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Lovforslag nr. L 208. Fremsat den 31. marts 2004 af indenrigs- og sundhedsministeren (Lars Lokke Rasmussen)

Forslag

til

Lov om Det Etiske Rad

Kapitel 1

Formdl og virksomhedsomrdde

§ 1. Det Etiske Rad er et uathaengigt rdd. R4-
det skal i sit virke arbejde ud fra respekt for men-
neskets og kommende generationers integritet
og vaerdighed samt respekt for naturen og milje-
et.

Stk. 2. Radets virksomhedsomrade er de etiske
sporgsmal, der knytter sig til forskning i og an-
vendelse af bio- og genteknologier, der berorer
mennesker, natur, miljg og fedevarer. Radets
virksomhedsomrade omfatter endvidere ovrige
etiske spargsmadl, der knytter sig til sundhedsvee-
senet og den biologisk-medicinske forskning
vedrgrende mennesket.

Stk. 3. Uden for radets virksomhedsomride
falder de etiske og dyrevelferdsmeassige spargs-
mal, der knytter sig til forskning i og anvendelse
af bio- og genteknologier, der bergrer dyr.

§ 2. Radet radgiver Folketing, ministre og of-
fentlige myndigheder om de etiske spergsmal,
der ernevnti § 1, stk. 2. ’

§ 3. Radet folger udviklingen og afgiver udta-
lelser eller redegerelser om de almene og princi-
pielle etiske spergsmal, som er knyttet til forsk-
ning i og anvendelse af bio- og genteknologier
indenfor ét eller flere af folgende omréder:

1) Sundhedsomradet, herunder forplantnings-
teknologi, fosterdiagnostik samt brug af be-
frugtede menneskelige ag, fosteranleg og
fostre.

Natur- og miljgomrédet, herunder hensyn til
bevarelse af biologisk mangfoldighed samt
en beeredygtig udvikling.

2)

Indenrigs- og Sundhedsmin., j.or. 2003-16630-2

3) Faedevareomradet, herunder spergsmél om
fodevareproduktion.

Stk. 2. Radet falger endvidere udviklingen og
afgiver udtalelser eller redegprelser om de gvri-
ge almene og principielle etiske sporgsmal, der
knytter sig til sundhedsveaesenet og den biolo-
gisk-medicinske forskning vedrerende menne-
sket, herunder anvendelse af nye behandlings-
former, ny diagnostisk teknik og ny medicinsk
teknologi samt spergsméal om registrering, vide-
regivelse og anvendelse af oplysninger om arve-
lige sygdomme eller egenskaber hos enkeltper-
soner eller grupper af personer.

§ 4. Radet varetager informations- og debat-
skabende aktiviteter om de etiske problemstillin-
ger og udfordringer, som samfundet stér overfor.
Ridet serger for lobende at holde offentligheden
orienteret om udviklingen og sit arbejde, og for
at de etiske spergsmél gores til genstand for de-
bat i offentligheden. Radet kan gere brug af of-
fentlige heringer, nedsatte arbejdsgrupper m.v.
til at udrede seerlige sporgsmal.

Stk. 2. Réadet afgiver en arlig beretning til in-
denrigs- og sundhedsministeren, miljeministe-
ren, ministeren for fodevarer, landbrug og fiske-
ri, ministeren for videnskab, teknologi og udvik-
ling og ekonomi- og erhvervsministeren samt
Folketinget.

§ 5. Rédet kan indenfor sit virksomhedsomra-
de p8 eget initiativ behandle spergsmél af almen
og principiel etisk karakter. Radet prioriterer
selv sine opgaver indenfor sit virksomhedsomra-
de.
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Kapitel 2 -
Organisation

§ 6. Indenrigs- og sundhedsministeren néd-
satter Det Etiske Rad.

§ 7. Folketinget nedseetter ved begyndelsen af
hvert folketingsér og efter atholdelse af folke-
tingsvalg et udvalg pd 9 medlemmer valgt af
Folketinget efter forholdstal blandt dets med-
lemmer. For hvert medlem valges p&d samme
made en stedfortraeder.

Stk. 2. Udvalget folger lebende arbejdet i Det
Etiske Rad ved felles meder og lignende. Ud-
valget kan endvidere anmode Det Etiske R&d om
at behandle nzrmere angivne emner inden for
radets virksomhedsomréade.

- § 8. Det Etiske R&d bestar af 17 medlemmer,
som beskikkes af indenrigs- og sundhedsmini-
steren efter folgende regler:

1) 9 medlemmer udpeges af det i § 7 neevnte
udvalg. Disse personer mé ikke vere med-
lem af Folketinget, en kommunalbestyrelse
eller et amtsrdd. Er der ikke i udvalget enig-
hed om en udpegning, afgeres denne af ud-
valgets flertal.

2) 4 medlemmer udpeges af indenrigs- og
sundhedsministeren. '

3) 1 medlem udpeges af miljeministeren.

4) 1 medlem udpeges af ministeren for fodeva-
rer, landbrug og fiskeri.

5) 1 medlem udpeges af ministeren for viden-
skab, teknologi og udvikling.

6) 1medlem udpeges af gkonomi- og erhvervs-
ministeren.

Stk. 2. De medlemmer, der udpeges efter
stk. 1, nr. 2-6, skal have indsigt i de etiske, kul-
turelle, samfundsmaessige og andre faglige
spergsmal, der er af betydning for radets arbej-
de.

Stk. 3. Ved udpegning og beskikkelse skal det
sikres, at sivel leegfolk som fagfolk er reprasen-
teret i radet. .

Stk. 4. Ved udpegning og beskikkelse skal det
sikres, at der i rddet kun er én mere af det ene ken
end af det andet.

Stk. 5. Formanden udnavnes af indenrigs- og
sundhedsministeren efter indstilling fra deti § 7
navnte udvalg blandt de beskikkede medlem-
mer.

Stk. 6. Medlemmer og formand beskikkes for
3 ar ad gangen. Genbeskikkelse kan ske én gang.

Stk. 7. Radet fastsatter selv sin forretningsor-
den.

§ 9. Det Etiske Rad virker i et samarbejde med
Den Centrale Videnskabsetiske Komité, Det
Dyreetiske Rad, Teknologirddet og relevante
myndigheder m.v.

Stk. 2. Det Etiske Réad kan oprette dialogfora
med repraesentanter fra relevante forskningsmil-
joer, erhvervsvirksomheder og interesseorgani-
sationer med henblik pad at sikre information
samt tveergéende dialog, jf. § 4.

§ 10. Til radet knyttes et sekretariat, hvis an-
satte antages og afskediges af indenrigs- og
sundhedsministeren efter indstilling fra radets
formand.

Kapitel 3
Ikmﬁtroeden m.y.

§ 11. Loven treeder i kraft den 1. januar 2005,
jf. dog stk. 3.

Stk. 2. Samtidig ophaeves lov om oprettelse af
et etisk rad, jf. lovbekendtgerelse nr. 220 af 4.
marts 1997.

Stk. 3. Det i § 7 navnte udvalg nedsettes for-

ste ‘gang ved begyndelsen af folketingséret
2004-2005.

§ 12. I lov om milje og genteknologi, jf. lov-
bekendtgerelse nr. 981 af 3. december 2002,
foretagers folgende endring:

1. § 9 a, stk. 3, ophaves.

§ 13.11ov nr. 402 af 28. maj 2003 om et viden-~
skabsetisk komitésystem og behandling af bio-
medicinske forskningsprojekter foretages fil-
gende andring:

1. § 24, stk. 1, nr. 2, affattes saledes:

»2) at folge forskningsudviklingen pa sundheds-
omrédet og virke for forstaelsen af de etiske
problemstillinger, udviklingen kan medfere,
i forhold til sundhedsveesenet og de biome-
dicinske forskningsmiljger, og«

§ 14. I lov nr. 375 af 14. juni 1995 om Tekno-
logiradet, som @ndret ved § 26 i lov nr. 388 af
30. maj 2000 og § 2 ilov nr. 396 af 6. juni 2002,
foretages folgende sendring:

1. 1§ 4 indseettes efter stk. 1 som nyt stykke:
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»Stk. 2. Teknologiradet samarbejder med an- § 15. Loven. geelder ikke for Feereerne og
dre réd og nzevn og drﬂfter' lobende afgreensning  Grenland, men kan ved kongelig anordning seet-
og opgavefordeling med disse.« tes i kraft for Faereerne med de afvigelser, som

Stk. 2 bliver herefter stk. 3. _ de seerlige feeraske forhold tilsiger.
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Bemcerkninger til lovforslaget

Almindelige bemcerkninger

1. Indledning og lovforslagets hovedindhold

Lovforslaget indebzrer oprettelse af et nyt etisk rad
— Det Etiske Rid — som skal deekke etisk rddgivning —
hovedsagelig i forbindelse med anvendelse af bio- og
genteknologier ~ i relation til mennesker, natur, miljo
og fadevarer, og til problemstillinger, der gér pd tvers
af disse emner, I forhold til det nuvzerende etiske rad
er der saledes tale om en udvidelse af radets virksom-
hedsomrade. o

Grundleggende svarer det foresliede nye Etiske
Rads organisation og funktion til, hvad der er gaelden-
de for det nuveerende etiske rad.

