovgivningen sagde alts4, at det er i orden at
agsortere for at undgd en arveligt betinget syg-
dom, og der var nogle konkrete tilfeelde, hvor:
den grundforudssetning var opfyldt, og hvor
man sd samtidig ved at sortere for den positive
egenskab, der hedder veevsforenelighed, ud. .
over at sikre sig, at der ikke blev fedt et sygt
barn, samtidig kunne have - i gasegjne ~ den si-
degevinst, at det fadte barn kunne bidrage tll
helbredelsen af et allerede fodt barn.

S4 pé det omrade, hvor loven var tavs, harjeg
bidraget til at give et fortolkningsbidrag til
Sundhedsstyrelsen og skabe en slags retlig ram-
me, der gjorde, at Sundhedsstyrelsen kunne af-
gore de konkrete sager, Jeg har s& med gleede
kunnet notere mig, at jeg har veeret i fuldsteen-
dig overensstemmelse med et meget massivt
flertal i Folketinget. Det er afprovet ved samréd
ibegge de to konkret opstéede SItuatloner, der
har veeret tale om.

5& man kan altsé sige, at vi uden egenthg at
lovgive i feellesskab har skabt en retstilstand,
hvor vi har udvidet de eksisterende bestemmel-
ser i lovgivningen til ogsa at omfatte det tilfeel- -
de, hvor der kan sorteres for veevsforenelighed,
hvis den ferste grundforudseetning er opfyldt.

Men alene det forhold ger det jo relevant, at
regeringen i forbindelse med en opfyldelse af et
lofte, vi afgav sidste 4r om, at Folketinget skulle
have en lejlighed til at diskutere lov om kunstig
befrugining i en sammenhzeng, s gav vores bud
pé en lovregulering af de her lidt vanskelige
spergsmal frem for at lade retstilstanden veere
beroende pd, hvordan nogle gar og oversaetter
tavs lovgivning.

Det er sddan set det, der har Vaeret regerin-
gens drivkraft for at komme med nogle bud pa,
hvordan man kunne lovr egulere omradet her.

S4 er situationen altsa den, at efter det bedste
sken, der'kan gives fra Sundhedsstyrelsen har ‘
vi i sterrelsesordenen fem-seks sager om aret,
hvor den her behandhngsfo1m kunstig befrugt—

ning, sortering for veevsforenelighed, transplan-
tation, har et perspektiv.

‘I'cirka halvdelen af sagerne er den grundleeg-
gende forudsaetning, som er i den geeldende lov-
givning om, at sygdommen er arveligt betinget,
opfyldt. I den anden halvdel er den grundforud—
seetning ikke opfyldt.

Det er sddan set med det afseet og med bag—
grund i den viden, at jeg i forbindelse med det .
lovforberedende arbejde i regeringen har skullet
tage stilling til, hvordan vi skulle designe en pa-
ragraf, der kunne regulere omradet her. Det har
veeret min vurdering, og det er regeringens vur-
dering, sddan som det ogsa fremgér af bemeerk-
ningerne til lovforslaget. Fru Else Theill Seren-
sen refererede fra dem og jeg refererer s ogsa
selv direkte:.

»Da hensynet til at redde et sygt barns 11V ve-
jer lige tungt i en familie, hvad enten der er tale
om en arvelig sygdom eller ¢j, og dette hensyn
altid under sdédanne omstzendigheder m4 anta-
ges at vaere bestemmende for, at behandlingen
onskes, finder regeringen ikke, at man i disse
ekstreme situationer kan lade accept eller afvis-
ning vaere betinget alene af, om tilstanden i den—
ne familie er arvelig.«

Det er sidan set den overvejelse, der ferer
frem til, at jeg i det samlede forslag til en ny lov
om kunstig befrugtning, der blev sendt til he-
ring den 9. marts, stillede forslag om, at vi etab-
lerer en bestemmelse, der gor det muligt for
Sundhedsstyrelsen i helt konkrete tilfeelde at
kunne medadele tilladelse til anvendelse af pree-
implantationsdiagnostik ved kunstig befrugt-
ning, hvor tungtvejende hensyn til behandling
af et barn med livstruende sygdomme i denne
familie taler herfor. . -

Det er baggrunden, det er min beveeggrund. -
Derfor kan jeg simpelt hen ikke acceptere, nar-
det her bliver fort frem, at det skulle vaere en
uansteendig adferd, regeringen har udvist. Jeg
skal selvfglgelig ikke kunne ga i rette med, om
det er det veerste, man har oplevet. Det ved man
selvfelgelig kun selv bedst. Men jeg kan ikke ac-
ceptere, at det skulle veere et udtryk for uan-
steendighed, overhovedet ikke. . ‘

