1222

Bet. o. lovf. vedr. kunstig befrugtning m.v.

Til lovforslag nr. L 188. Beteenkning afgivet af Sundhedsudvalget den 30. marts 2004

Betenkning

over

Forslag til lov om @ndring af lov om kunstlg befrugtmng i
forbmdelse med laegehg behandhng, d1agnost1k og forskmng
m.v.

(Konkret anvendelse af préelmplantationsdiagncsstik) RN

[af indenrigs- og sundhedsministeren (Lars Lokke Rasmussen)]

1. Andringsforslag

Kristendemokraternes medlem af udvalget har
stillet 1 endringsforslag til lovforslaget.

2. Udvalgsarbejdet

Lovforslaget blev fremsat den 23. marts 2004
og vartil 1. behandling den 24. marts 2004. Lov-
forslaget blev efter 1. behandling henvist til be-
handling i Sundhedsudvalget.

Dispensation fra bestemmelserne i § 8 a, stk. 2,
og § 13, stk. 1, i Folketingets Forretningsorden

Udvalget indstiller, at Folketingets behandling
af lovforslaget gennemfores hurtigst muligt, og
at der dermed dispenseres fra bestemmelsen 1
Folketingets Forretningsordens § 8 a, stk. 2, om,
at der skal gd 2 dage fra omdelingen af betenk-
ningen, til lovforslaget behandles 2. gang i Tin-
get.

Udvalget indstiller tillige, at der dispenseres
for bestemmelseni § 13, stk. 1, om, at 3. behand-

ling ikke mé finde sted for 2 dage efter, at 2. be- .

handling er afslutet.

Udvalget indstiller endvidere, at der dispense-
res fra bestemmelsen i § 13, stk. 1, saledes at
lovforslaget kommer til 3. behandling tidligere
end 30 dage efter lovforslagets fremsettelse.

Moder
Udvalget har behandlet lovforslaget i 2 meder.

Horing

Et udkast til lovforslaget har inden fremsaettel-
sen varet sendt i hering, og indenrigs- og sund-
hedsministeren sendte den 9. marts 2004 dette

" udkast til udvalget, jf. alm. del — bilag 455. Den

18.,22.,23.,24. og 25. marts 2004 sendte inden-
rigs- og sundhedsministeren de indkomne ho-
ringssvar til udvalget. Den 25. marts 2004 sendte
indenrigs- og sundhedsministeren et notat herom
til udvalget.

Sammenhceng til andre lovforslag

Lovforslaget er blevet gjort til genstand for
sarskilt behandling 1 Folketinget, selv om det
ogsd udger en del af L. 187. Lovforslaget skal s&-
ledes ses i sammenhaeng med L 187 om kunstig
befrugtning, som ogsd skal behandles i Sund-
hedsudvalget.

Spargsmal

Udvalget har stillet 48 spﬂrgsmal til indenrigs-
og sundheédsministeren til skriftlig besvarelse,
som denne har besvaret. Nogle af udvalgets
spergsmal og. indenrigs- og sundhedsministe-
rens svar herpi er optrykt som bilag 2 til beteenk-
ningen.
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3. Indstillinger og politiske bemmrkninger‘
Et flertal i udvalget (V, S, KF, RV og Kamal

Qureshi (SF)) 1ndst111er lovforslaget t11 vedtagel—
se ucendret.

Socialdemokraternes medlemmer af udvalget
mener, at 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 liv,
sd lenge andre mennesker ikke hder ove1 rlast
ved det. .

Loven om kunstig befrdgthing giver i dag mu-
lighed for, at man kan tilbyde kommende forzl-
drepar med en arvelig sygdom at foretage. en g-
sortering med henblik pd kunstig befrugtning,
séledes at det sikies, at et nytbarn ikke er beerer
af den livstruende arvelige sygdom, som foral-
drene er baerere af. Der er altsd tale om et fravalg

\ af befrugtede ag (fosteranleg), der var barere af

en livstruende sygdom. Men ogsd det positive
tilvalg af bestemte befrugtede g har indenrigs-
og sundhedsministeren allerede to gange givet
tilladelse til i sager, hvor denne proces kunne
sikre, at et kommende barn var veevsforligeligt
‘med et nulevende livstruende sygt barn i famili-
en. o S
‘Den konkrete sag om ‘Patrick, der betyder, at
dette lovforslag er blevet behandlet i hasteproce-

- _dure i Folketinget, er anderledes. Hans sygdom

er livstruende, og ligesom i de tidligere saget er
hans eneste redning, at hans foreeldre satter et
nyt barn i verden, der har samme vavstype som
han, og som dermed kan fungere som donor,
Men Patricks sygdom er ikke arvelig. Derfor
skal egsortering alene ske for at sikre, at det nye
‘barn fedes med den rette veevstype.

P& denne baggrund kan Socialdemokraterne
udtale, at selv om vi ikke ensker at gore @gsor-
tering til generel praksis, er der dog heller ikke
noget fornuftigt argument for, at man .skulle
veere mindre veerdig til at blive reddet fra en livs-
truende sygdom, alene fordi den ikke er arvelig.
Vi har pligt til at redde alle de menneskehv vi
kan.

Soc1aldem0kraterne laegger hgeledes Vaegt Pa,
~ at der ikke er tale om en sezrlov. Det er en kon=
kret sag, der har givet anledning til, at loven be-
handles som en hastesag, men selve lovforslaget
har, veeret en del af et sterre lovkompleks, som
- regeringen har sendt i hering efter normal proce-
dure. Lovforslaget udger siledes et forseg pé at
regulere en udvikling inden- for bioteknologisk

behandling, som forventes potentielt: at. kunne .
hjelpe omkring 5-6 bgrn med livstruende syg-
domme érligt, herunder 2-3; hvor en arvehg syg-
dom er udgangspunktet S TR

‘Pa-den bagglund kan Socmldemoklaterne sa-
ledes ikke stotte K11stendem0k1aternes &en-
dringsforslag om kun at give loven en begraenset
Vlrknlng indtil den 31. marts 2005 '

Det er Socmldemoklatemes holdmng, at nir
samfundet bliver preesenteret for en udvikling af
b1oteknologlsk behandling, der | g;ar det muligt at
redde et barn med en livstruende sygdom ved at
fode et nyt barn med en udvalgt vaevstype, si
skal vi forholde os til det ud fra det etiske impe-

rativ og ikke afvise det i'skepsis over for biotek-

nologi. Selv om det er mest nzrliggende alene at
s¢ denne sag fra foraeldrene til det dedssyge
barns’ synsvmkel er det siledes ogsé v1gt1gt for
Socialdemokraterne, at vi har overvejet, hvad
det betyder for det nye barn

For Socmldemokratelne star det klart at thS'

det nye barn fik et mindre veerdigt liv eller pd no-

gen made led overlast derved, ville vi aldrig kun-
ne acceptere dette forslag, For det farste er det
essentielt, at barnet ikke lider overlast, smerte el- -
ler lignende ved at fungere som donor.