Benzvnelsen af ridet: »Det Etiske Rad« er i lovfor-
slaget bevaret uaendret set i forhold til geeldende lov.
Benavnelsen — der er karakteriseret ved at veare helt
generel — er indarbejdet siden 1987.- Det er fundet
mest hensigtsmeassigt at bevare den kendte og gene-
relle benzvnelse. :

Det foreslas, at der — som efter den hidtidige lov -
oprettes et seerligt folketingsudvalg — Udvalget vedre-
rénde Det Etiske Rad - pa 9 medlemmer, der bl.a. har
til opgave lebende at folge arbejdet.i Det Etiske Rad
ved. felles mader og lignende. Udvalget kan endvide-
re anmode Det Ftiske Rad om at behandle nermere
angivne emner inden for radets virksomhedsomride.

Det Etiske Rad foreslas at bestd af 17 medlemmer —~
som-efter den hidtidige lov —'som udngevnes (beskik-
kes) af indenrigs- og sundhedsministeren efter falgen-
de regler: 9 medlemmer udpeges af folketingsudval-
get (Udvalget vedrerende Det Etiske Rad), 4 medlem-
mer udpeges af indenrigs- og sundhedsministeren, 1
medlem udpeges af miljgministeren, 1 medlem udpe-
ges af ministeren for fadevarer, landbrug og fiskeri, 1
medlem udpeges af ministeren for videnskab, tekno-
logi og udvikling og 1 medlem udpeges af gkonomi-
og erhvervsministeren, :

Det Etiske Rad radgiver Folketmg, ministre og of-
fentlige. myndigheder om-de .etiske spergsmal, som

herer under ridets virksomhedsomride..

Radet har pligt til at felge udviklingen pa’det bio-
og genteknologiske omréade. Radet afgiver udtalelser
eller redegerelser om de almene og prmmpielle etiske
spa_rgsmal som er knyttet til forskning i og anvendel-
se af bio- og genteknologier indenfor &t eller flere af
folgende omrader: 1) sundhedsomrédet, herunder for-
plantnmgsteknologl fosterdiagnostik samt brug af be- -
frugtede menneskelige ag, fosteranieg og fostre, 2)
natur- og miljgomradet, herunder hensyn til bevarelse
af biologisk mangfoldighed samt en baredygtig ud-
vikling og 3) fodevareomridet, helundel spor gsmal
om fadevareproduktion.

Rédet har endvidere pligt til at felge udviklingen og
afgiver udtalelser eller 1edeg@relser om de gvrige al-
mene og prmclplelle etiske sporgsmal,” der seiligt
knytter sig til sundhedsvzesenet og den biologisk-me-
dicinske forsknmg vedrarende mennesket, herunder
anvendelse af nye behandlingsformer, ny diagnostisk
teknik og ny medicinsk teknologi samt spergsmal om
registrering, videregivelse og anvendelse af oplysnin-
ger om arvelige sygdomime eller egenskaber hos en-
keltpersoner eller grupper af personer.

Loven foreslés at treede i kraft den 1. januar 2005,

2. Baggrund

P4 det gen- og bloteknologlske omrade findes’ der i
dag en betydelig mengde samarbejds-, koordinations-
og radgivningsfora. Omfanget heraf har varet stlgen-
de i de senere ér, Som folge heraf er der bl.a. risiko
for, at opgavevaretagelsen pa omrédet bliver meget
uvoverskuelig, og at de enkelte rdd og navn varetager
overlappende opgaver og ikke koordinerer aktiviteter-
ne indbyrdes, eller at separate sekretariatsfunktioner
indebaerer et samlet offentligt ressourceforbrug, som
er uhensigtsmeessigt stort i forhold til opgavernes om-
fang, : C
Som led i regeringens indsats for lﬁbende at sanere

. rad, nevn, udvalg og centre med sigte pa at effektivi-

sere den statslige administration, at forbedre mulighe-
derne for tyzrgiende opgavelgsning og at frigere res-
sourcer til hajt prioriterede formal, jf, Mere velfeerd og
mindre bureaukrati, januar 2002, har regeringen be-
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sluttet at gennemfore folgende model for den fremti-

dige struktur pa det bioetiske omréde:

- Der etableres et nyt samlet Etisk Rad med eget se-
kretariat, som skal deekke etisk rddgivning i relation
til sdvel szerskilte genstandsfelter (mennesker, plan-
ter, fodevarer, milje), som til tveergdende problem-
stillinger.

- Det Etiske R&d under Indenrigs- og Sundhedsmini-
steriet samt BioTIK-projektet under @konomi- og
Erhvervsministeriet med tilherende sekretariats-
funktioner leegges ind under det nye rad.

- BIOSAM - et koordinationsforum under Viden-
skabsministeriet (Teknologiradet) for en reekke rad-
givende institutioner med opgaver pa gen- og bio-
teknologiomradet — overfladiggeres og nedlegges.

- Teknologirddets arbejdsomréder afgraenses skarpe-
re i forhold til det nye Etiske Rad.

- Den Centrale Videnskabsetiske Komité’s kompe-
tencer afgreenses til myndighedsopgaven og den
dertil knyttede konkrete radgivning over for for-
skersamfundet om etiske aspekter af udviklingen pa
det biomedicinske omréde. Endvidere overflyttes
det Videnskabsetiske Komitésystem, inkl. Den
Centrale Videnskabsetiske Komité, fra Viden-
skabsministeriet til Indenrigs- og Sundhedsministe-
riet.

- Det Dyreetiske Rad med eget sekretariat oprethol-
des i uendret form under Justitsministeriet.
Regeringen besluttede i forbindelse hermed, at res-

sortansvaret for det nye etiske rad skulle placeres i In-

denrigs- og Sundhedsministeriet, og at der til imple-
mentering af beslutningen skulle nedszttes en tver-
ministeriel arbejdsgruppe bestdende af reprasentanter
for Indenrigs- og Sundhedsministeriet, Finansmini-
steriet, Miljoministeriet, Ministeriet for Fodevarer,

Landbrug og Fiskeri, Ministeriet for Videnskab, Tek-

nologi og Udvikling samt @konomi- og Erhvervsmi-

nisteriet. _ '

Hovedopgaven for den tverministerielle arbejds-
gruppe var at udarbejde et lovforslag om det nye eti-
ske rad. Det hermed fremsatte lovforslag — Forslag til
Lov om Det Etiske Rad — er baseret pa arbejdsgrup-
pens forslag.

3. Geeldende ret

3.1. Etik vedrovende mennesker

Lov om oprettelse af et etisk rad, jf. lovbekendtge-
relse nr. 220 af 4. marts 1997, stammer fra 1987 og er
ikke indholdsmaessigt eendret siden, nér bortses fra be-
stemmelser, der er udskilt fra loven og viderefert i lov
om kunstig befrugtning i forbindelse med leegelig be-
handling, diagnostik og forskning m.v.

Vedrarende Folketingets behandling af den gezl-
dende lov henvises til:

FT 1986-87: 2763, 11888, 12256; A 1569; B 1897,
2337.

Vedrgrende de 3 foretagne sendringer af loven hen-
vises til:

FT 1989-90: 7590, 8026, 9073, 9094; A 5273; B
925.

FT 1991-92: 767, 1143, 10538, 11101; A 1119; B
2305.

FT 1995-96: 2759, 4048, 6926, 7153; A 3521; B
932.

Loven er karakteriseret ved en meget detaljeret og
konkret beskrivelse af rddets virksomhedsomréde.

Efter loven nedsatter indenrigs- og sundhedsmini-
steren et etisk rad for sundhedsvasenet og den biolo-
gisk-medicinske forskning vedrerende mennesket.
Radet virker i et samarbejde med sundhedsvasenets
myndigheder og de videnskabsetiske komitéer.

Radet bestar af 17 medlemmer, som beskikkes af
indenrigs- og sundhedsministeren efter folgende reg-
ler:

- 8 medlemmer udpeges af indenrigs- og sundheds-
ministeren. Udpegningen sker under hensyntagen
til de pageeldendes offentligt dokumenterede indse-
ende i de etiske, kulturelle og samfundsmessige
spergsmal, der er af betydning for radets arbejde.

- 9 medlemmer udpeges af Folketingets udvalg ved-
rerende Det Etiske Rad. Disse personer mé ikke
vaere medlem af Folketinget, en kommunalbestyrel-
se eller et amtsrad.

Formanden udnzevnes af indenrigs- og sundhedsmi-
nisteren efter indstilling fra Folketingets udvalg ved-
rerende Det Etiske Rad.

Folketingets udvalg vedrerende Det Etiske Réd
nedsattes ved begyndelsen af hvert folketingsér og ef-
ter afholdelse af folketingsvalg, og bestar af 9 med-
lemmer valgt af Folketinget efter forholdstalsvalg
blandt dets medlemmer. Folketingets udvalg vedro-
rende Det Etiske Rad felger lobende arbejdet i Det
Etiske Rad ved fzlles moder og lignende. Udvalget
kan endvidere anmode Det Etiske Rad om at behandle
neermere angivne emner inden for ridets kommissori-
um. .