Det her er et udtryk for, at regeringen har af-
vejet et etisk dilemma, og vi har givet vores bed-
ste bud pé, hvad vi synes ber veere retstilstan-
den. N

Og sé har jeg opfanget en felles interesse i i;at
ndr der skulle veere denne diskussion pa et prin-
cipielt grundlag med en generel reekkevidde, og
nar der s& opstod kendskab til en konkret situa-
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tion, ville det altsd vaere skaebnens ironi af di-
mensionet, hvis ikke vi udviste den smidighed i
vores:sagsbehandling, kunne man kalde det, der
gjorde, at en mulighed, vi gerne ville skabe, ogsa
blev relevant i forhold til den ferste kendte situ-
ation, hvor muligheden havde en relevans. Det
er jo baggrunden for, at vi stér her i dag,.
) } : C Kl1.-19.45

Jeg er meget, meget tilfreds med, at et mar-
kant flertal i Folketinget, sddan opfatter jeg det,
er indstillet p4 at give den her sag den bevagen-
hed, der gor, at man pa relativt kort tid nar frem
til en konklusion.

Jeg synes ogs4, at ndr man lytter til debatten
her i dag, str det nu ogsa ret klart, at den stil-
lingtagen til den her sag, som det enkelte folke-
tingsmedlem skal gore sig, jo ikke er en stilling-
tagen, der stir og falder med, om man fér —jeg
havde neer sagt — 24 timer mere eller mindre til
at overveje sagen i. Det er en veloplyst sag, det
er et veloplyst etisk dilemma, vi stér i, og jeg har
sadan set fuld tiltro til, at vi alle magter at veje
for og imod i denne sag med en sadan dynamlk
at sagen kan fremmes. :

Her kunne jeg sddan godt slutte, inen jeg sy-
nes alligevel, at der har veeret bragt-en raekke an-
dre elementer frem, som vel fort]ener en be-
meerkning eller to.

Det er eksempelvis blevet sagt, at vi her intro-
ducerer en behandlingsform, der ikke er nogen -
som helst evidens'for, og kan der overhovedet
fremvises et eneste eksempel pd, at det har baret
frugt? Det kan det, og det vender jeg ogsa meget
gerne tilbage til under udvalgsarbejdet, ogsa til
de konkrete sporgsmal, men der er eksempler-.
P4, hvordan et behandlingsforleb, der hviler pa
en graviditet pa baggrund af segsortering, hvor-
ved der-opnas et fedt barn, der er veevsforene-
ligt, har fert til helbredelse. Sadan et eksempel
er der. Det kan selvfelgelig udbygges, nar vi
kommer i gang med udvalgsarbejdet. -

Sa er det blevet sagt, fru Tove Videbaek har
bl.a. veeret inde pa det, om der ikke bare kunne
gores noget mere for at fa flere i veevsregistrene,
sa vi slap for at hdndtere de her dilemmaer. Der
skal jeg gore opmeerksom pa, at s& vidt jeg er op-
lyst, s& repreesenterer de internationale vaevsre--
gistre ca. 9 millioner mennesker, det vokser med
600.000 om aret, og dette samlede internationale
registermateriale, der er til rddighed, repraesen-
terer 300.000-400.000 unikke veevstyper, som
modsvarer — og hold lige engang fast - ca. 1 pct.
af de unikke veevstyper, som den samlede men-
neskehed repreesenterer.

Registrene vokser altsd i sterrelsesordenen
600.000 om &ret, men pé trods af dette vokser
antallet af unikke veev i de internationale regi-
stre kun i sterrelsesordenen ca. 100 nye unikke .-
vaevstyper om dret. Det viser altsa, hvor vanske-
ligt det er i en reekke konkrete situationer at:
opna behandling og helbredelse den vej rundt.
Det har jo i evrigt ogsé i den konkrete situation
veeret afdeekket, om der fmdes en sadan mulig-
hed.