Her er det vigtigt at bemaerke, at stamcellerne,
der skal redde det syge barn, tages fra moderka-

gen og navlestrengen, efter at det nye barn er

blevet fgdt. Der findes ingen muligheder ¢ller er-
faringer fra tidligere spskendedonation for, at
det raske barn bliver en slags konstant reservela-
ger til senere organdonation. Dette ville vere
imod ‘bioetikkonventionen; som Danmark har
tilsluttet sig, og som alene tilladei donation imel-
lem sgskende af regenererbart veevsmateriale.

Derudover er man nedt til at overveje konse-
kvenserne af det at foretage en bevidst udveelgel-
se af befrugtede eeg. Det er denne proces, som en
del af Det Etiske Rad mener at man skal afsta fra
eller begranse til ot minimum af tilfelde.

'Medlemmerne af Det Etiske Rad finder sale—
des, at det kun kan komme pa tale at udfare den
serlige behandling, som Sundhedsstylelsen skal
have bemyndigelse til ifelge lovforslaget, hvis
de folgende forudsaetmngel er opfyldt: ‘

1.. atdet syge barn lider af en alvorlig og even-
. tuelt livstruende sygdom, Om sygdommen
er alvorlig nok til at retfeerdiggere behand-
lingen, kan eventuelt afgares af abortsamra-
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dene eller af et r&d med en tilsvarende funk-
tion;

2. at andre behandlingsmuligheder er grundigt
undersegt, og at der efter en faglig vurdering
ikke findes ligeveardige alternativer til se-
skendedonation af stamceller;

3. at formalet er at hjeelpe et barn af en af for-
eldrene eller dem begge;

4. at behandling af det syge barn med stamcel-
ler fra navlestreng eller knoglemarv fra en
kommende rask sester eller bror ud fra leege-
lige erfaringer kan forventes at kunne fore til
en afgerende bedring i barnets helbredstil-
stand og/eller overlevelsesmuligheder;

5. at det raske barn ikke i forbindelse med do-
nation udseattes for et indgreb, der i sig selv
er uacceptabelt, for eksempel fordi det er
velferdstruende, i alvorlig grad smertefuldt
eller pd anden vis kreenkende;

6. at forzldrene har modtaget grundig infor-
mation og rddgivning som forudsetning for
deres stillingtagen til behandling, hvorunder
der ogsé redegores for belastningerne for
kvinden og graden af sandsynlighed for at
opna et vaevsforligeligt barn;

7. at der ikke sker genetisk modifikation af det
eller de befrugtede &g, som udvelges.

Socialdemokraterne - har noteret sig, at disse
betingelser har veeret udgangspunktet for Inden-
rigs- og Sundhedsministeriet ved tidligere afge-
relser om konkret brug af presimplantationsdiag-
nostik for at redde nulevende alvorligt syge bern

(Jason- og Savannah-sagerne fra 2002 og 2003).

Betingelserne er sledes navnt i bemarkninger-

ne til loven, og indenrigs- og sundhedsministe-

ren har i et svar til Sundhedsudvalget tilkendegi-
vet, at betingelserne vil blive en del af den be-
kendtgerelse, der skal fungere som rettesnor ved
fremtidig stillingtagen i nye sager (se optryk af

svar pa spergsmél 10 stillet i udvalget). v

Socialdemokraterne frygter ikke, at agsorte-
ring i fa og seerlig alvorlige tilfelde i fremtiden

vil betyde, at et nyt barn udvelges eller fades af

de forkerte grunde. Vi kan ikke tro, at foraeldre

skulle elske deres nye barn mindre, fordi der er
sket en udveelgelse af vevstype, og det alene er
det afgerende. Socialdemokraterne betragter sa-
" ledes ikke segsortering som @g, der sorteres fra,
men som et barn, der veelges til, et barn, der ud
over alle sine individuelle og vidunderlige egen-
skaber ogsé har en vaevstype, der kan redde bar-
nets syge soster eller bror. ‘

Derfor stotter Socialdemokraterne lovforsla-
get. Vi vil gerne veere med til at gore det muligt
i konkrete tilfelde at give tilladelse til at anven-
de preimplantationsdiagnostik til at redde et
barn med en livstruende sygdom. Ikke som ge-
nerel regel, men i de serlige tilfelde, hvor det
ikke er muligt at finde en donor i det internatio-
nale knoglemarvsdonorregister, og hvor ingen
andre behandlinger har vist sig mulige.

Vi vil lade det veere op til den enkelte familie
efter grundig information at afgere, om den vil
benytte sig af muligheden, og vi vil stole pa, at
den tager det rigtige valg for sine nuvaerende og
kommende familiemedlemmer.

Men det skal vere et valg, alle danske familier
skal have, hvis de skulle komme i den ulykkelige
situation, vi taler om. Det skal ikke som i dag
veere et valg, der betinges af familiens gkonomi,
hvor A-holdet, der har penge nok, kan tage til
udlandet for at redde deres barn, mens B-holdet,
der ikke har rad, ma se til, at det danske sund-
hedsveesen ikke vil tilbyde en behandling, der
kan redde deres barns liv. Det vil vi ikke accep-
tere!

Det Konservative Folkepartls medlemmer af
udvalget har store betznkeligheder ved skridt
for skridt at udvide mulighederne for brug af
moderne teknologi pd netop det omrade, der
vedrerer menneskelivets opstden.

Jo mere teknologisk og klinisk befrugtningen
bliver, og jo mere der gives mulighed for at ud-
veelge det/de rette ag, den rette seedcelle eller det
rette befrugtede &g, jo lengere kommer vi i ret-
ning af at tingsliggere  det dyrebareste, vi har,
nemlig det lille menneskebarn.

Imidlertid finder vi, at hensynet til at redde et
sygt barns liv vejer lige tungt i en familie, hvad
enten der er tale om en arvelig sygdom eller ¢j,
og at dette hensyn altid under sddanne omstaen-
digheder m antages at vaere bestemmende for
at behandlingen enskes.

Det Radikale Venstres medlem afudvalget an-
erkender, at de etiske problemstillinger, der
knytter sig til' preeimplantationsdiagnostik, ber
give anledning til varsomhed og eftertanke. Den
bioteknologiske udvikling -stiller fortlabende
nye behandlingsmuligheder i udsigt, og derfor

“ma man ogsé berede sig pé, at girsdagens ind-

stilling nogle gange ma revideres i lyset af mor-
gendagens potentialer for at helbrede sygdom-
me. Dette er bl.a. tilfeeldet med den narveerende
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loveendring, som giver mulighed for anvendelse

af preeimplantationsdiagnostik pd en made, man.