Det eksisterende Etiske R&d har falgende opgaver:
- Afgive indstilling til indenrigs- og sundhedsmini-

steren om fastseitelse af regler vedrerende lov om
beskyttelse af befrugtede menneskelige ®g og le-
vende fosteranleg og fostre. Tilsvarende gaelder for
genetiske forspg pa menneskelige kensceller, som
bliver brugt til befrugtning.
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- Afgive indstilling til indenrigs- og sundhedsmini-
steren om adgangen til at foretage genetisk behand-
ling af menneskelige kansceller, som bliver brugt
til befrugtning, og af menneskelige befrugtede =g,
fosteranleg og fostre.

- Afgive indstilling til indenrigs- og sundhedsmlm-
steren om adgangen til at anvende ny diagnostisk
teknik med henblik p4 at opstore medfadte defekter
eller sygdomme hos befrugtede menneskelige g,
fosteranlaeg og fostre.

- Afgive indstilling til indenrigs- og sundhedsmini-
steren om fastseettelse af regler om nedfrysning af
menneskelige kensceller, der agtes brugt til be-
frugtning, og af befrugtede menneskelige ag.
Desuden kan Det Etiske Rad behandle almene eti-

ske spergsmal i forbindelse med forsgg pa mennesker

og af vaesentlig betydning for sundhedsvasenet m.v.

samt om registrering og anvendelse af oplysninger om

arvelige sygdomme.

Endelig skal rédet lobende informere offentlighe-
den om udviklingen og sit arbejde pd omrédet samt bi-
drage til debat herom i offentligheden.

3.2. Etik vedrorende natur- og miljﬂohzrédet

. Inden for natur- og miljgomradet har etiske pro-
blemstillinger udmentet sig i folgende:

Skov- og Naturstyrelsen i Miljeministeriet er an-
svarlig for behandling af ansggninger om godkendel-
se af produktion ved hjelp af genetisk modificerede
organismer under indesluttede forhold samt ansggnin-
ger om godkendelse til udsetning af genetisk modifi-
cerede organismer (forsegsudsatning og markedsfo-
ring). Godkendelser til produktion under indesluttede
forhold gives administrativt, og godkendelser til mar-
kedsforing og udsatning gives af miljeministeren.
Forsggsudsaetninger er nationale afgerelser, hvori-
mod godkendelse til markedsforing er en fxlles EU-
beslutning. Hvis de genetisk modificerede organismer
skal anvendes som fodevarer eller foder, kraever dette
en serlig godkendelse. efter regler, som herer under
Ministeriet for Fedevarer, Landbrug og Fiskeri.

Det fremgér af formélsbestemmelsen for lov om
milje og genteknologi (Lovbekendtgerelse nr. 981 af
3. december 2002), at: »Loven skal medvirke til at
veerne miljg og natur, s& samfundsudviklingen kan
ske pa et baredygtigt grundlag i overensstemmelse
med etiske veardier og i respekt for menneskers livs-
vilkar og for bevarelse af dyre- og plantelivet. Loven
skal desuden medvirke til at beskytte menneskets
sundhed i forbindelse med genteknologi« (§ 1, stk. 1).
" Det fremgar endvidere, at: »[Miljo]ministeren kan
nedszette et organ, som pa ministerens begaering afgi-
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ver udtalelse om etiske spergsmal inden for lovens
omrade« (§ 9 a, stk. 3).

Sével ordlyden i formélsparagraffen som 1nm1ste-
rens mulighed for at nedsztte et etisk organ kom ind i
lov om milje og genteknologi ved den seneste a&n-
dring i 2002, hvor Europa-Parlamentets og Rédets di-
rektiv 2001/18/EF af 12. marts 2001 om udseetning af
genetisk modificerede organismer (herefter: udseet-
ningsdirektivet) blev implementeret. Af precamblen til
udsztningsdirektivet fremgér det, at der kan tages
hensyn til etiske principper, nar genetisk modificerede
organismer udszttes eller markedsferes, og at etiske
principper, der er anerkendt i ét mediemsland, skal re-
spekteres. Samtidig abner udstningsdirektivet mu-
lighed for, at Den Europeiske Gruppe vedrgrende
Etik kan heres med henblik pd rédgivning i etiske
spergsmal af generel karakter. De administrative pro-
cedurer, der er fastsat i udseetningsdirektivet, berares
ikke af, at der eventuelt foretages en sidan hering.
Udsetningsdirektivet rummer ikke krav om, at etik
skal inddrages i konkrete afgerelser.

Hjemlen til at nedsztte et etisk organ har ikke varet
udnyttet.

3.3. Etik vedrorende fodevarer

Der findes ingen retlig regulering af etiske sporgs-
mAl pd fedevareomradet ud over de ovenfor navnte
vedrerende natur- og miljgomradet og ud over de dy-
reetiske spergsmal, som ikke er omfattet af dette lov-
forslag.

3.4. Tveergdende etiske pfoblemstillinger

Den globale udvikling indenfor bio- og genteknolo-
giomrédet viser, at en raekke nye etiske problemstil-
linger kan opsta i fremtiden. Eksempler herpi er an-
vendelse af teknologierne pé planter og dyr med hen-
blik pa anvendelse i forhold til menneskers sundhed,
miljeet eller industriel produktion:

- Planter og dyr, der indgar i produktion af medlcm
eller industrielle produkter.

- Genmodificerede dyr med henblik pé produktion af
organer til mennesker.

- Forbrugerbeskyttelse og producentlnteressel i for-
bindelse med anvendelse af bio- og genteknologier.

4. Lovforsldgets indhold

Lovforslaget bestér af tre dele: Et kapitel om Det
Etiske Réds formal og virksomhedsomrade, et kapitel
om rédets organisation og et kapitel om lovforslagets
ikrafttreeden m.v., der bl.a. indeholder forslag til en-
dring af den tilgreensende lovgivning (lov om et vi-
denskabsetiske komitésystem og behandling af bio-

Fremsatte lovforslag (undt. finans- og tillegsbev.lovforslag)
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medicinske forskningsprojekter, lov om Teknologiré-
det og lov om milje og genteknologi) med henblik pé
en klarere afgreensning af opgaverne pa omréadet og
konsekvensendringer.

4.1. Formal og virksomhedsomrdide

Det Etiske Rad foreslés oprette som et uathangigt
rad under Indenrigs- og Sundhedsministeriet. Dette
betyder, at det foresldede rad — inden for lovens ram-
mer — er selvstendigt, og ikke kan modtage instrukser
el. lign. hverkeén fra indenrigs- og sundhedsministe-
ren, fra andre ministre, fra Folketinget eller fra andre,
med hensyn til hvilke opgaver, der skal tages op afra-
det og med hensyn til indholdet af dettes udtalelser,
rad, beslutning om at iveerkseette debatarrangementer
m.v.

Rédet skal i sit virke arbejde ud fra respekt for men-
neskets og kommende generationers integritet (fysisk
og psykisk ukreenkelighed) og vaerdighed samt for re-
spekt for naturen og miljeet. Der er tale om overord-
nede formal, som konkret vil blive udmentet i radets
praksis.

Radets virksomhedsomrade er de etiske spergsmal,
der er knyttet til forskning i og anvendelse af bio- og
genteknologier, der vedrerer mennesker, natur, milje
og fodevarer. Radets virksomhedsomrade omfatter
endvidere gvrige etiske spergsmal, der knytter sig til
sundhedsveesenet og den biologisk-medicinske forsk-
ning vedrorende mennesket (feks. patientretlige
spargsmal som opstar i leege-patientforholdet, etiske
sporgsmél i forbindelse med behandling af og omsorg
for deende). I forhold til det hidtidige etiske rad er der
tale om en udvidelse. Virksomhedsomradet for etiske
spergsmél vedrerende mennesket omfatter — som for
det hidtidige etiske rdd — alle etiske spergsmal, der
matte opstd i sundhedsvasenet eller den biologisk-
medicinske forskning, hvad enten der er tale om an-
vendelse af bio- og genteknologier eller om andre for-
mer for indgreb. Af praktiske grunde er dette formule-
ret i to seetninger i § 1, stk. 2. P4 natur-, milje- og fo-
devareomrédet er det kun etiske aspekter ved forsk-
ning i og anvendelsen af bio- og genteknologier, der
er omfattet af rddets virksomhedsomréde.

Dyreetiske og dyrevelfeerdsmassige spergsmél in-
den for omradet bio- og genteknologi falder uden for
lovens anvendelsesomrade. Disse spergsmal behand-
les af Det Dyreetiske Réd, der er nedsat med hjemmel
i dyrevaernslovens § 25. Radet bestar af en formand og
mindst 10 andre medlemmer og har til opgave ud fra
en etisk vurdering at folge udviklingen inden for dy-
reveetn. Det Dyreetiske Rad kan i den forbindelse af-
give udtalelser om spergsmal inden for dyrevaern, li-

gesom Radet pé justitsministerens begaering skal afgi-

ve udtalelse om sarlige spargsmal vedrerende lovgiv-

ningen om dyrevaern.