Det forer mig sa til at sla. det 81dste, jeg vil si-
ge, fast, nemlig at her er.der jo altsa ikke tale om,
at vi dbner en ladeport eller bare kaster os ud pé
en neesten lodret glidebane. Her er der tale om,
at vi meget preecist hegner den bemyndigelse
ind; som Sundhedsstyrelsen skal have fori kon-
krete situationer at kunne give accept:

Et grundvilkér blandt flere er jo, at alle andre
behandlingsmuligheder er udtemte. For jeg er
naturligvis enig med alle, der har haft ordet her,
o, at denne form for behandlingsstrategi, som
vi her skal tage stilling til, naturligvis kun er en-
behandlingsstrategi, der skal tages i brug, hvis
alle andre muligheder ikke kan fore til et mmdst
ligeveerdigt resultat.

Med det vil jeg s& her, hvor den r@de lampe sa.
ogsé lyser, takke for debatten, takke for den flek-
sibilitet, som Folketinget indtil videre har vist,
og sé selvfolgelig som et direkte spejlbillede pa
det stille mig og ministeriet og Sundhedsstyzrel-
sen til radighed for at afklare alle de spergsmal, .
der matte veere af teknisk, etisk, videnskabelig,
pkonomisk og politisk karakter, s betids, at vi
kan fastholde det tidsskema, som jeg er bekendt
med at Sundhedsudvalget har lagt for den pé-
gaeldende sag.

K1, 19.50

(Kort bemaerkmng)
Margrete Auken (SF):
Det kan godt veere, at ministeren synes, deteren
helt forsvarlig behandling, men der bliverjo
ikke tid til, at der kan komme deputationer i no-
get synderhgt omfang, der bliver ikke tid til, at
vikan g ud 0g have den brede debat, som Vl
burde have om det, fordi det er forste gang, i
hvert fald mig bekendt, at vi har veeret udsat for
decideret at lave det skift i menneskesynet, at vi-
gor et andét menneske til formal og ikke t11 mal i
s1gse1v ' ‘
Hvis ministeren 51ger, ‘at det menneske joal-
tid vil veere et mal i sig selv, er det ikke til at ‘
komme uden om, at det udelukkende bliver la-
vet med henblik p& det her. Det gor det altsa.
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Det kan vi ikke komme uden om i denne her si-
tuation. Men det far vi ikke diskuteret. Vi far
heller ikke diskuteret, sddan at vi alle sammen
kan veere med i det og kan here, hvad der bliver
sagt, om det er rigtigt, at alle andre behandlings-
muligheder er undersegt. Det far vi jo heller
ikke diskuteret.

De oplysninger, der métte veere om, hvad fel-
gerne videre er i denne sammenheeng, er en me-
get stor diskussion, som denne her meget ha-
stende behandling har bragt igennem, og der
kan det da ikke nytte noget, at man lader som
om og siger, at nu har vi lavet en stor grundig
behandling, ndr det helt indlysende faktum er,
at det er gedigent lovsjusk, at man ikke serger
for at fa en ordentlig behandling af sagen. Vi har
ikke engang set heringssvarene for i dag.

(Kort bemeerkning).

Indenrigs- og sundhedsministeren (Lars Lokke
Rasmussen): :

Ma jeg ikke bare sige, at det er jo Folketinget
selv, der tilretteleegger Folketingets arbejde. Jeg
har stor tiltro til, at Folketingets partier tilrette-
leegger arbejdet pa en sidan made, at Folketin-
gets partier og Folketinget som sadan feler, at
den lovgivning, man laver, er forsvarlig.

Jeg mener, at grundlaget er til stede. Der er
heringssvar, der er et glimrende bidrag ogsa af
historisk karakter fra Det Etiske R&d, der belyser
hele den her problemstilling. Sa det er min egen
vurdering, at grundlaget for at tage stilling er til
stede, men i sidste ende er det jo Folketinget, der
afgor det.

Nar fru Margrete Auken s opremser alt det,
vi ikke far lejlighed til at diskutere, og bl.a. siger,
at vi heller ikke far lejlighed til at diskutere, om
alle andre behandlingsmuligheder er udtemte,
m4 jeg da bare til det sige, forjeg stillede egent-
lig ogsd i udsigt, at jeg ville vende tilbage til det
tema, og det er jo det farlige ved at tale uden
manuskript, for jeg kom aldrig tilbage det, fordi
den rede lampe lyste, og det gor den nu igen, at
det sddan set heller ikke er noget, vi skal disku-
tere. '

Vi skal diskutere, om der skal stilles et krav
om, at alle andre behandlingsmuligheder skal
veere udtemte, og det er der lagt op til her. Hvor-
vidt alle andre behandlingsmuligheder s& er ud-
temte, er da ikke et politisk spergsmal. Det er da
et spergsmal, der skal afgores i Sundhedsstyrel-
sen. Det ville da veere helt forkert, hvis vi ger
denne her principielle, generelle lovgivning til et

spergsmal om, hvilke behandlingstilbud der
skal gives i denne her specifikke situation.