"ikke kunne forudse for &r tilbage. Mere konkret

finder Det Radikale Venstre ikke betingelsen’

om, at en sygdom skal veere arvelig, relevant i
forhold til at vurdere, hvorvidt en given behand-

ling skal tillades. Det er-med andre ord sveert at -

begrunde, hvorfor man ma udfere den samme
type behandling, hvis sygdommen er arvelig,
men ikke, hvis den ikke er arvelig. Endvidere
finder Det Radikale Venstre det vaesentligt, at
der kommer klarhed vedrerende spargsmalet om
vaevsforligelighed. Derfor statter Det Radikale
Venstre lovforslaget. Det Radikale Venstre an-
erkender bekymringerne for de sociale relationer
i den udvidede familie, men mener ikke, at disse
bekymringer kan give tilstraekkelig god grund til
ikke at forsege at helbrede et barn, der lider af en
livstruende sygdom, hvor alle andre behand—
lingsalternativer er udtemt.

Kamal Qureshi (SF) skal understrege, at pree-
implantationsdiagnostikken allerede eksisterer.
Det er ikke noget, som indferes med det forelig-
gende lovforslag. Denne teknologi giver mulig-
hed for at frasortere eeg, som kan have alvorlige
sygdomme, eller velge nogle, som kan have
seerlige vaevstyper. Lovforslaget leegger sdledes
op til, at »Sundhedsstyrelsen kan dog efter ud-
redning og sundhedsfaglig vurdering i konkrete
tilfeelde meddele tilladelse til anvendelse af pree-
implantationsdiagnostik ved kunstig befrugt-
ning, hvor tungtvejende hensyn til behandling af
et barn med livstruende sygdom i denne familie
taler herfor.« Det er veesentligt at forholde sig
konkret til de muligheder for bedre behandlings-
former, som teknolog1en giver, og samtidig kri-
tisk forholde sig til de ulemper, som den selv
- samme teknologi kan glve og afveje det etiske
dilemma, der er. Det ma altid vare en opvejelse
af fordele og ulemper, nér vi skal vurdere tekno-
logiske muligheder. Der er mange forskellige

begrundelser for, at folk gnsker at f et barn. Det

@ndrer ikke pa den keerlighed, som barnet nyder.
Et flertal i SF merner, at hvis vi kan redde syge
bern ved hjelp af teknologi, som ikke skader an-
dre, s& ber vi gore det, samtidig med at vi selv-

folgelig skal sikre os, at der ikke paferes nogen

ungdig smerte eller ubehag, men med forsigtig
omtanke og kun i de navnte alvorlige situatio-
ner. Vi skal ikke vere blinde for, at teknologi
‘ofte tvinger os til at forholde os til de etiske ud-
. fordringer, som nye muligheder altid réjser.

Politik er altid preeget af sidanne overvejelser.
Nar vi skal vurdere fartgranser og-muligheden
for at komme hurtigere til og fra arbejde over for
de mange flere trafikdrab, det giver, er det en
etisk og politisk overvejelse.

Nar vi vurderer, om vi vil beskytte naturen,

"Ovél for at bygge‘fabrlkke'r i skovnaere orrader,
" er det ogsd en politisk og etlsk opvejelse og

overvejelse.

Jeg anerkender, at dette lovforslag har mange ,
szerllge etiske dilemmaer indbygget: Kan det her
give mulighed for en glidebane, hvor alt bliver
muligt? Kan vi styre udviklingen, hvis vi tillader -
det her? Her er det min holdning, at det skal vi
kunne. Det er den udfordring, som vi mé og skal
forholde os til, hver gang teknologi abner for nye
udfordringer. S& ma vi tage de konkrete ovérve-
jelser om fordele og ulemper. Det kunne ogsa
vere'en overvejelse verd at tenke pd, om der
kunne oprettes en uafhzengig instans; som bestod
af personer med forskellig ‘baggrund, og som
kunne vurdere de konkrete tilfaelde, som dukker
op, ud fra eksisterende - lovgivningsmaessige
rammer. Vi vil fra SF’s side 1 hvert fald kigge ef-
ter de modeller, som er oppe at'vende.i Norge,
hvor der er en meget lignende debat.

Et flertal i SF’s folketingsgruppe stetter lov-
forslaget, men der er et mindretal i gruppen, som
vil veere imod forslaget.

Et mindretal i udvalget (EL, KD og Lene
Garsdal (SF)) indstiller lovforslaget til forkastel-
se ved 3. behandling, men vil stemme for det
stillede @ndringsforslag. \

Enhedslistens medlem af udvalget finder, at
dette lovforslag har det uheldige indbygget i sig,
at det vil forsege at lose et tragisk problem for en
lille dreng og hans famille, som har veeret meget
beskrevet i medierne, men samtidig tager et stort
skridt yderligere ud ad glidebanen.

Det ligger dybt i mange forskere, at de hele ti-
den vil skubbe til graenserne. De vil hele tiden
prove at finde det nye dér, hvor de kan noget me-
re, noget mere spendende. .

Men det skubber si ogsa ‘hele tiden til graensen
for, hvad det er, vi finder acceptabelt.
Man startede med at opfinde reagensglasbe-
handling, at man kunne tage a@ggene ud af kvin-
den. Senere abnede man: for muligheden for, at
man kunne sortere &g, for man skulle jo sortere

. dem fra, som havde anlaeg for alvorlige sygdom-
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me. Og med dette lovforslag tager man sé et nyt
skridt og siger, at nu kan vi ogsa begynde at sor-
tere nogle &g, som kan bruges til at redde nogle
barn .med alvorlige sygdomme. Sadan vil der
hele tiden kunne komme nyt, hvor man skubber
greenserne lidt hver gang. Det er politikernes op-
gave at finde ud af, hvor vi satter graensen Hyvad
kan det have af konsekvenser pa lengere sigt,
ndr vi flytter de greenser, og hvad er der af alter—
nativer?

Enhedslisten satter gransen ved @gsortering
og ved at skabe mennesker for at redde andre
mennesker. Vi er bade imod, at man sorterer
nogle &g fra, og at man sorterer nogle til.

Danmark har en uhyggelig fortid som fore-
gangsland med racehygiejne. Alle enskede den-
gang at gere det gode, at undgé, at der blev fadt
bern, som man frygtede ikke ville fa et godt liv.
1 dag kan vi se, hvad sddanne tanker forte til for
nogle mennesker. Sa galt gar det forhabentlig al-
drig igen, men vi gnsker ikke at betraede den vej.

