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Bet. o. lovf. vedr. Det Etiske Rad

Til lovforslag nr. L 208. Beteenkning afgivet af Sundhedsudvalget den 12. maj 2004

Beteenkning

over

Forslag til lov om Det Etiske Rad

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

1. Andringsforslag

Der er af indenrigs- og sundhedsministeren
stillet 1 @ndringsforslag til lovforslaget.

2. Udvalgsarbejdet -

Lovforslaget blev fremsat den 31. marts 2004
og var til 1. behandling den 21. april 2004. Lov-
forslaget blev efter 1. behandling henvist til be-
handling i Sundhedsudvalget.

Maoder
Udvalget har behandlet lovforslaget i 2 meder.

Horing

Et udkast til lovforslaget har inden fremseaettel-
sen veeret sendt i hering, og indenrigs- og sund-
hedsministeren sendte den 30. januar 2004 dette
udkast til udvalget, jf. alm. del — bilag 347. Den
31. marts 2004 og den 16. april 2004 sendte in-
denrigs- og sundhedsministeren de indkomne
heringssvar samt et notat herom til udvalget.

Skriftlige henvendelser
Udvalget har i forbindelse med udvalgsarbej-
det modtaget skriftlige henvendelser fra Bio-
TIK-Falgegruppen og Det Etiske Réd.
Indenrigs- og sundhedsministeren har over for
udvalget kommenteret de skriftlige henvendel-
ser til udvalget.

Sporgsmal

Udvalget har stillet 12 spergsmal til indenrigs-
og sundhedsministeren til skriftlig besvarelse,
som denne har besvaret. Nogle af udvalgets

sporgsmal til indenrigs- og sundhedsministeren
og dennes svar herpd er optrykt som bilag 2 til
betenkningen.

3. Indstillinger og politiske bemaei*khinger

Et flertal i udvalget (S, V, DF, KF og SF) ind-
stiller lovforslaget til vedtagelse med det af mi-
nisteren stillede sndringsforslag.

Socialdemokratiets medlemmer af udvalget
finder det vigtigt, at sammenlzgningen af Det
Etiske Rad, BioTIK og BIOSAM sker uden tab
af viden og kompetencer, da der er tale om spe-
cialiserede kompetenceomrader, som det tager
tid at bygge op igen. Socialdemokratiet gnsker,
at Det Etiske Rédd skal have gennemslagskraft og
veere katalysator for etiske overvejelser i hele
samfundet.

Socialdemokratiet har noteret sig, at inden-
rigs- og sundhedsministeren i flere svar tilken-
degiver, at regeringen finder, at en bevilling pa
6,8 mio. kr. kan dakke sivel radets tidligere op-
gaver og funktioner som de nye forpligtelser.
Socialdemokratiet er imidlertid ikke bievet over-
bevist om, at den foresléede driftsbevilling er til-
straekkelig til at sikre rddets arbejde over for Fol-
ketinget, regeringen og offentligheden eller til at
udvide radets sekretariat med 4-5 ansatte, og til
at radet kan udsende sine rapporter pa dansk og
engelsk og deltage i internationale konferencer
m.v. '

Socialdemokratiet finder det beklageligt, at

det ikke ser ud til, at regeringen vil tilgodese ra-
det med forskningsmidler
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Socialdemokratiet vil derfor fortsat naje folge
rédets virksomhed og gkonomiske situation.

Dansk Folkepartis medlemmer af udvalget er
positive over for lovforslaget og glaeder sig over,
at § 1, som Dansk Folkeparti patalte ved 1. be-
handling af lovforslaget, er blevet endret. Op-
rettelsen af dette nye Etiske Rad skal ses pa bag-
grund af regeringens enske om at sanere rdd og
naevn.

Det Etiske Rad og BioTIK lagges ind under
det nye rad, og BIOSAM nedlaegges. Dansk Fol-
keparti bemeerker, at dette medferer en gkono-
misk besparelse, hvilket selvfolgelig er positivt,
hvis det er muligt. Vi gnsker dog fortsat at beva-
re kvaliteten i det arbejde, det nye Etiske Rad far
ogsé med de nye tiltag. Dansk Folkeparti vil der-
for i forbindelse med finanslovforslaget for 2005
have klarlagt, hvilket belob- der vil veere ngdven-
digt for dette.