Vi skal skabe den retlige ramme, den politiske
ramme. Vi skal afveje etikken. S& er det da bag-
efter en leegefaglig vurdering i landets gverste
sundhedsmyndighed, Sundhedsstyrelsen, at
tage stilling til, om der i den konkrete sag er en
sammenheng, der gor, at den sag falder inden
for den ramme, som vi i feellesskab udstikker.

(Kort bemaerkning).

Margrete Auken (SF):

Det heenger altsa ikke sammen. Det haenger ikke
sammen, at man har 3 dage til en behandling og
sé siger, at det er udtemt. Jeg ville da gerne kun-
ne f& en dokumentation for, at vi siger, at det har
vi undersegt, det har vi styr p4, f.eks. en doku-

- mentation af de oplysninger, nogle af os har faet

—jeg gar ud fra, at mange har faet dem tilsendt -
om, at der er mange mennesker med denne her
sygdom, der er ilive endnu.

Jamen altsa kunne tingene gores pa en anden
made? Det kan da godt veere, at alting er afkla-
ret, men det her er ikke betryggende. Sa kan mi-
nisteren sige, at han da ikke kan gere for, at der
er sadan nogle tumper som mig herinde, der
ikke fanger tingene i den rasende fart, som an-
dre gor det. Det vedkender jeg mig gerne. Jeg
har de dndsevner, jeg har, og jeg har ikke andet
at gore godt med.

Men jeg feler i hvert fald ikke, at jeg som fol-
ketingsmedlem har haft en chance for at fa det
her dreftet ordentligt igennem. Ikke engang pa
den hering, vi havde i onsdags, var det et tema.
Der spurgte jeg om det. Jeg spurgte om, hvordan
behandlingsmulighederne var, og fik det der
alarmerende svar, jeg troy, at det var fra Host
Hansen, at det var under 1 pct. Det synes jeg
selvfelgelig var veeldig kynisk, at man s& smider
foreeldrene ud i en sddan behandlingsform. Men
vi star bare her og far at vide, at nogle andre si-
ger noget andet. Vi har slet ikke tid til at drefte
det her igennem.

Dertil kommer det store skift i menneskesyn,
som jeg ikke har hert at ministeren har sagt no-
get som helst om; det er bare noget, vi sddan geor.
Jeg vil godt sperge ministeren: Har ministeren
andre eksempler p, at vi har gjort det nogen
steder i vores lovgivning? Det var derfor, at jeg
mente, at det var det veerste, jeg har veeret ude
for, altsa under en sddan pression at skifte vores
menneskesyn. Er der nogen andre steder i vores
lovgivning, hvor vi har sagt, at det er 0.k., at et
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menneske kan gores til formal for-et andet men-
neske? c

(Kort bemeerkning).
Indenrigs- og sundhedsministeren (Lars Lokke
Rasmussen):
Det er jo kun fru Margrete Auken selv, der kan
afgore, om fru Margrete Auken feler sig under
pression. Jeg foler mig ikke under pression. Re-
geringen foler sig ikke under pression.

, - KL1955

Vi har fremsat et samlet bud pé en ny lov om
kunstig befrugtning, der skaber en retlig regule-
ring af nogle spergsmal, hvor den gamle lovgiv-
ning var tom, fordi vi kunne se, at der begyndte.
at komme en reekke sager, og at det derfor var
relevant at lovgive og generelt tage stilling til de
her spergsmal. Det er sddan set vores bevaeg— '
grund.

S& har jeg forstéet, at der er en almindelig
enighed om, at nar der nu tegner sig et flertal, og
det fornemmer jeg, og det takker jeg for, som
gerne vil skabe dette retlige rum, og da der sé-
dan set star en konkret person og banker pa, vil-
le det sidan set veere meget fornuftigt, at vi etab-
lerede det rum og &bnede deren, mens der sta-

. dig var et perspektiv i1 den konkrete situation at
ga ind i rummet. ‘

Og s8 kan jeg simpelt hen ikke acceptere for- -

muleringen om, at vi smider foraeldrene udien
given behandlingsform. Det forholder sig jo dy-
best set omvendt. Det er jo sadan i den konkrete
situation, hvis vi endelig skal diskutere den, at
der er et foreeldrepar, der afsgger nogle mulig-
heder, og pa et tidspunkt i den konkrete sag stér.
det s3 klart, at de medicinske forudsaetninger er
til stede ~ det er jo Sundhedsstyrelsens sken, jeg:
kan ikke genkende det billede, der bliver tegnet
af, at vi er nede i promillechancer, men det kan -
vi vende tilbage til under udvalgsarbejdet —men
det star ogsé klart, at den retlige ramme ikke er
til stede.