En fortseettelse ad glidebanen kan pa sigt forer
til-accept af klonede mennesker.. Det afvises i
dag af de partier, der stotter dette lovforslag,
men hvert lille skridt pa glidebanen forer os neer-
mere, og vi md sa gore op hver iser, hvor vi sat-
ter greensen. 1

Enhedslisten er bange for, at vores menneske-
syn i samfundet andrer sig i takt med, at de tek-
niske muligheder hele tiden endrer sig. Vi en-
sker ikke en udvikling, hvor det bliver foraldre-
nes Valg, om de vil have et handicappet barn el-
ler ¢j, og hvor det bliver staten, der skal garante-
re, at man fér et fejlfrit barn. Staten kan ikke ga-
rantere et lykkeligt liv, og det kan lige s vel ske,
at barnet kommer ud for en ulykke eller en syg-
dom efter fodslen. Det, vi kan medvirke til, er, at
staten kan skabe de bedst mulige rammer for, at
den enkelte familie-kan skabe sig det liv, den on-
sker. Vi kan ogsa arbejde pa at forebygge ulyk-
ker, sygdomme og handicap f.eks. ved at fjerne
de stoffer, der mistenkes for at give fertilitets-
problemer og fosterskader f.eks. ved. at sikre en
ordentlig svangreomsorg og ved at skabe et sam-
fund med mindre stress samt ved at gere det mu-
ligt og attraktivt at fi bern, mens man er ung, og
sikre, at der er god tid til at veere sammen med
_ ens born. :

Det lﬂser jo ikke her o g nu de konkrete proble—

mer, som flertallet pnsker at lgse ved at dbne for
egsortering med henblik pé at skabe bern, der

kan redde deres seskende. Agsortering er dog
langtfra en sikker metode, og der er ingen garan-
ti for, at de. f4 bern om aret, det drejer sig om'i-
Danmark, vil kunne reddes, hvis vi dbner for den
mulighed. Enhedslisten ensker bade af den
grund, og fordi vi er imod eegsortering,at vii ste-
det afsetter flere ressourcer til de alternative
muligheder. Dels at udbygge veavsregistre bade
i Danmark og internationalt, og dels, at der for-
skes i andre behandlingsmetoder. Vi har pé an-
dre omrader set, at hvis der lukkes for én mulig-
hed, finder forskerne ofte andre muligheder, selv
om der pa forhand kun var peget pa én losning.

Kristendemokraternes medlem af udvalget vil
stemme for sit eget endringsforslag, men kan
ikke stotte lovforslaget i dets helhed af flere
grunde. . Lovforslaget er blevet hastet igennem
med meget kort tid til at gennemga heringssvar,
stille spergsmal m.v., fordi en familie har ensket
at f& denne behandling med henblik pa at redde
deres barn, der lider af.den livstruende sygdom
aplastisk ansemi. De sidste svar fra ministeriet pd
udvalgets sporgsmél er heller ikke kommet ind,
for der skal skrives beteenkning. Kristendemo-
kraterne mener ikke, det er en forsvarlig méde at
lave lovgivning pa, ndr man bruger et sygt barn
som spydspids for at haste etisk vidigéende en-
dringer igennem. Lovforslaget er desuden for-
muleret pd en sddan made, at man fir det ind-
tryk, at barnet vil blive rask ‘hvis Folketinget
blot vedtager dette lovforslag. Faktum er deri-
mod, at man kun kender til et eneste tilfaelde pa
verdensplan, hvor et sygt barn er blevet rask ef-
ter at have modtaget stameceller fra sin donorse-
skende, det var fodt efter plaelmplantatlonsdlag-
nostik. Ti medlemmer af Det Etiske Rad mod-et
mindretal pa syv har fraridet en ordning som
den, der nu er pa vej. Det har heller ikke gjort
mdtryk fordi billedet af syge Patrick har faestnet
sig pd alles nethinder. Kristendemokraterne ser
hellere, at man koncentrerer indsatsen om at
skaffe flete egnede donorer — ogsa til dem med
en mere kompleks vaevstype end de fleste andre.
Endvidere er chancen for den rette vaevsforlige-
lighed ved naturlig befrugtning uden sortering
25 pet. ifelge lovforslagets bemaerkninger.

- Brug af preimplantationsdiagnostik forudseet-
ter, at mange fosteranlag gar til spilde, som el-
lers hvet iszer kunne vare blevet et unikt menne-
ske sor alle vi andre. Kristendemokraterne kan
ikke acceptere, at der skal smides sd mange fo-
steranleg veak.
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Kristendemokraterne ser desuden et etisk. di-
lemma forude, som gar ud pa, at Patrick — som
den konkrete dreng jo hedder — méske hurtigt
bliver mere syg, uanset om hans mor méske er
blevet gravid med en egnet donorsgskende. Har
de rad til at vente p4, at barnet bliver fuldt udvik-
let, eller vil man ﬁemskynde fodslen eller fore-
tage en sen provokeret abort med henblik pa at
heste de potentielt livgivende stamceller fra fo-

'sterets navlestreng? Det er et uhyggeligt dilém-
ma. Hvis det syge barn ikke bliver rask i fotste
omgang, kan det veere nedvendigt at tappe knog-
lemarv fra donorbarnet i flere omgange, hvilket
uanset muligheden for bedevelse er smertefuldt

for'barnet og ikke hurtigt overstiet. Et menneske -

“skal vaere et mal i sig-selv og ma ikke skabes kun
for at veere et leegemiddel for andre. Rigshospi-
talets Afdeling for Psykologi, Paedagogik og So-
cialradgivning har understreget, at et donorbarn
vil blive udsat for en meget stor belastning, iser
hvis den:syge seskende ikke bliver rask. Konse-
kvenserne for det raske barn er overhovedet ikke
tilstreekkeligt belyst i forbindelse med lovforsla-
gets fremsettelse og behandhng, hvilket er dybt
kritisabelt.

Lene Garsdal (SF) kan ikke statte lovforsla-
get. Det er uacceptabelt at haste en lov igennem
med sd vidtrekkende konsekvenser for vores
menneskeopfattelse, uden 4t der har veeret tid til
en grundig dreftelse af konsekvenserne. Med
nogle medlemmer i Det Etiske Rads ord: »Det
kommende barn anvendes i udgangspunktet-ale-
ne som middel og et ikke et mal i sig selv, hvil-
ket er en kraenkelse af barnet og ogsé pa laengere
sigt kan bidrage til at zzndre den fzlles opfattelse

af mennesket og familien, Endvidere onsker Ra- .

det at bemearke, at sandsynhgheden for, at der
. efter den samlede behandling fodes et rask, le-
vende barn med samme veevstype som det syge
barn med den nuvarende teknik er ganske lille.«

Af bemarkningerne til lovforslaget fremgar,

at »Ud fra et samfundsmaessigt .synspunkt ber .

der lssgges vaegt pa ikke at rokke ved befolknin-
gens generelle tillid til, at man i det danske sund-
hedsveesen vil gare alt, hvad der er lovligt, mu-
ligt og forsvarligt for at redde et livstruende sygt
-barn i samrdd med foreldrene«. @nsket om at
gore alt vaegtes altsa tungere end geeldende lov
- _eller faglighed og er efter Lene Garsdals opfat-
telse et brud pd bioetikkonventionen. Samme

synspunkt fremferes af Center for Bioetik, Aai-
hus Universitet.