Det Etiske Rad rédgiver Folketing, ministre og of-
fentlige myndigheder om de etiske spergsmal, som
herer under ridets virksomhedsomrade, Denne rad-
givning kan ske efter anmodning fra en minister, et
folketingsudvalg, en offentlig myndighed eller pa ra-
dets eget initiativ, dog séledes, at det overordnet er ra-
det, der selv prioriterer sine opgaver.

Rédet har pligt til at folge udviklingen pa det bio-
og genteknologiske omrade. Radet afgiver udtalelser
eller redegerelser om de almene og principielle etiske
sporgsmal, som er knyttet til forskning i og anvendel-
se af bio- og genteknologier indenfor ét eller flere af
folgende omrader: :

- Sundhedsomrédet, herunder forplantningsteknolo-
i, fosterdiagnostik samt brug af befrugtede menne-
skelige g, fosteranlaeg og fostre.

- Natur- og miljgomradet, herunder hensyn til beva-
relse af biologisk mangfoldighed samt en baeredyg-
tig udvikling.

- Fedevareomradet, herunder spergsmél om fodeva-
reproduktion. ' '

Radet har endvidere pligt til at falge udviklingen og
afgiver udtalelser eller redeggrelser om de gvrige al-
mene og principielle etiske spergsmal, der knytter sig
til sundhedsvasenet og den biologisk-medicinske
forskning vedrerende mennesket, herunder anvendel-
se af nye behandlingsformer, ny diagnostisk teknik og
ny medicinsk teknologi samt spergsmél om registre-
ring, videregivelse og anvendelse af oplysninger om
arvelige sygdomme eller egenskaber hos enkeltperso-
ner eller grupper af personer.

Det bemearkes, at de angivne uddybende eksempler
ikke er udtemmende, men er ment som nogle eksem-
pler pé, hvad Det Etiske Rad kan tenkes at beskeeftige
sig med. ' :

Radet har selvsteendig initiativret til at afgive udta-
lelser eller redegorelser — dvs. radgive — om almene og
principielle etiske sporgsmal, som beskreyet ovenfor.

Rédet er forpligtet til - pa eget initiativ — at varetage
informations- og debatskabende aktiviteter om de eti-
ske problemstillinger og udfordringer, som samfundet
star over for. Radet serger for labende at holde offent-
ligheden orienteret om udviklingen og sit arbejde, og
for at de etiske spergsmal gores til genstand for debat
i offentligheden. Radet kan gare brug af offentlige ho-
ringer, nedsette arbejdsgrupper m.v. til at udrede seer-
lige spergsmél. Centralt for radet er pligten til at skabe
debat i offentligheden ved afholdelse meder, haringer
og andre debatarrangementer — i samarbejde med an-
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dre réd og naevn (Teknologirddet, Den Centrale Vi-
denskabsetiske Komité, Det Dyreetiske Rad m.f1.).

Det folger af ridets selvstendige og uafhengige
status, at radet selv skal kunne prioritere sine opgaver
inden for sit Vlrksornhedsomrade

4.2. Organisation

Det Etiske Rad er et vafthengigt rad under Inden-
rigs- og Sundhedsministeriet, Dette medfarer, at det er
indenrigs- og sundhedsministeren, der nedseetter ra-
det. - - . o . :

‘Loven konstituerer ‘et swrligt folketingsudvalg —
Udvalget vedrerende Det Etiske Rad — pa 9 medlem-
mer, der bl.a. har til opgave lgbende af folge arbejdet
i Det Etiske R&d ved feelles mader og lignende. Udval-
get kan endvidere anmode Det Etiske Rad om at be-
handle narmere angivne emner inden for radets vnk—
somhedsomride: - »

Det Etiske Réd bestér af 17 medlemmer som ud-
nevnes (beskikkes) af indetirigs- og sundhedsmlmste—
ren efter folgende regler: :

- 9 medlemmer udpeges af folketmgsudvalget (Ud-
valget vedrerende Det Etiske Rad). Disse personer
ma ikke veaere medlem af Folketinget, en kommu-
nalbestyrelse eller et amtsrad, ‘

- 4 medlemmer udpeges af indenrigs- og sundheds-
ministeren. ’

- 1 medlem udpeges af miljeministeren.

- 1 medlem udpeges af mlmstelen for fedevarer,
landbrug og fiskeri. o

- 1 medlem udpeges af ministeren for v1denskab tek-

nologi og udvikling.

- 1 medlem udpeges af ;akonom1~ og erhvervsmini-
- steren.

De medlemmer, de1 udpeges af ministre, skal have
indsigt i de etiske, kulturelle, samfundsmeessige og
andre faglige sper, gsmal der er af betydnmg for radets
arbejde. -

Der skal — gennem udpegmngs— og besklkkelses-
proceduren — sikres, at sivel lagfolk som fagfolk er
reprasenteret i rddet. Det skal endvidere — ligeledes
gennem udpegnings- og beskikkelsesproceduren —
sikres, at der er ligelig kensrepraesentation i ridet, dvs.
at der kun ma vaere én mere af det det ene ken end det
andet i radet. i : :

Formanden for Det Etiske Rad udneevnes af inden-
rigs- og sundhedsministeren efter 1ndst1111ng fra folke-
tingsudvalget.

Medlemmer og formand udnwvnes (besklkkes) for
3 ar af gangen. Genbeskikkelse kan ske én gang.

Denne organisering af Det Etiske Rad svarer i alt
vaesentligt til. den organisation, der-har veret gelden-

de for det hidtidige etiske rdd. Dog har-de nye gen-
standsfelter (natur-, miljg- og fadevareomradet) med-
fort, at de involverede ministre —miljeministeren, mi-
nisteren for fodevarer, landbrug og fiskeri, ministeren
for videnskab, teknologi og udvikling samt ekonomi-
og -erhvervsministeren — fo1eslas hver. at udpege ét
medlem af radet. .

43. Eﬂd}jing af tiZgrzxznsende lovgivning . o

Som det fremgér af regeringens beslutning om ny
struktur pd det bioetiske omrade, jf. ovenfor under 2.
Baggrund, er der behov for at foretage en klarere af-
grensning over for tilgreensende organer; for at skabe
en klar arbejdsfordeling pa det bio- og genteknologi-
ske omrade. Dette er i lovforslaget gjort ved at foresld
nogle mindre sndringer i lov om miljs og gentekno-
logi, lov om et videnskabsetiske komitésystem og:be-
handling af biomedicinske forskningsprojekter og lov
om Teknologiradet, samtidig med at lov om oprettelse
af et etisk rad, dvs, loven-for det hidtidige etiske.rad,
ophaves, '

5. ..S;cerlligt‘ém BIOSAM og BioTIK-projektet :

5.1. BIOSAM

Et element i 1ege1 mgens beslutmng om en ny.struk-
tur pd det bioetiske omréde, Jf ovenfor under 2. Bag-

- grund, er:

- BIOSAM - et koord1nat10nsf01 um undel Viden-
- skabsministeriet (Teknologirddet) for en mkke_ rad-
givende institutioner-med opgaver pd gen- og bio-
teknologiomrédet — overfladiggeres og nedlegges.
BIOSAM blev etableret som et koordinationsforum

for Det Etiske Rad, Det Dyreetiske Rad, Teknologira-
det, Den Centrale Videnskabsetiske Komité og Dyre-
forsogstilsynet efter eh. forespergsel i Folketing om
kloning i 1997 (F 64 af 22. maj 1997). Med handlings-
planen fra 2001 fik BIOSAM selvsteendige midler fra
de deltagende ministerier. Handlingsplanen er tiltradt
af de deltagende ministerier samt BIOSAM. Hand-
lingsplanen kerer i perioden 2001-2004 og rummer en
raskke konkrete initiativer. Nér initiativerne er gen-
nemfart og handlingsplanen udlgber med udgangen af
juni méned 2004, vil BIOSAM som samarbejdsorgan
blive oplest. »

J.2. BioTIK~, prolektet

Et element i regeringens beslutmng om en ny struk-
tur pa det bioetiske omréde, _|f ovenfor under 2: Bag-
grund, er: ,

- Det Etlske Rad undel Indenugs— og Sundhedsm1m-
- steriet samt BioTIK-projektet under. @konomi- og
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Erhvervsministeriet med tilherende sekretariats-

funktioner legges ind under det nye rad.

Forslag til gennemforelse af dette element i regerin-
gens beslutning er indeholdt i dette lovforslag.

BioTIK-projektet blev i 2000 iveerksat p& baggrund
af den davearende regerings redegorelse til Folketin-
get om etik og genteknologi af 22. marts 2000 (R 13).

Til gennemfarelse af projektet blev der som led i er-
hvervsstrategien .dk 21 bevilget 26 mio. kr. over 4 4r,
fra 1. januar 2001 tit 31. december 2004. Af disse
midler er pr. 1. januar 2003 forbrugt 10, 4 mio. kr. og
15,6 mio. kr. er disponeret. Af gennemforte projekter
kan neevnes: Etablering af BioTIK-portalen, Nyheds-
klip og Nyhedsbrev. Afholdelse af diverse konferen-
cer. Udvikling af bioetiske virksomhedsverktejer. De
disponerede belgb er bl.a. afsat til: Videreforelse af
BioTIK-portalen, Nyhedsklip og Nyhedsbrev. Debat-
projektet »Senatshering«. Spillet »Master of Creati-
on« m.v.