Rédet har pligt til at falge udviklingen pa det
bio- og genteknologiske omrade. Radet afgiver
udtalelser eller redegerelser om de almene og
principielle etiske spergsmal, som er knyttet til
forskning i og anvendelse af bio- og genteknolo-
gi inden for visse omréder. Radet er forpligtet til
pa eget initiativ at varetage informations og de-
batskabende aktiviteter. Radets virke er etiske
sporgsmal, der knytter sig til forskning i og an-
vendelse af bio- og genteknologier, der bererer
mennesker, natur, milje og fadevarer, endvidere
etiske spargsmal, der knytter sig til sundhedsvee-
senet, samt den biologiske-medicinske forsk-
ning vedrgrende mennesker. Endvidere kan
neavnes forplantningsteknologi og fosterdiagno-
stik samt brug af befrugtede menneskelige &g og
natur- og miljgomradet, herunder bearedygtig
udvikling — et svert tilgeengeligt, men vigtigt
omréde bade for befolkningen og for Folketin-
gets medlemmer, men iseer vigtigt for fremtiden
og for de beslutninger, der skal treffes.

Det er derfor vigtigt for Dansk Folkeparti, at
Det Etiske Rad er vathengigt af anden indtje-
ning, der eventuelt kan pav1rke Radets afgerel-
ser ubevidst.

SF’s medlemmer af udvalget finder det posi-
tivt, at det nye Etiske R4d kommer til at dekke
etisk rddgivning i forbindelse med forskning i og
anvendelse af bio- og genteknologier ikke kun til
mennesker, men ogsa til natur, milje og fedeva-
rer. De etiske aspekter i de nye omrader har ikke
hidtil veeret fast forankrede. SF finder det posi-

tivt, at Radet fortsat skal veere bade radgivende
og debatskabende, og stetter, at Det Dyreetiske
Rad bevares med de opgaver, der er knyttet her-
til.

SF anerkender, at ministeren har foreget det
nye rads budget med 1,5 mio. kr., men er fortsat
1tvivl om, om det gkonomiske raderum vil vare
tilstraekkeligt til bdde de mange nye opgaver og
driften af radet. Ved udleb af de midlertidige be-
villinger til BIOSAM og BioTIK bliver der, som

“det fremgér af svarene pa spergsmél 7 og spergs-

mal 12, i fremtiden veesentlig feerre midler til ra-
dighed béde til drift og lenudgifter.

SF beklager, at det nye Etiske R&d far.sa snaev-
re gkonomiske rammer, at rddet vil fa svaert ved
at leve op til de forventninger, der stilles, ogsd i
relation til de nye opgaver, som bliver en del af
radets arbejde.

Et mindretal i udvalget RV) 1ndst111er lovfor-
slaget til vedtagelse ucendret. Mindretallet vil
stemme imod det af ministeren stillede @n-
dringsforslag.

Et andet mindretal i udvalget (EL) indstiller
lovforslaget til forkastelse ved 3. behandling.
Mindretallet vil stemme imod det af ministeren
stillede @ndringsforslag.

Et tredje mindretal (KD) indstiller lovforsla-
get til vedtagelse. Mindretallet vil ved 2. be-
handling stemme hverken for eller imod det stil-
lede endringsforslag,

Kristendemokraterne opfatter ikke lovforsla-
get som direkte ngdvendigt, men Det Etiske Rad
har gjort sit arbejde godt, og derfor far det nu til-
delt nye sager pa det etiske omrade. Mange af -
grundprincipperne i den nuvarende lov om Det