Nir der laves segsortering for atvelige lidelser
og siden for V&VSfOlhgehghed er det noget, der
ogsa hj&:lpel det nye ‘barn, mens aegsmtermg
udelukkende for vaevsforligelighed er udtlyk for
en handling, der alene tager udgangspunkt i en
syg soskende. Barnet bliver udelukkende et mid-

“del til sygdomsbehandlmg Det er séledes et

brud med-den menneskeopfattelse, at intet men-
neske mé veere et middel, men er sit eget formal.
Det har intet at gare med at det nye barn ikke vil
blive elsket.

Det er for staehgt at foraeldle med et sygt barn
vil klynge sig til et spinkelt-hab, men med de
sparsomme resultater pd verdensplan med denne
teknik, som svarene pa spergsmélene viser, er
det en fortvivlet situation at sztte foreldre i. .

Svaret pa spergsmal 12 er langtfra betryggen-
de. Det vil veere lovligt at anvende vaev fra et
aborteret foster til behandling af et sygt barn,
hvis blot der gives samtykke En situation, hvor
graviditet er opnéet og det syge barns tilstand
eventuelt forverres, vil kunne udszette foreeldre
for meget svare etiske valg

- Uanset om succesraten for behandlingsresul-

tater var betydelig bedre, har vi pélagt et sosken-
depar eén binding til hinanden, hvor den ene er

“skabt som middel til den andens helbredelse.

Folgerne heraf kan blive vidtreekkende og er i
hvert fald et afgerende brud med, hvad vi hidtil
har fundet acceptabelt. Som minimum fortjener
lovforslaget langt bedre tid til generel og grun- .

~dig dreftelse mellem mange faggrupper og al-

mindelige interesserede 1nedbo1gere Nu hastes

det hele igennem.

Et andet mindretal i udvalget‘ (DF) vil 1édeges-

re for sin stilling til lovforslaget ved 3. behand-

ling og vil redegore for sin st1111ng til aendrmgs—
forslaget ved 2. behandling, -

Tjodveldisflokkurin, Inuit Ataqatigiit og Si-
umut var pa tidspunktet for beteenkningens afgi-
velse ikke repraesenteret med medlemmer i ud-
valget og havde dermed ikke adgang til at kom-
me med indstillinger eller. politiske udtalelser i
betaenkningen.

En over51gt over Folketingets sammensaetning
er optrykt i betaenkningen.
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4. Andringsforslag med bemzrkninger

Andringsforslag

Af et mindretal (KD), tiltradt af et mindretal
~ (EL og Lene Garsdal (SF)):
Ti§2
1) Efter 1. pkt. indsettes som nyt punktum:

»Loven har kun gyldlghed til og med den 31‘
marts 2005.« ,

[Begraenset gyldlghed]

Bemarkninger

Andringsforslaget tilsigter at begrense an-
vendelsen af § 7, stk. 3, s preeimplantations-
diagnostik med henblik pé behandling af et barn

med livstruende sygdom kun kan finde sted til
og med den 31. marts 2005. Andringsforslaget
hindrer ikke ivaerksattelse af den enskede be-
handling til det syge barn, som er arsag til lov-
forslagets hurtige behandling i Folketinget. Dog
kan behandlingen kun anvendes i forelobig et r,
hvorefter der kan fremsettes et nyt lovforslag,
hvis man fortsat gnsker at anvende denne be-
handling. P4 dette tidspunkt vil man have haft
den nedvendige tid til at leese

heringsforslag igennem, stille spergsmél og fa

- en grundig debat i befolkningen. Der er desuden

kun ét kendt tilfaelde i verden, hvor det er lykke-

- des at helbrede et barn, der havde faet stamceller

fra en donorbaby. Folketinget er derfor bedst
tjent med, at der bliver tid til at se behandlings-
metoden bedre an.

Hans Andersen (V) Ester Larsen ( V) Preben Rudzengaard (V) Jorgen Wmther (V) nfmd

Birthe Skaarup (DF) fmd Anita Knakkergaard (DF) Else Theill Sorensen (KF).

Pia Christmas-Moller (KF) Tove Videbeek (KD) Jette Bergenholz Bautrup (S) Line Barfod (EL)

Lone Moller (S) René Skau Bjornsson (S) Sophie Heestorp Andersen (S) Lene Garsdal (SF)

Kamal Qureshi (SF) Naser Khader (RV)

Tjédveldisflokkurin, Inuit Ataqatigiit og Siumut havde ikke medlemmer i udvalget.

Folketingets sammensztning

Venstre, Danmarks Liberale Parti (V) 55%
Socialdemokratiet (S) 52
Dansk Folkeparti (DF) 22
Det Konservative Folkeparti (KF) 16
Socialistisk Folkeparti (SF) 12
Det Radikale Venstre (RV) 9

* Heraf 1 medlem valgt pa meeme‘

Enhedslisten (EL)

. Kristendemokraterne (KD)
Tjodveldisflokkurin (TF)
Inuit Ataqatigiit (IA).

Siumut (SIU)
Uden for folketingsgrupperne
(UFG)

O = == B
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" Bilag 1

Oversigt over bilag vedrorende L 188

Titel -
Spm. 1 om beskrivelse af det 1nternat10nale vavsregister, til mdenrlgs- og sundheds—
ministeren
Spm. 2 om redegerelse for, hvad faghge eksperter har anbefalet til 1ndenr1gs— og

_ sundhedsministeren

Spm. 3 om vurdering af barnets chance for helbredelse til indenrigs- og sundhedsmi-
nisteren

Spm 4 om beskrivelse af knoglemarvsudtagmng, herunder eventuelle smerter og
ulemper, til indenrigs- og sundhedsministeren »

. Heringssvar, fra indenrigs- og sundhedsministeren

Supplerende heringssvar, fra indenrigs- og sundhedsministeren
Supplerendé heringssvar, fra indenrigs- og sundhedsministeren
Supplerende heringssvar, fra indenrigs- og sundhedsininistefen ‘
Supplerende heringssvar, fra indenrigs- og sundhedsministeren
Supplerende heringssvar, fra indenrigs- og sundhedsministeren