Regeringen er ved af andre grunde, bredere
overvejelser, at skabe en retlig ramme, og det er
s& afsaettet for, at vi foreslar, at vi seetter tempoet
op pé en sédan méde, at man ogsé kan fé gleede’
af det i den konkrete situation.

Men jeg skal slet ikke std og gere mig til dom-
mer over, hvad der er ordentligt lovarbejde i
Folketinget. Det er jo Folketingets helt egen af- -

gorelse, med hvilken kadence man v11 behandle .

1ovforslaget her.

(Kort bemeerkning).

Lene Garsdal (SF): :

Der vil veere en fem-seks sager om aret af denne
her slags — det er ogsa det, der stdr i bemeerknin-
gerne til lovforslaget - og deraf vil cirka halvde-
len veere nogle med genetiske afvigelser: 54 vil
jeg gerne sperge om de iavrige sager, omde alle
sammener aplastisk aneemi, eller om der ogsé er
andre typer sager, der kan komme ind under det:

‘her forslag. Det var det ene.

Det andet er, at i et af h@rmgssvarene er der
en videnskabsetisk komité fra Arhus, tror jeg, -
det er, som ikke fgler sig overbevist om, hvor--
vidt den her type sager skal via det videnskabs-'
etiske komitésystem. 5a det vil j ]eg sadan set. ger—
ne sprzfrge om det skal. : 4 :

(Kort bemaerknmg) ‘ ‘
Indenrigs- og sundhedsmmlsteren (Lars L@kke
Rasmussen): -

]eg bestreeber mig jo i hele min g@ren og laden
pa at veere pohhker og ikke opkaste mig selv til .
fagperson. -

Jeg kan stotte mig t1l atde oplysnmge1, ]eg
har fra Sundhedsstyrelsen, gar pé, at der pa
landsplan er fem bern inklusive i ovrigt et af de’
historiske eksempler, som jeg henviste til, hvor

- der foreligger en tilsvarende problemstilling,

hvor det vurderes at veere under udvikling. Det
er de oplysninger, jeg har. Hvis man gnskerat: -
komme teettere pé, ikke hvem de fem bern er, -
men alts& hvad sygdomsbilledet bag de-fem
bern er, vil jeg foresld, atvi vender tllbage til det-
under udvalgsarbe]det

For mig er det jo ikke afgarende, hvad det er
for en sygdom pé diagnose. Det er jo ikke det,
jeg skal styre pa politisk. Det, vi skal styre pé po-
litisk, og det, der-er lagt op til her i de princip-
per, der er skrevet ind i bemeerkningerne til lov-
givningen, er jo, at-der er tale om en livstruende
sygdom, at alle andre behandlingsmuligheder er
undersggt, og at der ikke findes ligeveerdige al-
ternativer. Det er jo det politiske styringsveerk-
tej, og s& har vi heldigvis dygtige leeger og dyg-
tig faglig radgivning til at overseette det politi-:
ske signal til eksempler af keid og blod, fordi vi
jo netop ikke laver seerlovgivning. -

(Kort bemeerkning). -

Lene Garsdal (SE): '

Nej, men jeg spurgte sddan set ogsa om. det vi-
denskabsetiske komitésystem. Det vilj jeg gerne -
have en kommentar t11 :
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(Kort bemeerkning).

Indenrigs- og sundhedsmlmsteren (Lars Lekke
Rasmussen): :
Den her sag v11 hvis vi skaber den rethge ram-
me, som regeringen foreslar, blive afgjort efter
de regler, som specifikt listes op i lovgivningen,
og det har ikke nogen relevans i forhold til det
videnskabsetiske komitésystem at give et be-
handlingstilsagn i konkrete:tilfeelde. -

Sa kan der veere en anden dlmensmn, der
handler om, hvor den konkrete behandling sa
skal finde sted, og dér kan vaere en dimension,
som har en vinkel over til det videnskabsetiske
komitésystem, hvis det er sddan, at-denne pree-
implantationsdiagnostik skal tages i brug pa et
dansk hospital, og hvis de forsegsprotokoller, . -
man arbejder med, ikke har en raekkewdde til
ogsa at omfatte det her. hen