-Etiske Rad viderefores, f.eks. at Det Etiske Rad

skal radgive Folketinget og ministrene og felge .
udviklingen, afgive udtalelser og have selvsten-
dig initiativret, ligesom det er forpligtet til at va-
retage informations- og debatskabende aktivite-
ter osv. Vedregrende skonomien for Det Etiske
Rad fremover gleeder det Kristendemokraterne,
at ministeren har lyttet til Det Etiske R&ds hen-
vendelse om, at Det Etiske Rad umuligt ville
kunne pétage sig alle de nye omrader med de be-
graensede midler, der i begyndelsen var sat af. Vi
skal veere sikre pd, at det haenger sammen, og at
Det Etiske Rad virkelig bliver styrket i en situa-
tion, hvor vi har mere brug for det end nogen sin-
de, og i trad med alle de nye opgaver, der bliver
lagt pé radet.
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Et af de allervigtigste punkter for Kristende-
mokraterne i forbindelse med &ndringen af lo-
ven om Det Etiske Rad er, at der i loven helt klart
praeciseres noget om livets begyndelse, det vil si-
ge, hvornar det menneskelige liv tager sin be-
gyndelse. Denne seetning i § 1 var udgéet i mini-
sterens forste udkast til @ndring af loven, men i
det endelige lovforslag stér der, at Det Etiske
R4d i sit virke skal arbejde ud fra respekt for
menneskets og kommende generationers integri-
tet og vaerdighed samt respekt for naturen og
miljoet, :

I bemzerkningerne til § 1, star der: »I integritet
indgir sd vel fysisk som psykisk ukrenkelig-
hed«, og endvidere: Respekten for menneskets
integritet og vaerdighed omfatter ogsi det men-
neskelige livs forste faser, herunder befrugtede
menneskelige g og fosteranlaeg.« Og til sidst
star der, at befrugtede menneskelige ag og fo-
steranlaeg ogsa efier lovforslaget betragtes som
menneskeligt liv.

Kristendemokraterne har den forstaelse af mi-
nisterens andringsforslag om »respekt for men-
neskets integritet og verdighed, at livet tager
sin begyndelse ved befrugtningen. Partiet undla-
der at stemme for eller imod sndringsforslaget
pa grund af usikkerheden om, hvordan andre
matte fortolke bestemmelsen

Tjédveldisflokkurin, Inuit Ataqat1g11t 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 ellel politiske udtalelser i
betaenkningen.

En oversigt over Folketingets sammensaetnmg
er optrykt i beteenkningen. :

4. /Endrmgsforslag med bemzerknmger

}Endrlngsforslag

Af indenrigs- og sundhedsministeren, tiltradt af
et flertal (S, V, DF, KF og SF):
| Til § 1

1) I stk. 1 indseettes som 3. pkt.:

»Respekt for menneskets integritet og veerdig-
hed omfatter ogsa det menneskelige livs farste
faser, herunder befrugtede menneskelige g og
fosteranlag, Respekt. for naturen og miljoet hvi-

ler pd den forudsatning, at naturen og miljoet
har veerdi i sig selv.« '

[Pracisering af lovens fofmé’ll]
Bemarkninger

Til nr. 1

ZAndringsforslaget har til formal direkte i 10\/7
forslagets tekst — i overensstemmelse med lov-
forslagets bemzrkninger — at preecisere forsla-
gets forméalsbestemmelse. Herved tydeliggores
det dels, at befrugtede menneskelige ag og fo-
steranlaeg betragtes som mehn‘eskéligt liv, og
dels, at naturen og miljeet har veerdi i sig selv og
derfor skal behandles med respekt

Hans Andersen (V) Ester Larsén (V) Preben Rudiengaard (V) Jorgen Winther (V) nfmd.

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

Pia Christmas-Moller (KF) Tove Videbcek (KD) Jette Bergenholz Bautrup (S) - ‘

- Lars Kramer Mikkelsen (S) Lone Mgllér (S) René Skq'u Bjornsson (S) Karen J. Klint S)

Lene Garsdal (SF) Line Barfod (EL) Naser Khader (RV)

' Tjédveldisflokkurin, Inuit Ataqatigiit og Siumut havde ikke fnedle_mr'ner"ivudvalget; -
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Folketingets sammensaetning

Venstre, Danmarks Liberale Parti (V) 55% Enhedslisten (EL) 4
Socialdemokratiet (S) 52 Kristendemokraterne (KD) 4
Dansk Folkeparti (DF) 22 Tjédveldisflokkurin (TF) 1
Det Konservative Folkeparti (KF) 16 Inuit Ataqatigiit (IA) 1
Socialistisk Folkeparti (SF) 12 Siumut (SIU) 1

2

Det Radikale Venstre (RV). 9 + Uden for folketingsgrupperne (UFG)

* Heraf 1 medlem valgt pd Feergerne
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Bilag til bet. o. lovf. vedr. Det Etiske Rad

Bilagsnr.