BioTIK-projektet skal evalueres i projektets slutfa-
se.

At BioTIK-projektet med tilhorende sekretariats-
funktioner skal leegges ind under det nye rad betyder
folgende:

De 26 mio. kr., der er afsat til det samlede BioTIK-
projekt, anvendes som planlagt. Den evaluering af
projektet, som er forudsat i selve projektet, gennemfa-
res ligeledes som plantagt af @konomi- og Erhvervs-
ministeriet. P4 baggrund af evalueringen, beslutter
@konomi- og Erhvervsministeriet, om og eventuelt
hvilke dele af projektet, der skal videreferes, og i hvil-
ket regi, atheengig af opgavernes etiske omfang og ka-
rakter, samt med hvilke midler.

6. Administrative og okonomiske konsekvenser m.v.

Administrativt betyder etableringen af det nye Eti-
ske R&d en styrkelse af den etiske radgivning m.v. pd
det bioetiske omrade gennem en samling af radgivnin-
gen og en forenkling af strukturen. Herved sikres en
effektiv ressourceudnyttelse, bl.a. fordi det sikres, at
de forskellige radd og neevn pa det bioetiske omréde
ikke udferer overlappende eller konkurrerende opga-
ver, men tvaertimod koordinerer og samordner indsat-
sen pa omradet.

Der er til drift af det nye Etiske Rad, der vil blive vi-
derefort pd Indenrigs- og Sundhedsministeriets fi-
nanslovskonto § 16.11.41., i finansaret 2005 tilveje-
bragt i alt 6,8 inio. kr., heraf 3,8 mio. kr. i lenmidler
(2004 pris- og lenniveau). De 3,8 mio. kr., heraf 1,8
mio. kr. i lenmidler, hidrerer fra det tidligere etiske
rads bevilling, medens 1,5 mio. kr., heraf 1,0 mio. kr.
i lenmidler, er tilvejebragt ved bidrag fra de 5 invol-

verede ministerier (Indenrigs- og Sundhedsministeri-
et, Miljegministeriet, Ministeriet for Fedevarer, Land-
brug og Fiskeri, Ministeriet for Videnskab, Teknologi
og Udvikling samt @konomi- og Erhvervsministeriet)
og 1,5 mio. kr., heraf 1,0 mio. kr. i lonmidler, afholdes
af Indenrigs- og Sundhedsministeriet.

Bevillingsforagelsen i 2005 pa 3,0 mio. kr., heraf
lgn 2,0 mio. kr., giver mulighed for anszttelser af 4-5
medarbejdere.

Bevillingerne for de efterfolgende &r (fra 2006 og
fremover) vil blive fastsat med udgangspunkt i BO-
tallene for konto-§ 16.11.41. Det Etiske Rad pé finans-
loven for 2004 tillagt bevillingsforegelsen pa i alt 3,0
mio. kr.

Det nye rads sekretariat forudsettes at kunne rum-
mes inden for rammerne for det eksisterende lejemal
for det nuveerende rad, eventuelt med mindre ombyg-
ninger eller leje af tilstodende lokaler.

Lovforslaget har ingen administrative eller skono-
miske konsekvenser for kommuner og amtskommu-
ner pd de respektive omrader, da Det Etiske Réd fort-
sat kun skal varetage radgivende opgaver, informati-
ons- og debatskabende aktiviteter m.v.

7. Erhvervsokonomiske konsekvenser

Lovforslaget har ingen erhvervsgkonomiske konse-
kvenser.

8. Miljomeessige konsekvenser

Lovforslaget har ingen miljemessige konsekven-
ser.

9. Administrative konsekvenser for borgerne

Lovforslaget har ingen administrative konsekven-
ser for borgerne.

10. Forholdet til EU-retten
Lovforslaget indeholder ikke EU-retlige aspekter.

11. Horte myndigheder, organisationer og fo;fenin- '

ger.

Lovforslaget har varet sendt til haring hos falgende
myndigheder, organisationer og foreninger:

Alzheimerforeningen, Amtsridsforeningen, Astma
Allergi Forbundet, Biologforbundet, Bloddonorerne i
Danmark, Center for Bioetik, Arhus, Center for Etik
og Ret, Kebenhavn, Center for Smé Handicapgrup-
per, Danmarks Blederforening, Danmarks Erhvervs-
gartnerforening, Danmarks Erhvervsrdd, Danmarks
Farmaceutiske Universitet, Danmarks Fiskerifor-
ening, Danmarks Fiskeriundersogelser, Danmarks
Forskningsrdd, Danmarks Handicapforbund, Dan-
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marks JordbrugsForskning — Forskningscenter Fou-
lum, Danmarks Miljeundersggelser, Danmarks Na-
turfredningsforening, Danmarks og Grenlands Geolo-
giske Undersggelser (GEUS), Danmarks Sportsfiske-
riforbund, Danmarks Tekniske Universitet, Dansk
Botanisk Forening, Dansk Frehandlerforening, Dansk
Landbrug — De Danske Landboforeninger, Dansk
Landbrugs Grovvareselskab (DGL), Dansk Medi-
cinsk Selskab, Dansk Ornitologisk Forening, Dansk
Selskab for Medicinsk Genetik (DSMG), Dansk
Skovforening, Dansk Sygeplejerad, Dansk Tandlaege-
forening, Danske Froavlere, De Samvirkende Danske
Skovdyrkerforeninger, De Samvirkende Invalideor-
ganisationer, Den Almindelige Danske Jordemoder-
forening, Den Almindelige Danske Lzgeforening,
Den Centrale Videnskabsetiske Komité, Den Danske
Dyrlageforening, Den Kgl. Veteringer- og Landbo-
hejskole, Det Centrale Handicaprad, Det Danske Cen-
ter for Menneskerettigheder, Det Dyreetiske Rad, Det
Etiske Rad, Det Sygeplejeetiske Rad, Det @kologiske
Rad, Diabetesforeningen, Erhvervs- og Selskabssty-
relsen, Finansministeriet, Forbrugerrdet, Forbruger-
styrelsen, Foreningen af Bioteknologiske Industrier i
Danmark (FBID), Foreningen af Danske Biologer,
Foreningen af Danske Planteforaedlere, Forsknings-
center for Skov & Landbrug, Forskningscenter Risg,
Forskningsstyrelsen, Frederiksberg Kommune, Fre-
patologisk Institut, Faergernes Landsstyre, Fodevare-
Industrien, Fodevaregkonomisk Institut, Gigtforenin-
gen, Greenpeace Danmark, Grenlands Hjemmestyre,
Direktoratet for sundhed, Hjerteforeningen, Hoved-
stadens Sygehusfeellesskab, Institut for Fedevaresik-
kerhed og Erneering, Institut for Miljevurdering, John
F. Kennedy Instituttet, Justitsministeriet, Kommuner-

nes Landsforening, Kreftens Bekaempelse, Kraftfor-
eningen Tidslerne, Kebenhavns Kommune, Koben-
havns Universitet, Landbrugsradet, Landsforeningen
af Turner Kontaktgrupper i Danmark, Landsforenin-
gen af Ufrivilligt Barnlese, Landsforeningen LEV,
Landsforeningen Parerende til Sindslidende, Lands-
foreningen SIND, Landsforeningen til Bekeempelse af
Cystisk Fibrose, Lundbeck Fonden, Leegemiddelindu-
striforeningen — LIF, Lagemiddelstyrelsen, Medico-
industrien (Danish Medical Device Industry), Milje-
ministeriet, Skov- og Naturstyrelsen, Ministeriet for
Fodevarer, Landbrug og Fiskeri, Ministeriet for Vi-
denskab, Teknologi og Udvikling, Morbus Addison
Foreningen, Muskelsvindfonden, NOAH’s gensplejs-
ningsgruppe, Novo Nordisk Fonden, Nyreforeningen,
Neevnet for Etnisk Ligestilling, Parkinsonforeningen,
Patent- og Varemarkestyrelsen, Patientforeningen
Danmark, Rektorkollegiet, Rigsombudsmanden i
Grenland, Rigsombudsmanden pa Faergerne, Roskil-
de Universitetscenter, RYK — Rygmarvsskadede i
Danmark, Rédet for Teknologi og Innovation, Sclero-
seforeningen, Sektorforskningens Direktorkollegium,
Statens Jordbrugs- og Veterineervidenskabelige
Forskningsrad, Statens Naturvidenskabelige Forsk-
ningsrad, Statens Samfundsvidenskabelige Forsk-
ningsrdd, Statens Sundhedsvidenskabelige Forsk-
ningsrad, Statens Teknisk-Videnskabelige Forsk-
ningsrad, Statsministeriet (Feereerne og Grenland),
Sundhedsstyrelsen, Sundhedsvasenets Patientklage-
nevn, Syddansk Universitet, Teknologirddet, Uden-
rigsministeriet, @Pkologisk Landsforening, @konomi-
og Erhvervsministeriet, Aalborg Universitet og Aar-
hus Universitet.
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‘Vurdering af konsekvenserne af lovforslaget

P051t1ve )
konsekvenser/mmdreudglﬁer

Negative
konsekvense1 /meludglftel

@konomiske konsekvenser.
for stat, kommuner og amts-
kommuner

En samling af de etiske
spergsmal i et felles etisk
rad styrker den etiske rad-

Udglfter for staten: 6,8 mio. kr.