- Supplerende heringssvar, fra indenrigs- og sundhedsministéren

Spm. 5 om eksempler pa, at det er lykkedes at helbrede et barn ved hjeelp af en »do-
norbaby« fodt pd baggrund af @gsortering og efterfalgende kunstig befrugtning, til
indenrigs- og sundhedsministeren

Spm. 6 om, hvilke medicinske og kirurgiske muligheder der findes for at behandle
aplastisk anzmi, til indenrigs- og sundhedsministeren

Spm. 7, om behandlingsmulighederne er udtemt for den dreng, der er omtalt i lovfor-
slagets bemerkninger, til indenrigs- og sundhedsministeren

Spm. 8 om, hvorvidt ministeren mener, der skal gives information til en »donorbaby«
om baggrunden for, at vedkommende er fadt, til indenrigs- og sundhedsministeren
Spm. 9 om, hvorvidt ministeren agter at sikre, at de kriterier, Det Etiske Rad foreslar,

vil blive lagt til grund i alle sager af denne karakter, til indenrigs- og sundhedsmini-
steren

- Spm. 10 om, i hvor mange tilflde det er lykkedes at behandle og helbrede bern, der

lider af livstruende sygdomme ved hjaelp af vev fra sgskende til 1ndenr1gs og sund-

hedsministeren

Spm. 11 om, hvad sandsynligheden er for, at det i et konkret tilfeelde kan lykkes at

. fode et barn med vavsforenelighed, til indenrigs- og sundhedsministeren

Spm. 12, om det er lovligt i tilfeelde af abort at anvende vasv fra det aborterede foster
til behandhng af et sygt barn, til indenrigs- og sundhedsministeren

Spm. 13 om, hvor gammelt et foster skal veere, for det behandlingsmeessigt er muhgt
at bruge dets vav til behandling af de navnte. livstruende sygdomme, til mdenrlgs-
og sundhedsm1mste1 en

Spm. 14 om, hvor mange sygdomstllfaelde og hv11ke typer af sygdomme Sundheds-
styrelsen forventes at skulle tage st1111ng til rligt, til indenrigs- og sundhedsministe-
ren :
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16
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Spm. 15, om det i sig selv er et argument at tillade segsortering udelukkende for vaevs-
forligelighed, til indenrigs- og sundhedsministeren :

Spm. 16 om kommentar til oplysning om, at det i 5-10 pet. af tilfeeldene ikke vil veere
muligt at heste celler fra navlestrengen, til indenrigs- og sundhedsministeren

Spm. 17 om, hvorvidt der er eksempler pa, at &gsortering udelukkende er foretaget
for at skabe vaevsforligelighed med et alvorligt sygt barn, uden at der foreligger arve-
lig sygdom, til indenrigs- og sundhedsministeren

Spm. 18 om, hvad helbredsprocenten er for bern med aplastlsk anaeml behandlet i
Danmark, til indenrigs- og sundhedsministeren

Spm. 19, om begrn med aplast1sk anzemi har ﬂget r1s1ko for nyresv1gt t11 indenrigs- og
sundhedsministeren

Spm. 20 om, hvorvidt nyretransplantation fra en V&vsforhgehg sesskende kunne blive
et muligt valg, til indenrigs- og sundhedsministeren

Spm. 21 om, hvilke belastninger det eksisterende syge barn og dets foraeldre kan bli-
ve udsat for i den lange tid, som behandhng og grav1d1tet varer, til mdenngs og sund-
hedsministeren

Spm. 22 om, hvilke typer sygdomme lovfor slaget forventer at gavne til indenrigs- og
sundhedsministeren :

Spm. 23 om, hvordan godkendelsesploceduren for behandllng i prak31s vil blive ud-
formet, il indenrigs- og sundhedsministeren

Spm 24 om, hvilken rolle det Vldenskabetlske komltesystem vil komme til at spille
i forhold til lovforslaget til indenrigs- og sundhedsministeren

Spm. 25 om, hvornar ministeren fik kendskab til Patrlcksagen til indenrigs- og sund-
hedsministeren

Spm. 26 om, hvor lang t1d forberedelsen af L 187 har veeret undervejs, til indenrigs-
og sundhedsministeren

Spm. 27 om, hvorvidt det er k01rekt at Patrlck hder af den samme sygdom som Silke,

til indenrigs- og sundhedsministeren

Spm. 28 om, hvorvidt ministeren er bekendt med at Sllke er helbredt ved medicinsk
behandling, til indenrigs- og sundhedsministeren

Spm. 29 om, hvorvidt medicinsk behandling er en mullghed for Patrlck til indenrigs-
og sundhedsministeren

- Spm. .30 om, hvorvidt det-vil veere n@dvendlgt at anvende mlkromsemmatlon forud

for preimplantationsdiagnostikken, til indenrigs- og sundhedsministeren

Spm. 31 om resultater af preeimplantationsdiagnostik, til indenrigs- og sundhedsml—
nisteren

Spm 32 om, hvorvidt det er korrekt, at PGD kun udfares pa forsegsbasis, til inden-
rigs-og sundhedsmlmstelen '

Spm. 33 om bioetikkonventionens artikel 18 til indenrigs- og sundhedsministeren
Spm. 34 om, hvorvidt udtagning af celler har konsekvense1 for fostelanleeggets ud-
vikling, til 1ndenr1gs— og sundhedsmlmsteren

Spm. 35 om ministerens overvejelser, hV1s det syge barn der, fQI’ donmbamet fodes,
til 1nden11gs og sundhedsministeren

Spm. 36 om konsekvenserne for familien, til 1ndenr1gs— 0g sundhedsm1n1steren
Spm. 37 om bekraeftelse af, at fagkundskaben vurderede forkert i i bade Silkes og Ja-~
sons tilflde, til indenrigs- og sundhedsministeren

Spm. 38 om bekreeftelse af, at der er tale om en eksperlmentel behandhngsfonn til

“ indenrigs- og sundhedsministeren -

Supplerende heringssvar, fra indenrigs- og sundhedsmmlstelen
Heringsnotat, fra indenrigs- og sundhedsministeren
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Svar pa spm. 1 om besknvelse af det 1nternat10nale vaevs1eglste1 ﬁa indentigs- og
sundhedsministeren '

- Svar pa spm.-2 om redegmelse for hvad faghge eksperter hal anbefalet fra inden-

rigs- og sundhedsministerén” -

Svar pd spm. 3 om Vuldenng af balnets chance f01 helbredelse ﬁa indenrigs-. og
sundhedsministeren .