: . KL20.00

Men i forhold t11 patlentafgerelsen, om der er
en familie her, om der er et sygt barn, hvor det er
relevant at tilbyde denne her behandling, om.
forudsztningerne er til stede, afgeres det efter -
det regelseet, der leegges op her, og har sédan set
ikke nogen vinkel over til det videnskabsetiske
komitésystem. Men ogsa det spergsmal vil jeg.
meget gerne uddybe under udvalgsarbe]det

(Kort bemaerknmg)
Tove Videbak (KD);
Sundhedsministeren sagde; at det 1k1<e var ham,
der havde givet tilskud til at-sende familier il
USA til de her omtalte behandlingsforleb, men
ved et samrdd om en af de her sager sagde mini-
steren jo i oktober 2002, at »Sundhedsstyrelsen
har afgjort sagen pé baggrund afen udtalelse fra:
mit ministeriume. :
Derfor undrer det rmg, at mmlsteren hgesom
leegger afstand til det, for nér der i andre sager
gives tilskud, sa foregér det vel lidt p4 samme -
made, og ministeren tager da som regel gerne
eeren for at vaere den, der giver tilskud, selv om
pengene ikke kommer ud af ministerens lomme.
Men det rvi'gtigste idet her er.vel, at det var
helt klart, at mennesker blev sendt til USA med
offentlige tilskud til en behandling,-som var -

ulovlig i Danmark: Og det syntes jeg jo selvfel-
gelig dengang og synes stadig veek var ulovligt; -

det er der mange andre end mig- der synes.
hvert fald var det beteenkeligt::

Men det, som jeg gerne vil have ministeren t11
at kommentere, er faktisk det spergsmél, som

fru Margrete Auken ikke fik svar p&. Ministeren .

siger jo, at vi skal afveje de etiske dilemmaer, og

sd vil jeg da gerne here ministeren kommentere
det her med det store skift i menneskesyn, at vi
nu begynder at skabe mennesker med det for-
mal at skulle sta til radighed for andre menne-
sker. : :

(Kort bemaerkmng) :
Indenrigs- og sundhedsmlmsteren (Lars Lekke
Rasmussen): .

Jeg bliver nedt til at g4 i rette med fru Tove Vlde-
beek. For det forste har jeg slet ikke brugt ordet
tilskud. Hvis jeg har, s erdet i hvert fald udtryk
for en fortalelse og ikke, hvad min hjerne gerne -
ville have skulle komme ud af min mund, for jeg
brugte ordet tilladelse. Og det var for at under-
strege, at jeg ikke har givet konkrete tilladelser.
Jeg har, kan man sige, givet et bidrag til en for-
stdelse af lovgivningen, hvorefter Sundhedssty-
relsen har truffet nogle konkrete beslutninger og
givet nogle konkrete tilladelser.

Og det er vigtigt af én grund, nemlig at vi jo
aldiig nogen sinde skal politisere det enkelte pa-
tientforleb. Det giver jo ikke nogen mening, hvis
det skulle veere en politisk afgerelse, om en be-
stemt navngiven patient far et bestemt behand-
lingstilbud.

Det, der er vores opgave, er at skabe nogle -
politiske rammet, og det har jeg bidraget til og i
ovrigt fiet accept af i Folketingets Sundhedsud-
valg pé et omréde, hvor loven var tom. :

Derfor er detogsé direkte imod bedre viden-
de, nér fru Tove Videbeek her siger, at vi har.
sendt foreeldrene til en behandling i udlandet,
som ikke var lovlig i Danmark. For det var jo
netop det fortolkningsbidrag med stette i de syv
kriterier fra Det Etiske Rad og med efterfolgen-
de opbakning fra Folketingeis Sundhedsudvalg,
der gjorde, at Sundhedsstyrelsen lovligt kunne
sige ud fra reglerne om hejt specialiseret be-
handling i udlandet, at her vil vi gerne glve et
behandlingstilbud. ,

(Kort bemeerkning).