| Udgifter fdr ké)mmuner og amtskommuner:

for borgerne

givning og sikrer en effek- | Ingen
_ tiv ressourceudnyttelse ’

Administrative konsekvenser | En rédgivﬁingsmaessig | Ingen
for stat, kommuner og amts- | mere enkel struktur
kommuner _
Okonomiske konsekvenser Ingen - Ingen
for erhvervshvet )
Admmlstranve konsekvenser- Ingen Ingen
for erhvervslivet
Miljomessige konsekvenser | Ingen Ingen .
Administrative konsekvenser | Ingen Ingen

Forholdet til EU-retten

Forslaget indeholder ikke EU-retlige aspekter

Bemaerkninger til lovforslagets enkelte bestemmelser

Tii§ 1

I bestemmelsen fastslas, at Det Etiske Rad er et uaf-
heengigt rad. Dette betyder, at ridet — inden for lovens
rammer — er uathengigt af pévirkninger udefra, nar
radet skal rddgive, afgive udtalelser eller redeggarelser,
iveerkszaette oplysnings- og debataktiviteter m.v. Det et
saledes radet selv, der bestemmier, hvilke emner radet
skal beskzftige sig med, indholdet af sine udmeldin-
ger, sine prioriteringer etc. Noget andet er, at ministre
og Folketinget og andre kan bede Det Etiske Rad om
rad eller opfordre til at udarbejde redegerelser el.lign.
Men det er Det Etiske Réd selv, der bestemmer ind-
holdet af disse udmeldinger, prioriteringen af opga-
verne og eventuelt en afvisning af at behandle sporgs-
mal.

Efter bestemmelse i stk. 1, 2. punktum skal radet i
sit virke arbejde ud fra respekt for menneskets og
kommende generationers integritet og verdighed
samt respekt for naturen og miljeet. I integritet indgar
savel fysisk som psykisk ukraenkelighed. Der ér tale
om en overordnet formalsbestemmelse. Respekt for
menneskets integritet og veerdighed er formél, man
finder i anden tilsvarende lovgivning, f.eks. i lov om
patienters retsstilling og i Europarddets Konvention
om menneskerettigheder og biomedicin (Bioetikkon-
ventionen). Respekt for naturen og miljeet hviler pa
den forudseetning, at naturen og miljeet i sig selv har

vardi, og derfor skal behandles med réspekt. Ved na-
tur forstés forst og fremmest »den levende naturk, dvs.
dyr og planter. Ved milje forstas bide »den levende
natur« og »den dgde natur«, men med hovedveegten
lagt pa sidstnavite. Over tid er der sket en tilnsermel-
se til hinanden af de to begreber, og en skarp afgrans-
ning mellem begreberne kan ikke foretages. I dette
lovforslag anvendes beglebeme delfor samlet: natu1—
og miljeomradet.

Den geeldende lov indeholderi § 1 felgende passus:
»Radet skal i sit virke bygge pé den forudsatning, at
menneskeligt liv tager sin begyndelse pa befrugt-
ningstidspunktet.« Denne passus er ikke medtaget i
lovforslaget, da den anses for overfledig. Respekten
for menneskets integritet og veerdighed omfatter ogsé
det menneskelige livs forste faser, herunder befrugte-
de menneskelige ®g og fosteranlaeg.

Endvidere fremgér det af lovforslagets § 3, stk. 1,
nr. 1, at radet skal folge udviklingen og afgive udtalel-
ser om de almene og principielle etiske sporgsmal,
som er knyttet til forskning i og anvendelse af bio- og
genteknologier indenfor sundhedsomiadet, herunder
forplantningsteknologi, fosterdiagnostik samt brug af
befrugtede menneskelige g, fosteranleeg og fostre.

Dette betyder, at befrugtede menneskelige g og
fosteranleeg er omfattet af det nye Etiske Rads virk-
somhedsomréde, og at befrugtede menneskelige ag
og fosteranlzg — ogsd efter lovadkastet — betragtes
som menneskeligt liv.
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I'stk. 2 fastlegges radets virksomhedsomrade. Be-
stemmelsen bestar af to led: 1) de etiske sporgsmal,
der knytter sig til forskning i og anvendelse af bio-.og
genteknologier, der berprer mennesker, natur, miljo
og fodevarer, og 2) evrige etiske spergsmél, der knyt-
ter sig til sundhedsvasenet og den b1010g1sk~med1cm-
ske forskning vedrerende mennesket.

Forste led omhandler séledes alle etiske spergsmal,
der knytter sig til bio- og genteknologier vedrorende
mennesker, natur, miljg og fedevarer. Ved bio- og
genteknologier forstés teknologier, der anvender bio=
logiske processer eller biologisk materiale med hen-
blik pé at udvikie og producere organismer, celler el-
ler molekyler, der kan bruges til bekeempelse af syg-
domme, miljgforbedring/beskyttelse, fedevarepro-
duktion, energiproduktion og andre industrielle pro-
cesser/produktioner. Som typiske eksempler kan neev-
nes: forplantningsteknologi (kunstig befrugtning),
genterapi og genmodificering af planter og dyr.

Under begrebet »natur« falder bl.a. planteprodukti-
o, der ikke anvendes til fodevarer, som f.eks. planter
til industrielle formal, jordrensning og minerydning,
Etiske problemer ved denne planteproduktion er sale-
des onifattet af rdets virksomhedsomréde.

Andet led geelder specifikt etiske spergsmal, der
alene vedrerer menriesket og som ikke vedrerer an-
vendelse af bio- og genteknologier. Som typiske ek-
sempler er nevnt: anvendelse af nye behandlingsfor-
mer, ny diagnostisk teknik og ny medicinsk teknologi
samt spergsmal om registrering, videregivelse og an-
vendelse af oplysninger om arvelige sygdomme eller
egenskaber hos enkeltpersoner eller grupper af perso-
ner. Ethvert etisk sporgsmél, der kan opstd i sund-
hedsvaesenet eller 1 forbindelse med den biologisk-
medicinske forskning vedrerende mennesket, kan sa-
ledes tages op til behandlmg af Det Etlske RAd.

Dyreetiske og dyrevelfaerdsmaess1ge sp;argsmal in-
den for omradet bio- og genteknologi falder uden for
lovens anvendelsesomride og dermed uden for Det
Ftiske Rads kompetence, jf. stk. 3. Disse sprargsmal
behandles af Det Dyreetiske Rad, der er nedsat med
hjemmel i dyrevaemslovens § 25. Rédet bestar af en
formand og mindst 10 andre medlemmer og har til op-
gave ud fra en etisk vurdering at folge udviklingen in-
den for dyreveern. Det Dyreetiske Rad kan i den for-
bindelse afgive udtalelser om spergsmaél inden for dy-
reveern, ligesom Radet pd justitsministerens begering
skal afgive udtalelse om saerlige spergsmal vedmren-
de lovgivningen om dyrevaem

Det Etiske Rads vitksomhedsomride omfatter ogsa
fodevareetik. .

1 forbindelse med fodevarer fiemstillet. af plariter,
har greensedragningen mellem planter og fedevarer
ingen betydning, da Det Etiske Rad har kompetence
til at behandle de etiske spergsmal i relation til bade
planter og fodevarer. - : :

I forbindelse med- fzdevarel ﬁemstﬂlet af dy1 far
greensedragningen mellem dyr og fedevarer betyd-
ning, da dyreetik herer under Det Dyreetiske Rad,
mens fadevareetik harer under Det Etiske Réd. Green-
sen ber typisk settes ved dyrets aflivning (slagtning),
idet dyret herved overgér til at blive fedevare. -

Det forudszties, at éventuelle uklarhedér om graen-
sedragningen mellem Det Etiske Rads og Det Dyreeti-
ske Réds virksomhedsomréader afklares gennem dia~
log og forhandlmg mellem de to rad, Jf 10vf01slagets
§9.

Tilsvarende gzlder det, at dialog og forhandling
mellem de to rdd mé fastlegge arbejdsfordelingen
mellem de to rads kompetencer p& omtader, hvor pro-
blemstillingen er tveergéende, som f.eks. i forbindelse
med xenotransplantation og udvikling af transgene
dyr. o ‘

Ti§2

Rédet radgiver Folketing, herunder folketingsud-
valg, ministre og offentlige myndigheder om de etiske
problemstillinger, som er omfattet af ridets virksom-
hedsomréde. Radgivningen kan ske efter anmodning
eller pa eget initiativ. Der stilles ingen sarlige krav til
formen af rddgivningsakiiviteten, dvs. at rddgivning
kan ske i form af en skrivelse, en udtalelse, en rapport,
en redegorelse etc. ’

Til § 3

- Bestemmelsen i § 3 paleegger Det Etiske Rad at fol-
ge udviklingen pa det bioetiske omride. -

P4 baggrund af denne aktivitet afgiver Det Etiske
R&d udtalelser eller redeggrelser — inden for sin res-
sourcemeessige kapacitet — om:de almene og princi-
pielle etiske spergsmal, som métte opstd. Der er radet
selv, der definerer, hvornér en etisk. problemstilling
kan karakteriseres som almen og principiel.