‘Svar pé spm. 4 om beskrivelse af knoglemalvsudtagmng, herundel eventuelle smer-
ter og ulemper fra indenrigs- og sundhedsministeren -

- Svarpé spm. 5 om eksempler pa, at det er lykkedes at helbrede et barn ved hJaelp af

en »donorbaby« fadt pd baggrund af egsortering og efterfﬂlgende kunstlg befrugt-

" ning, fra indenrigs- og sundhedsministeren

Svar pa spm. § om, hvilke medicinske og k1111rg1ske muhghede1 der ﬁndes for at be-

. handle aplastlsk angmi, fra indenrigs- og sundhiedsministeren

Svar pa spm. 7, om behandlingsmulighederne er udtegmt for den d1eng, der er omtalt
i lovforslagets bemerkninger, fra indenrigs- og sundhedsministeren
‘Svar pa’'spm. 8 om, hvorvidt ministeren mener, der skal gives information til en »do-

" norbaby« om ‘baggrunden for, at. Vedkommende er fﬂd‘[ fra 1ndenr1gs~ og sundheds-

ministeren

Svar pa spm. 9 om, hvorvidt ministeren agter at sﬂqe at de k11tenel Det Etiske Réad
foreslér, vil blive lagt til grund ialle sager af denne kalakte1 fra 1ndenugs- og sund-
hedsministeren '

Svar pa spm. 10 om, i hvor mange tllfaelde det er lykkedes at behandle og helbrede

- bern, der lider af livstruende sygdomme ved hJ elp af vav ﬁa sgskende fra inden-

rigs- og sundhedsministeren

Svarpé spm. 11 om, hvad sandsynhgheden er for atdetiet konkret tllfaelde kan lyk-
kes at fode et barn med vaevsforenelighed, fra indenrigs- og sundhedsministeren
Svar pd spm. 12; om det er lovligt i tilfzlde afaboit at anvende vav fra det abor terede
foster til behandling af et sygt barn, fra indenrigs- og sundhedsministeren

Svar-pé spm:. 13-oim, hvor’ gammelt”et foster skal veere, for det behandlingsmaessigt er

~ muligt at bruge dets veaev til behandling af de naevnte hvstluende sygdomme fra in-

denrlgs og sundhedsministeren -

Svar pa spm. 14 om, hvor'mange sygdomstllfaelde og hV11ke typer af sygdomme
Sundhedsstyrelsen forventes at skulle tage stilling; t11 arligt, fra indenrigs- og sund-
hedsministeren

Svar pa spm. 15, om det i s1g selv er et ar, gument at t1llade aegsmtenng udelukkende

-for vaevsfoﬂlgehghed fra 1nden11gs og sundhedsministeren .
. Svar pa.spm..16 om kommentar til oplysning om, at det i 5- 10 pct af tilfeeldene ikke
~ vil vaere muligt at hﬂste celler fra navlestlengen, fra: mdenngs og sundhedsministe-

ren .
-Svar pa spm 17 om hv01V1dt der er eksempler pa at aegsmtenng udelukkende er
foretaget for at skabe vaevsforhgehghed med et alvorligt sygt barn, uden at der fore-

~ligger arvehg sygdom, fra indenrigs- og sundhedsministeren

Svar p& spm. 18 om, hvad helbredsprocenten er for bern med apléstlsk anzmi be-
handlet i Danmark, fra indenrigs- og sundhedsministeren

Svar pa spm. 19, om bern med aplastisk ansemi ha1 oget 11s1ko for nylesv1gt ﬁa in-

denri igs- og sundhedsnnmstewn

Svar pd spm. 20 om, ‘hvorvidt 11y1etransplantat1on fra en Vaevsfmhgehg s;askende
~ kunne blive et muhgt valg, fra indenrigs- og sundhedsmlmstelen )

Svar pa spm. 21 om, hvilke belastninger det eksisterende syge barn og dets forzldre
kan blive udsat for i den lange tid, som behandling og graviditet varer, fra 111de1111gs—
og sundhedsministeren ’
Svar pa spm. 22 om, hvilke typer sygdomme lovforslaget forventer at gavne, fra in-
denrigs- og 9undhedsmmlstex en
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Svar pé spm. 23 om, hvordan godkendelsesproceduren for. behandhng i praksis V11
blive udformet, fra indenrigs- og sundhedsministeren

Svar p& spm. 24 om, hvilken rolle det videnskabetiske komitésystem vil komme til at
spille i forhold til lovforslaget, fra indenrigs- og sundhedsministeren

Svar pa spm. 25 om, hvornér ministeren fik kendskab til Patrlcksagen fra indenrigs-
og sundhedsministeren ‘

‘Svar pé spm. 26 om, hvor lang tid forberedelsen af L 187 har vaeret undervejs fra in-

denrlgs- og sundhedsministeren

Svar pa spm. 27 om, hvorvidt det er korrekt at Patrlck lider af den samme sygdom
som Silke, fra indenrigs- og sundhedsministeren sundhedsministeren

Svar pa spm. 28 om, hvorvidt ministeren er bekendt med, at Silke et helbredt ved me-
dicinsk behandling, fra indenrigs- og sundhedsministeren .

Svar p& spm. 29 om, hvorvidt medicinsk behandling er en muhghed for Patrlck fra
1ndenr1gs— og sundhedsministeren

Svar pé spm. 30 om, hvorvidt det vil veere nfadvendlgt at anvende mikroinsemination

_ forud for preimplantationsdiagnostikken, fra indenrigs- og sundhedsministeren

Svar pa spm. 31 om resultater af preeimplantationsdiagnostik, fra indenrigs- og sund-
hedsministeren

‘Svar pa spm. 32 om, hvorvidt det er korrekt, at PGD kun udfores pa forsegsbasis, fra

111denr1gs- og sundhedsministeren

Svar pa spm. 33 om bloetlkkonvent1onens artikel 18, fra 1ndenr1gs- og sundhedsmi-
nisteren

Svar pa spm. 34 om, hvorvidt udtagning af celler har konsekvenser for fosteranleg-
gets udv1k11ng, fra indenrigs- og sundhedsministeren

Svar pa spm. 35 om ministerens overvejelser, hvis det syge barn der, for donorbarnet

fodes, fra indenrigs- og sundhedsministeren

Svar pé spm. 36 om konsekvenserne for familien, fra indenrigs- og sundhedsmmlste-
ren

Svar pa spm. 37 om bekreftelse af, at fagkundskaben vurderede forkert i bade Silkes
og Jasons tilfelde, fra indenrigs- og sundhedsministeren

Svar pa spm. 38 om bekrafielse af, at der er tale om en eksperlmentel behandhngs-
form, fra indenrigs- og sundhedsministeren

1. udkast til betzenkning ' : '

Spm. 39 om, hvorvidt det vil veere lovligt ifelge lovforslaget at udvinde knoglestam-
celler fra fosterstamceller, til indenrigs- og sundhedsministeren

Spm. 40 om opfelgning pa spergsmal 1 vedrerende antallet af nye donorer med me-
get sjeeldne veevstyper, til 1ndenr1gs- og sundhedsministeren