AN W

[clN|

10

11

12

Bilag 1

Oversigt over bilag vedrerende L 208

Titel

Heringssvar og heringsnotat, fra indenrigs- og sundhedsministeren

Supplerende heringssvar, fra indenrigs- og sundhedsministeren

Udkast til tidsplan for udvalgets behandling af lovforslaget

Tidsplan for udvalgets behandling af lovforslaget

Henvendelse af 26/3-04 fra BioTIK-Fglgegruppen

Spm. 1 om kommentar til henvendelse af 26/3-04 fra BioTIK-Felgegruppen, til in-
denrigs- og sundhedsministeren

Henvendelse af 19/4-04 fra Det Etiske Rad

Spm. 2 om kommentar til henvendelse af 19/4-04 fra Det Etiske Rad, til indenrigs-
og sundhedsministeren

Spm. 3 om bevilgede midler til BioTIK-projektet, til indenrigs- og sundhedsministe-
ren

Spm. 4 om EU-regler og international regulering, til indenrigs- og sundhedsministe-
ren

Spm. 5 om forklaring af begreberne mangfoldighed og baredygtig udvikling, til in-
denrigs- og sundhedsministeren

Spm. 6, om sammenlagningen medferer behov for sterre lejemal, til indenrigs- og
sundhedsministeren

Spm. 7 om, hvorvidt der tilfores driftsmidler svarende til det samlede beleb for drif-
ten i Det Etiske R&d, BIOSAM og BioTIK, til indenrigs- og sundhedsministeren
Spm. 8 om udgivelse af rdets rapporter, til indenrigs- og sundhedsministeren

Spm. 9 om deltagelse i internationalt samarbejde p forskningsomrédet, til indenrigs-
og sundhedsministeren

Spm. 10 om brugerbetalt arbejde, til indenrigs- og sundhedsministeren

Spm. 11 om frigivelse af midler fra den sékaldte »forskningsreserve, til indenrigs-
og sundhedsministeren

Spm. 12 om oversigt over bevilgede og forbrugte beleb til henholdsvis BIOSAM,
BIOTIK og Det Etiske Rad fordelt p4 2001, 2002 og 2003, til indenrigs- og sundheds-
ministeren

Svar pa spm. 1 om kommentar til henvendelse af 26/3-04 fra BioTIK-Felgegruppen,
fra indenrigs- og sundhedsministeren

Svar pa spm. 2 om kommentar til henvendelse af 19/4-04 fra Det Etiske Rad, fra in-
denrigs- og sundhedsministeren

Svar pa spm. 3 om bevilgede midler til BioTIK-projektet, fra indenrigs- og sundheds-
ministeren

Svar p& spm. 4 om EU-regler og international regulering, fra indenrigs- og sundheds-
ministeren

Svar pa spm. 5 om forklaring af begreberne mangfoldighed og beeredygtig udvikling,
fra indenrigs- og sundhedsministeren

Svar pa spm. 6, om sammenlagningen medferer behov for sterre lejemal, fra inden-

- rigs- og sundhedsministeren
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Bilagsnr.

13
14
15

Bilag til bet. o. lovf. vedr. Det Etiske Rad

Titel

Svar pa spm. 7 om, hvorvidt der tilfares driftsmidler svarende til det samlede beleb
for driften i Det Etiske Réd, BIOSAM og BioTIK, fra indenrigs- og sundhedsmini-
steren

Svar pa spm. 8 om udgivelse af radets rapporter, fra indenrigs- og sundhedsministe-

‘ren

Svar pa spm. 9 om deltagelse i internationalt samarbejde pa forskningsomradet, fra
1ndenr1gs og sundhedsministeren

Svar pa spm. 10 om brugerbetalt arbejde, fra 1ndenr1gs og sundhedsministeren
Svar pé spm. 11 om frigivelse af midler fra den sékaldte »forskningsreserve«, fra in-
denngs— og sundhedsministeren