Tove Videbaek (KD): -

Ministeren siger, at han har faet accept: af det i
Sundhedsudvalget. Det begriber jeg ikke. Jeg
mener ikke, at man stemmer om ting i samrad.
Men ministeren ma jo have fornemmet, at der
var et flertal i udvalget. Jeg mindes i hvert fald
ikke at have stemt om sagen i Sundhedsudval—
get. .
Men noget helt andet, et, at ]eg da synes, det er
intetessant, at ministeren bringer glidebanen ind
i debatten, for det plejer der at veere andre der
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gor. Meni dag er det ministeren. Og det synes
jeg da er positivt, for nér vi ser bagud pé, hvad-
der er sket pd det her omrade med kunstig be-

ne. :

- Vi starter med at ville hjeelpe barnlese par;

og sé gar det hen ad vejen skridt for skridt for
skridt. Og i dag er vi sa der, hvor vi er med til at
skabe born med det formdl, at de skal sta til ré-
dighed for saskende, og de skal h]aelpe s:asken~
de. .

Derfor vil jeg stadlg vaek gerne have, at mini-
steren siger noget pa det her omrade, netop nar
ministeren selv siger, at vi skal lave nogle etiske
afvejninger. Jeg har endnu ikke hart, at ministe-
ren har gjort 81g overve]elser pa det her omrade.

(Kort bemaerkmng) ‘ oo o
Indenrigs- og sundhedsmlmsteren (Lars L@kke
Rasmussen):

Fru Tove Videbeek har i hvert fald 1kke hert, at
jeg har gjort mig nogle overvejelser, der nar den
samme slutkonklusion, som fru Tove Videbaek
selv, og jeg har sddan lidt pa fornemmelsen, at sa
leenge jeg ikke opfylder det, s& vil fru Tove Vide-
beek ikke synes, at jeg har foretaget dlsse etlske
overvejelser.

Ma jeg ikke forst lige 31ge her atjegijo 1kke ta-
ler om, at der skal stemmes i samréad. Jeg prover
bare pa lige at f& historien pé plads, ikke for at -
indlede nogen polemlk men det er, fordi det sa-
dan irriterer mig lidt, at der bliver skabt myter
omkring det. : ,

KI 20 05

Lovg1vn1ngen var tavs. Lovgivningen havde
ikke noget svar til nogle konkrete foraeldre og
nogle konkrete syge bern. .

Vi kan ikke mede folk med tavshed V1 erjoi
forhold til konkrete patienter, derhar et konkret
behandlingsbehov, nedt til at-sige enten ja eller
nej. Det er baggrunden for, at jeg i de konkrete :
sager, der var, gik ind og oversatte tavsheden ef-

ter min bedste vurdering af lovgivers intention, -

den retlige regulering p& omradet, og traf nogle

principielle afgerelser, som jeg har kunnet kon- -
statere at der i hvert fald ikke har veeret et flertal
i Folketinget der har modsat sig, for havde der

veeret det, s havde man nok draget en-eller an- -

den parlamentarisk konsekvens af det.:
Og det er sadan set derfor, at jeg med rimelig

fast stemmefering kan sige, at den ikkelovgiv- .

ningsmaessige regulering af det-her omréde,

som jeg har ansvaret for, er 1 overensstemmelse:

med et danske parlament, og at jeg s& syntes det

frugining, sa ligner det jo i hoj grad en glideba-".

rigtigst, at man nu ogsa lovgav-om det. Og jeg -
har s4 taget yderligere det skridt at foresla, at be-
stemmelsen ogsé havde en reekkevidde til at
kunne omfatte helbredelse i situationer, hvor-
denssygdom, der skulle helbredes for, 11<ke var:
en arveligt betinget sygdom.

Jeg har med det citat, som jeg leeste op pa-et -
tidligere tidspunkt, og som sddan —nu lyser den
rede lampe igen, hvorfor tiden derfor ikke tilla-.
der mig atleesé det'opiigen — gjort rede for; hvad
det er for en etisk overvejelse, der ligger bag, at
regeringen foreslar, at det her meget meget be-
greensede rum udvides.

53 i det omfang at man taler om ghdebane, :
mé& man i hvert fald sige; at'den er saltet godt og
grundigt til med syv meget preecise kriterier, -
som sadan:set binder Sundhedsstyrelsen til ale-
ne at kunne give de her tilladelser i ganske fa
undtagelsesv1se s1tuat10ner ‘ -

Tred]e naestformand (Ka] Ikast)

Jeg ved godt; atvi overskred. tiden, men jeg sy-
nes, det var ntadvendlgt atvi f1k hele svar et
med « e :

(Kortbemae1kmng) e
Kamal Qureshi (SF): - o
Nér jeg nu gar ind i og prover at preecisere nogle
ting og beder ministeren om hjeelp, sa er det
simpelt hen, fordinetop SE's folketingsgruppe jo
var med til at-bede ministeren om denne haste- -
behandling, som ministeren ogsa hermed har
fremlagt for Folketinget. Og det synes jeg er vee-
sentligt at vi lige far med i debatten, for man -
kunne maske f& indtryk af det modsatte.