Spm 41 om opfelgning p spergsmél 4 vedrerende behovet for supplerende udtag-
ning af stamceller fra soskende, til indenrigs- og sundhedsministeren

Spm. 42 om information fra psykologisk sagkundskab vedrerende de mulige psyko-
logiske implikationer for et donorbarn, til indenrigs- og sundhedsministeren »
Spm. 43 om fortilfelde, hvor man har lovgivet om behandling pé et sd lille erfarings-
grundlag, til indenrigs- og sundhedsministeren -
2. udkast til beteenkning

Svar pé spm. 39 om, hvorvidt det vil veere lovligt ifelge lovforslaget at udvinde
knoglestamceller fra fosterstamceller, fra indenrigs- og sundhedsministeren

Svar pa spm. 40 om opfelgning pa spergsmal 1 vedrerende antallet af nye donorer
med meget sjeldne veevstyper, fra indenrigs- og sundhedsmlnlsteren
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Svar pd spm. 41 om opfelgning pa spergsmél 4 vedrerende behovet for supplerende *
udtagning af stamceller fra spskende, fra indentigs- og sundhedsministeren

Svar pd spm. 43 om fortilfeelde, hvor man har lovgivet om behandling pa et s3 lille
erfaringsgrundlag, fra indenrigs- og sundhedsministeren

* Svar pd spm. 42 om information fra psykologisk sagkundskab vedrerende de mulige

psykologiske implikationer for-et donorbarn, fra indenrigs- og sundhedsministeren

Spm. 44 om, hvorvidt ministeren senest i folketingsdret 2006-07 vil oplyse om status.
over og erfaringer med anvendelse af prazimplantationsdiagnostik i de af lovforslaget
omfattende behandlinger, til indenrigs- og sundhedsmmlsteren

3. udkast til beteenkning

Svar pd spm. 44 om, hvorvidt ministeren senest i folketingséret 2006-07 vil oplyse

‘om status over og erfaringer med anvendelse af p1aelmplantatlonsdlagnostlk ide af

lovforslaget omfattende behandlinger, fra 1ndenr1gs- og sundhedsministeren

Spm. 45 om opfoelgning pa spergsmal 42 vedrerende mulige psykologlske implikati-

oner for et donorbarn, til indenrigs- og sundhedsministeren

Spm. 46 om komimentar til debatindleegget >>Egsorter1ng er en fa111g udvikling« fra

Politiken 26/3-04, til indenrigs- og sundhedsministeren , :
Spm. 47 om oplysningsindsats blandt etniske grupper med henbhk pé at fa flere

knoglemarvsdonorer fra disse grupper, til indenrigs- og sundhedsministeren

Spm. 48 om opfolgning pd spergsmal 13, om vaev fra et levende foster under 12. uge

kan anvendes, til indenrigs- og sundhedsm‘inisteren

155 Udvalgenes betenkninger m.m. (undt. finans- og tilleegsbev.lovforslag)
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Bilag til bet. o. lovf. vedr. kunstig befrugtning m.v..

Bilag 2

Nogle af udvalgets spergsmil til indenrigs- og sundhedsministereﬁ 0g 'dennes sVar herpa

Sporgsméal 9, 1,(-)’ 12,13 og 44 og indenrigs- og
suridhedsministerens svar herpé er optrykt efter
onske fra S, KF og Lene Garsdal (SF).

Sporgsmdl 9:
Agter ministeren at sikre, at de kriterier, Det
Etiske Rad foreslar anvendt i forbindelse med

Sundhedsstyrelsens konkrete vurderinger af, om -
der skal tillades aegsortering eller -ej, vil blive -
. Svar:

lagt til grund i alle sager af denne karakter?

Svar:

Af bemeerkningerne til lovforslaget fremgér
de kriterier, der skal danne grundlag for Sund-
hedsstyrelsens godkendelse af behandlingsme-
toden. Disse kriterier vil blive fastsat i form af en
bekendtgerelse. Der er overensstemmelse med
de kriterier, Det Etiske Rad har opstillet, bortset
fra kravet om arvelig sygdom.

Sporgsmal 10:

Ministeren bedes redegere for, i hvor mange
tilfeelde det er lykkedes at behandle og helbrede
bern, der lider af livstruende sygdomme, der kan

behandles med veevstransplantation, ved hjeelp

af vaev fra seskende, der er fodt nathengigt af
det syge barn.

Svar:
Jeg har indhentet en udtalelse fra Sundheds-
styrelsen, som oplyser:
»Stamcelletransplantation i et erfarent og hejt

specialiseret leegeligt regi er en af de bedst doku-
menterede og effektive behandlinger af livstru-

ende (ikke-infektigse) sygdomme. Transplanta- .

tion mellem soskende er ikke undtagelsen, men
snarere reglen. Der er over tredive ars internati-
onale erfaringer, og der er gennemfort mindst
30.000 seskendetransplantationer p& verdens-
plan. 11971 var man pd Rigshospitalet blandt de
farste i verden, der anvendte denne behandling.
Herhjemme er der udfert skensvis 150 spsken-
detransplantationer mellem bern. Godt halvde-
len har varet langtidsoverlevende (heri medreg-

net de maligne sygdomme (leukzemier) med den
darligste prognose).«-

Jeg kan henholde mig til dette

Sporgsmdl 12:
Ministeren bedes oplyse, om det er lovligt i til-
fzelde af abort at anvende vav fra det aborterede

foster til behandh_ng af et sygt barn.

Dette vil vare lovligt, sifremt der bhver givet

. samtykke. Sundhedsstyrelsen har oplyst, at

stamceller fra fostre ikke er anvendt ved trans-
plantatmnsbehandlmg. ‘

Sporgsmdl 13:

Ministeren bedes oplyse, hvor gammelt et fo-
ster skal veare, for det behandlingsmassigt er
muligt at bruge dets vev til behandling af de
naevnte livstruende sygdomme.

Svar:

Jeg har indhentet en udtalelse fra Sundheds-
styrelsen, som oplyset:

»Transplantation med knoglemarv fra fostre
maétte fra et teoretisk synspunkt formentligt for-
udszette mindst en fostervaegt pa 1 kilo. Men hvis
fostret lever, er indgreb udelukket. Og hvis fo-
stret er dedt (med den latenstid, der herefter krae-
ves for at kvitteres), kan vevet nappe anven-
des.«

Jeg kan henholde mig til dette.

Sporgsmal 44:

Vil ministeren senest i folketingssamlingen
2006-07 over for Folketinget oplyse om status
over og erfaringer med anvendelse af preim-
plantationsdiagnostik i de af lovforslaget omfat-
tede konkrete behandlinger ved blandt andet at
oplyse om antal tilfeelde, hvor behandlingen er
anvendt, og resultaterne heraf?

Svar:
Ja