Svar pé spm. 12 om oversigt over bevilgede og forbrugte belab til henholdsvis BIO-
SAMiosam, BioTIK og Det Etiske Rad fordelt pa 2001, 2002 og 2003, fra indenrigs-
og sundhedsministeren

1. udkast til beteenkning

2. udkast til beteenkning

Kopi af svar pd spm. nr. S 2083, om ministeren mener, at det nu skal veere i orden
ikke at betragte befrugtede &g og fosteranlaeg som menneskeligt liv, fra indenrigs- og
sundhedsministeren

221 Udvalgenes betaenkninger m.m. (undt. finans- og tillegsbev.lovforslag)
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Bilag til bet. o. lovf. vedr. Det Etiske Rad

Bilag 2

Nogle af udvalgets sporgsmal til indenrigs- og sundhedsministeren og dennes svar herpi

Spergsmalene og indenrigs- og sundhedsmini-
sterens svar herpd er optrykt efter enske fra S.

Sporgsmal 3:

Ministeren bedes oplyse, hvordan det skal for-
stds, ndr der i bemarkningerne star, at de bevil-
ligede midler til BioTIK-projektet skal bruges
som planlagt, og at ekonomi- og erhvervsmini-
steren efter evalueringen skal beslutte om, og
hvilke dele af BioTIK, der skal viderefores, i
hvilket regi samt med hvilke midler.

Svar:

BioTIK-projektet under @konomi- og Er-
hvervsministeriet lober over 4 ar, fra 1. januar
2001 til 31. décember 2004. Der er tale om et
projekt, der er et led i erhvervsstrategien.dk 21.
Flere af de delprojekter, som det samlede Bio-
TIK-projekt indeholder, har da ogsé karakter af
erhvervsfremme uden at indeholde biogtiske
problemstillinger.

Da Det Etiske Rad ikke skal beskeaftige sig
med erhvervsstrategi eller erthvervsfremme, er
det ikke givet, at de dele af BioTIK-projektet,
som gkonomi- og erhvervsministeren pa bag-
grund af evalueringen beslutter at viderefere,
skal viderefares i Det Etiske Réds regi.

Dette er udtrykt sdledes i bemarkningerne, at
gkonomi- og erhvervsministeren efter evaluerin-
gen skal beslutte, i hvilket regi de pagaldende
dele af BioTIK-projektet skal fortsactte.

Udgangspunktet for Indenrigs- og Sundheds-
ministeriet er, at Det Etiske Rad kun skal be-
skeeftige sig med etiske problemstillinger.

Da det ikke tilkommer Indenrigs- og Sund-
hedsministeriet at udtale sig om, hvilke dele af
BioTIK-projektet der skal viderefores, for den
omtalte evaluering har fundet sted, er der ikke i
Det Etiske Réds bevillingsramme pa 6,8 mio. kr.
optaget midler hertil. Nar @konomi- og Er-
hvervsministeriet tilkendegiver, hvilke dele der
eventuelt skal viderefares i Det Etiske Réds regi,
forudseetter lovforslaget, at der optages forhand-
ling herom mellem Indenrigs- og Sundhedsmini-

steriet og @konomi- og Erhvervsministeriet. Un-
der disse forhandlinger skal det afklares, om de
pégeeldende aktiviteter vedrerer etiske problem-
stillinger, som det vil veaere naturligt at placere i
Det Etiske Réd og om, hvilke midler (med hvil-
ke midler) @konomi- og Erhvervsministeriet vil
overfere til Det Etiske Réds budget for at lose
disse opgaver.

Sporgsmal 6:
Ministeren bedes oplyse, hvorvidt sammen-

" leegning til Det Etiske Rad i praksis indebaerer

behov for andet/sterre lejemal, og i givet fald, er
der s3 afsat nye driftsmidler hertil?

Svar:

Det er skennet, at den udvidelse af Det Etiske
RAds sekretariat med 4 - 5 ansatte, som lovfor-
slaget indebzrer, kan ske ved at leje sig ind i
supplerende lokaler pa radets nuveerende adresse
Ravnsborggade 2-4, 2200 Kebehavn N.