. Jeg kan:heller ikke forstd det her, for jeg ma -
indremme; at mit menneskesyn altsa ikke har .
eendret sig, fordi jeg stotter det her lovforslag:
Jeg ved ikke; om ministeren ogsa har det lige- -
som jeg selv: Mit mermeskesyn har absolut ikke
eendret sig dramatisk pa nogen mader i forbin-
delse med det her.

Der bliver s& neevnt det her med at lovgiv-
ningen har nogle meget, meget fa tilfeelde. Jeg
vil gerne lige bede ministeren om at svare pa,
om ikke det lige preecis er, fordi vi-snaevrer vin-
duet sa meget ind; som vi ger med lovgivnin-
gen, netop fordi vi sa at sige med ministerens
egne ord sander glidebanen til, at der netop er s&
f4 tilfeelde, som ville kunne f& hjeelp med denne
her lovgivning. For udvidede vi den, er-det mu-
ligt, at der ville kunne dikke flere tilfeeldeop,’ -
der kunne fi gavn af teknikken eller teknologi- .-
en, men netop fordi vi snaevrer det ind af etiske
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og andre overvejelser, er der sa f4 tilfeelde, som
lovglvnmgen vil kunne h]aelpe med.

(Kort bemaerknmg) SR : :
Indenrigs- og sundhedsministeren (Lars szke
Rasmussen):

Jeg skal da medgive hr Kamal Qureshl ‘at ogsa
SF beerer et positivt medansvar for, at regerin-
gen, efter at have fremsat en samlet lovpakke af-
egen drift og foreslaet, at man underkastede den
en effektiv og hurtig sagsbehandling, valgte, at .
vi sd skar en klump ud til sddan seerlig afgerelse.

Det medgiver jeg. Det kan godt veere, at et andet -

af SF's folketingsmedlemmer var med til at bi-
bringe dem, der matte lytte til debatten her, et
andet indtryk. Men det tror jeg i evrigt ikke jeg
skal g& dybere ind i. Det er neeppe hensigtsmees-
sigt, at jeg er moderator i forbindelse med en
etisk eller politisk debat i SF's folketingsgruppe.

For sa vidt angér det andet sporgsmél, er jeg
meget enig med hr. Kamal Qureshi i, at det s&-
dan set er en fordel, at vi frem for at agere pé
tavs lovgivning nu far skabt et regelseet, der
hegner det her ret praecist ind. ‘

Det er ogsa derfor, at jeg har veeret meget om-
hyggelig med i bemaerkningerne til lovforslaget-
at gore rede for de principper; som de retnings-
linjer, jeg skal udstikke til Sundhedsstyrelsen,
hvis lovforslaget vedtages i den form, det ligger
her, vil hvile pa, fordi det er en fordel for alle, at
vi afger de her'sager principielt og uden person-
kendskab pé en sddan mdde; at der skabes et
sikkert admmlstratlonsgrundlag i Sundhedssty-
relsen.

Og derfor skal jeg dasddan setogsa veere den-
forste til at beklage — men jeg er jo altsé ikke her-
re over virkeligheden —at'der nu ogsé ér et kon-

~ kret navn og et konkret ansigt med i den her dis-

kussion, fordi det er sddan set ikke udelukkende
det, der er vores bevaeggrunde. Det er nogle
principielle, brede overvejelser.
Kl. 20.10
Men jeg er ogsé nedt til at sige, at en etik, der
ikke kan holde til et mede med v1rl<ehgheden jo
i hvert fald ikke er en et1k ]eg glver ‘meget for.

Hermed sluttede forhandhngen og lovforslaget
overgik derefter til anden behandling.

Afstemnmg

Tred]e naestformand (Ka] Ikast)

Jeg foreslér, at lovforslaget henvises til Sund-
hedsudvalget. Hvis ingen ger indsigelse, betrag-
ter jeg det som vedtaget. (Ophold). Det er vedta-

get.

Meddelelser fra forrﬁanden

Tredje naestformand (Kaj Ikast): .
Der er ikke mere pé dagsordenen.

Folketingets naeste made afholdes i morgen,
torsdag den 25. marts 2004, k1:-10.00.

‘Angdende dagsordenen-skal jeg henvise til
den dagsorden, der er opsléet i salen.

Madet heevet ki, 20.11