En udtalelse eller en redegerelse er en rddgivnings-
aktivitet, der retter sig savel til politiske beslutnings-
tagere m.fl. som til offentligheden. Der stilles ingen
seerlige krav til formen af udtalelsen eller redegerel-
sen. En udtalelse eller en redegarelse kan indeholde
en vurdering af de etiske og juridiske spergsmal, som
udviklingen kan rejse, herunder forslag til eventuelle
regler om adgangen til at-anvende den pagaeldende
teknik m.v. ~ .
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Det er de almene og principielle etiske sporgsmal,
som er knyttet til forskning i og anvendelse af bio- og
genteknologier, der er genstand for udtalelserne. Ved
bio- og genteknologier forstas teknologier, der anven-
der biologiske processer eller biologisk materiale med
henblik pé at ndvikle og producere organismer, celler
eller molekyler, der kan bruges til bekaeempelse af syg-
domme, miljeforbedring/beskyttelse, fadevarepro-
duktion, energiproduktion og andre industrielle pro-
cesser/produktioner. I OECD-regi er bioteknologi de-
fineret som: »anvendelse af videnskab og teknologi pa
savel levende dyr, som dele, produkter eller modeller
heraf, med henblik p4 at eendre levende eller ikke-le-
vende materiale for at kunne producere/udvikle viden,
produkter og serviceydelser«.

Inden for sundhedsomradet fremheeves serligt: for-
plantningsteknologi, fosterdiagnostik og brug af be-
frugtede menneskelige ag, fosteranleeg og fostre. Op-
regningen er ment som nogle typiske og centrale fel-
ter, hvor bio- og genteknologi finder anvendelse, men
der er ikke tale om en udtemmende opregning. Det
hidtidige etiske rad har allerede afgivet flere redege-
relser for disse omrdder, men de eksisterende pro-
blemstillinger pa omradet er under fortsat udvikling
og forandring.

Inden for natur- og miljeomradet navnes sarligt
bevarelse af biologisk mangfoldighed samt en bare-
dygtig udvikling. Der er tale om to brede begreber, og
ikke som under sundhedsomradet nogle konkrete tek-
nikker. Ved baredygtig udvikling forstis en udvik-
ling, som opfylder de nuveerende generationers behov
uden at bringe fremtidige generationers mulighed for
at opfylde deres behov i fare. Regeringen har udarbej-
det en national strategi for bezredygtig udvikling
(»Feelles fremtid — udvikling i balance«). Heraf frem-
gér det bl.a., at Danmark skal sikre en hgj biologisk
mangfoldighed og beskytte ekosystemerne. Biologisk
mangfoldighed er en samlebetegnelse for alle plante-
og dyrearter inklusive deres genetiske variation, na-
turtyperne og ekosystemerne med deres mange ind-
byrdes vekselvirkninger og processer.

Inden for fodevareomradet naevnes sporgsmil om
fedevareproduktion. Fedevareproduktion skal forstés
i den bredeste forstand af begrebet, altsd hele »kee-
den« fra saning af planten p& marken til forbrugerens
indtagelse af fedevaren.

Efter bestemmelsen i stk. 2 folger radet endvidere
udviklingen og afgiver udtalelser eller redegerelser
om de gvrige almene og principielle etiske spargsmail,
der knytter sig til sundhedsvasenet og den sundheds-
videnskabelige forskning, herunder anvendelse af nye
behandlingsformer, ny diagnostisk teknik og ny medi-

cinsk teknologi samt spergsmél om registrering, vide-
regivelse og anvendelse af oplysninger om arvelige
sygdomme eller egenskaber hos enkeltpersoner eller
grupper af personer. Herved er tilkendegivet, at alle
etiske spergsmél, der matte opstd inden for sundheds-
vasenet og sundhedsforskningen er omfattet af radets
arbejdsfelt — helt pa linie med, hvad der hidtil har vee-
ret geldende for det nuvaerende etiske rad.

Til§ 4

Bestemmelsen pélagger Det Etiske Rad pligt til at
informere offentligheden om de etiske problemstillin-
ger og udfordringer, som samfundet star overfor. Be-
stemmelsen palegger endvidere rédet at ivaerksette
debatskabende aktiviteter, s som haringer, foredrag,
diskussionsarrangementer, nedsattelse af arbejds-
grupper m.v.

Den debatskabende virksomhed er helt central for
Det Etiske Rad. Herved opnas der mulighed for, at be-
folkningen kan inddrages i debatten og diskussionen
om de etiske problemstillinger og udfordringer, som
samfundet star over for. I et demokratisk samfund
som det danske, er denne funktion veesentlig. Det hid-
tidige etiske rad har f.eks. iveerksat folgende typer af
debatskabende virksomhed: Offentlige heringer, fore-
drags- og debatmader, arrangementer rettet mod ung-
dommen, udarbejdelse af debatmateriale til anvendel-
se i skoler og gymnasier, konkurrencer etc.

Efter stk. 2 skal Det Etiske Rad afgive en drsberet-
ning til indenrigs- og sundhedsministeren, miljomini-
steren, ministeren for fedevarer, landbrug og fiskeri,
ministeren for videnskab, teknologi og udvikling og
okonomi- og erhvervsministeren samt Folketinget.

Til§g5

Efter bestemmelsen kan Det Etiske Rad pa eget ini-
tiativ tage spergsmal af almen og principiel etisk ka-
rakter op inden for sit virksomhedsomrade, som radet
finder det relevant at behandle. Iveerkseettelsen af en
sadan »eget initiativ«-aktivitet kan eventuelt ske efter
en henvendelse fra offentligheden (en borger, en orga-
nisation, en virksomhed etc.). Radet prioriterer selv
sine opgaver. Der henvises herom til de almindelige
bemeerkninger.

Til§ 6
Bestemmelsen fastslar, at det er indenrigs- og sund-
hedsministeren, der nedsatter Det Etiske Rad. Herved
er ogsa tilkendegivet, at Det Etiske Rad administrativt
og ressourcemessigt henherer under Indenrigs- og
Sundhedsministeriet og at radet er optaget pa finans-
loven under § 16, Indenrigs- og Sundhedsministeriet,
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etc. Nedsattelsen sker under neje fastlagte regler, jf.
§8 7 og 8.

Til § 7

Efter bestemmelsen i § 7 konstitueres et seerligt fol-
ketingsudvalg: Udvalget vedrerende Det Etiske Rad.
Der er tale om en videreforelse af en bestemmelse fra
den hidtidige lov om det etiske rad. -

Ved begyndelsen af hvert folketingsar. og efter af-
holdelse- af folketingsvalg nedsetter Folketinget et
udvalg pa 9 medlemmer valgt af Folketinget efter for-
holdstal blandt dets medlemmer. For hvert medlem
vaelges pa samme méde en stedfortreeder.

Dette folketingsudvalg vedrerende Det Etiske Rad
har folgende opgaver: 1) at udpege 9 medlemmer af
Det Etiske Rad, 2) at indstille til indenrigs- og sund-
hedsministeren, hvem der skal vare formand for Det
Etiske Rad, 3) lebende at falge arbejdet i Det Etiske
Rad ved fzlles moder og lignende, og 4) eventuelt at
anmode Det Etiske Rad om at behandle nermere an-
givne emner inden for rddets virksomhedsomrade.

Til§g8

Bestemmelsen i § 8 fastsetter, at Det Etiske Rad
skal have 17 medlemmer; og der stilles regler for,
hvem der har udpegningsret over for indenrigs- og
sundhedsministeren.

Som naevnt under bemeerkningerne til § 7 udpeger
Folketingets udvalg vedrerende Det Etiske Rad stor-
steparten af radets medlemmer, nemlig 9. Disse perso-
ner mé ikke veere medlem af Folketinget, en kommu-
nalbestyrelse eller et amtsrad. Er der ikke i udvalget
enighed om en udpegning, afgeres denne af udvalgets
flertal.

De gvrige 8 medlemmer udpeges af de ministre, der
har interesser pa omradet. Etikken vedrerende menne-
sker vil fortsat vaere det dominerende arbejdsfelt for
Det Etiske Rad, hvorfor indenrigs- og sundhedsmini-
steren udpeger 4 medlemmer. De gvrige ministre, der
har interesser pd omrddet, udpeger hver et medlem.

' De medlemmer, der udpeges af ministrene, skal
have indsigt i de etiske, kulturelle, samfundsmassige
og evrige faglige sporgsmal, der er af betydning for
radets arbejde, jf. stk.2. Dette krav stilles ikke til de
medlemmer, som folketingsudvalget udpeger. I gvrigt
stilles der ikke som efter den hidtidige lov krav om, at
de ministerudpegede medlemmer skal have en offent-
ligt dokumenteret indseende i de neevnte spergsmal.
Dette er begrundet med, at der skal &bnes mulighed
for at udpege savel personer med forskningsindsigt el-
ler anden indsigt pa de respektive omréder, der ikke er
offentligt kendte, som almindelige leegfolk. I radet ber

sd vidt muligt veere medlemmer med indsigt i de rele-
vante faglige omréder, som f.eks. etik, genetik, biolo-
gi, biomedicin, bromatologi, naturvidenskab og sam-
fundsvidenskab.