Der er efter min opfattelse afsat tilstraekkelige
driftsmidler hertil inden for lovforslagets budge-
tramme pa 6,8 mio. kr.

Sporgsmadl 7:

Kan ministeren bekrefte, at Det Etiske Rad
ikke tilferes driftsmidler, der svarer til det sam-
lede belpb for driften i Etisk Rad, BIOSAM og
BIOTIK? Hvor stor er forskellen pa henholdsvis
den samlede lonside og anden drift fra de 3 bud-
getomrader i dag og til nyt feelles budget?

Svar:

Sével Biosam' som BioTIK er midlertidige
projekter og en permanentgorelse af disse har al-
drig veeret pa tale.

Biosam udlgber pr. 30. juni 2004 og BioTIK
udlgber pr. 31. december 2004.

Det Etiske R&d etableres som et permanent
rad.

Det er problematisk at sammenligne midlerti-
dige foranstaltninger med permanente tiltag.
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De samlede lgnmidler i-dag (2004) til Biosam -

(0,8 mio. kr.), BioTIK (2,4 mio. kr.) og Det Eti-
ske R&d (2,3 mio. kr.) udger i alt 5,5 mio. kr.

Det Etiske ‘Rads lgnmidler efter lovf01s1aget
(2005) udger 3,8 mio. kt.

Andre driftsudgifter i dag (2004) til'Biosam' ..
(0,8 mio. kr.), BioTIK (6,1 mio. kr.) og Det Eti-

ske Rad (2,1 mio. kr.) udger i alt 9,0 mio. kr.

Det Etiske Rads andre drlftsudglfte efter lov— '

forslaget (2005) udger 3,0 mio k. !

mal 12.

Sporgsmal 9: .

Finder ministeren det i overensstemmelse med
Danmarks deltagelse i internationalt samarbejde
pa forskningsomrédet m.v., hvis Det Etiske Rad
ikke har tilstreekkelige driftsmidler til -

— overszttelse af rapporter (helt eller delv1s) til
f.eks. engelsk v
— deltagelse for enkelte radsmedlemmer og se-

kretariatsansatte. .i, 1nternat10nale/europanskev

fellesmoder om etik pa radets kompetence-
omréade i

Svar:

Det er min opfattelse at der 1nden for lovfor—
slagets budgetramme pé 6,8 mio. kr. er tilveje-
bragt muhghed for, at Det Etlske Rad kan udsen-
de rapporter i trykt form, og 1 forn@dent omfang
oversztte rapporter til f.eks. engelsk og deltage i
mternatlonale/europae1ske m;ader om etlk pa 1a-
dets kompetenceomrade "

Uyt
Der henvises i 0vr1gt til besvarelsen af sp;args-_

Det er Det Etiske Rad, der selv-ma prioritere
rédets forskellige aktiviteter inden for budge-
trammen.

" Sporgsmal 10:

I hyilket omfang forudsaetter ministeren, at
Det Etlske R&d skal patage sig brugerbetalt ar-
bejde for andre for at have rad til egne baswud—
gifter?

‘ Det er min opfattelse, at. Det Etlske Rad inden
for lovforslagets budgetramme pa 6,8 mio. kr.

“selv kan afholde sine -basisudgifter.

Sporgsmal 1 ]

Vil ministeren veere posmv over for, at midler
fra den sakaldte »forskmngsreserve« 12005/ kan
frigives til drift i Det Etiske Rad?"

Svar

Mmlstenet for: Vldenskab Teknologl og Ud-
v1k11ng har til spergsmalet oplyst at forsknings-
reserven ef tilteenkt atsikre stabilitet'i'de statsli-
ge forskningsbevillinger, ‘skal understotte réfor-
merne af universiteterne, sektorforskningen og
forskningsrddssystemet og anvendes til nye ini-
tiativer, der kan styrke det‘danske vidensystem.

Midlerne skal séledes anvendes til nye initiati-
ver vedrerende forskning og innovation. Det Etl—
ske Rads v1rksomhed Kan éfter Vldenskabsmml—
stenets opfattelse 1kke omfattes helaf ‘