Ved udpegning og beskikkelse af medlemmer skal
det sikres, at savel leegfolk som fagfolk er repreesente-
ret i radet, jf. stk. 3. Herved pahvilér det savel den ud-
pegende myndighed (folketingsudvalget og ministre-
ne) som indenrigs- og sundhedsministeren at sgrge
for, at radet har en rimelig reprasentation af sivel
laegfolk som fagfolk. Sikringen heraf ma ske gennem
en dialog mellem de udpegende myndigheder og in-
denrigs- og sundhedsministeren i forbindelse med ud-
naevnelse af nye medlemmer til rddet.

Ved udpegning og beskikkelse af medlemmer skal
det endvidere sikres, at der i radet kun er én mere af
det ene kon end af det andet, jf. stk. 4. Herved pahviler
det savel de udpegende myndigheder (folketingsud-
valget og ministrene) som indenrigs- og sundhedsmi-
nisteren at serge for, at der skabes ligelig reprasenta-
tion mellem kennene i radet. Sikringen heraf ma ske
gennem en dialog mellem de udpegende myndigheder
og indenrigs- og sundhedsministeren i forbindelse
med udnavnelse af nye medlemmer til radet.

Formanden for Det Etiske Rad udnzvnes af inden-
rigs- og sundhedsministeren efter indstilling fra folke-
tingsudvalget blandt de beskikkede medlemmer, jf.
stk. 5. Formanden behgver ikke at have veeret menigt
medlem af rédet for at kunne blive formand. Bestem-
melsen svarer til reglen for udpegmng af formand for
det hidtidige etiske rad. '

Efter stk. 6 beskikkes medlemmer og formand for 3
ar ad gangen. Genbeskikkelse kan finde sted én gang.
Det skennes, at et rad af den pageeldende karakter har
behov for jeevnlig at fa tilfert nye medlemmer. Et
medlem kan siledes maksimalt sidde i radet i°6 4r.
Dette geelder ogsa for formanden. Hvis et medlem af
radet for eksempel udpeges til formand efter en perio-
de som menigt medlem af ridet, vil vedkommende
kun kunne sidde som medlem og formand i et samlet
tidsrum af i alt 6 &r. Der er tale om en videreforelse af
den tilsvarende regel for det hidtidige etiske rad.

Da Det Etiske Rad er uathangigt og selvstendigt,
findes det naturligt, at radet selv fastsaettel sin forret-
ningsorden, _]f stk. 7.

Til§9
Det Etiske Rad skal samarbejde med Den Centrale
Videnskabsetiske Komité, Det Dyreetiske Rad, Tek-
nologiridet samt relevante myndigheder — herunder
relevante ministerier — pd omradet, jf. stk. /. Samar-

bejdet har bl.a. det formal at sikre, at de pagaeldende
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organer pa det bioetiske omrade »lafter i flok«, og at
det gennem samarbejde og dialog sikres, at der ikke
sker overlap af aktiviteter. Det vil derfor vere ned-
vendigt at medes med passende mellemrum, s det
undgs, at der opstdr konkurrence mellem de pageel-
dende rdd og neevn eller dobbeltarbejde el.ligh. Det
forudseettes i gvrigt, at Det Etiske Rad samarbejder
med de relevante forskningsinstitutioner pa omradet,
herunder forskningsrddssystemet.

Efter stk. 2 kan Det Etiske Rad oprette dialogfora
med repraesentanter fra relevante forskningsmiljeer,
erhvervsvirksomheder . og interesseorganisationer
med henblik pa at sikre information samt tvergéende
dialog.

Bestemmelsen har til formal at abne mulighed for,
at Det etiske Rad etablerer strukturer, der medfarer, at
radet regelmassigt traeder i dialog med den del af det
omgivende samfiind, der har direkte interesser i de eti-
ske spergsmél og problemfelter, som radet behandler:
forskningsmiljeer, erhvervsvirksomheder og interes-
seorganisationer m.fl. Formalet med bestemmelsen er
siledes at undgh, at radet »lukker sig om sig selv«
uden at have en rimelig og tilstreekkelig kontaktflade
med det omgivende samfund, samt at inddrage eks-
pertise, der kan bidrage til rddets arbejde i gvrigt.

Det er overladt til radet selv at etablere det eller de
fora, som réadet finder nedvendige og hensigtsmaessi-

ge.

Til§ 10

Bestemmelsen fastslar, at der til Det Etiske Rad skal
knyttes et sekretariat. Sekretariatets ansatte antages og
afskediges af Indenrigs- og Sundhedsministeriet efter
indstilling fta rddets formand. Herved er der sikret ra-
dets.formand en bestemmende indflydelse pé, hvilke
medarbejdere, sekretariatet skal besté af. En sammen-
setning af medarbejderstaben med forskelligartede
kompetencer ber tilstizebes, sé sekretariatet kan lose de
bredspekirede opgaver, som radet skal beskaftige sig
med. I det hidtidige etiske rid har der veeret ansat eks-
petter i kommunikation, etik, filosofi, jura m.v. Med
den foreslaede udvidelse ber ogsd nye kompetencer
komme pa tale, f.eks. inden for de naturvidenskabelige
fag. Endvidere ber sekretariatet udnytte mulighederne
for at anvende konsulenter, nir sekretariatet ikke selv
rader over den nedvendige fagkundskab.

Til§ 11
Loven foreslds at treede i kraft den 1. januar 2005.
Herved er der tidsmeessigt abnet mulighed for, at
det hidtidige etiske rad kan afvikles, samtidig med at
det nye rad kan etableres. Endvidere er der abnet mu-

lighed for, at Folketinget for folketingséret 2004/2005
kan nd at etablere udvalget vedrerende Det Etiske Rad
og udpege medlemmer til ridet og give indstilling om
formandshvervet.

Udgangspunktet i forbindelse med nedlaggelse af
det hidtidige etiske rdd og etablering af det nye er, at
det nye etiske rad — med et eendret virksomhedsomré-
de - m4 etableres uathengigt af det hidtidige rad.

Dette medferer i princippet, at man ved udpegning
af medlemmer og formand kan se bort fra, at en per-
son tidligere har veeret medlem af det daveerende rad i
f.eks. 2 perioder (6 &r). Det vil dog veere hensigtsmaes-
sigt, hvis de udpegende myndigheder. s& vidt muligt
undgér at pege pa tidligere medlemmer, der har siddet
irddet i 2 periodert, da det nye etiske rid med de nye
opgaver ogséd ber have en veesentlig fornyet person—
sammensatning.

Da etik vedrgrende mennesker foﬁsat vil veere det
dominerende arbejdsfelt for det nye rad, vil det vaere
hensigtsmaessigt, at det nye rads sekretariat etableres
ved en tilpasning af det hidtidige rads sekretariat til
det udvidede virksomhedsomrade.

Til§12

§ 9 a, stk. 3 i lov om milje og genteknologi, jf. lov-
bekendtgerelse nr, 981 af 3. december 2002, lyder s~
ledes:

»Stk. 3. Ministeren kan nedseette et organ, som pa
ministerens begering afgiver udtalelser om etiske
spergsmél inden for lovens omréde.«

I forbindelse med etablering af Det Etiske Rad bli-
vei denne bestemmelse overﬂ;adlg, hvorfor den fore-
slas ophevet.

Til§13.

Et element i regeringens beslutning om en ny struk-
tur pé det bioetiske omréde, jf. ovenfor under 2. Bag-
grund, er:

- Den Centrale Videnskabsetiske Komité’s kompe-
tencer afgreenses til myndighedsopgaven og den
dertil knyttede konkrete radgivning over for for-
skersamfundet om etiske aspekter af udv1klmgen pé
det biomedicinske omrade.

Den foresléede @ndring af lov om et videnskabse-
tisk komitésystem og behandling af biomedicinske
forskningsprojekter har til formal at implementere
denne beslutning.

Den besternmelse, der foreslés andret lyder séle-
des:

»§ 24. Den centrale komité har til opgave

D e
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2) at folge forskningsudviklingen p& sundhedsom-
radet og virke for forstielsen af de etiske pro-
blemstillinger, udviklingen kan medfere i forhold
til offentligheden, myndigheder m.v., og

3 ... «

Ved at @ndre ordene »offentligheden, myndigheder
m.v.« til: »sundhedsvasenét og de bioinedicinske
forskningsmiljeer« er det tilkendegivet, at Den Cen=
trale Videnskabsetiske Komité ikke skal udfore. de
samme opgaver soni Det Etiske Rad, men koncentrere
arbejdet om myndighedsopgaven — dvs. bedemmelse
af biomedicinske forskningsprojekter — og den dertil
knyttede konkrete radgivning over for sundhedsveese-
net og forskersamfundet om etiske aspekter af udv1k-
lingen pa det biomedicinske omrade.

Den foresléede @ndring indebeerer saledes, at Den
Centrale Videnskabsetiske Komité kan samarbejde
med alle akterer i sundhedsvaesenet og forskerverde-
nen, der har berering med komltesystemets arbeJde,
f.eks. un1vers1tetssygehuse og andre sygehuse, hvor
der udferes forskning, universiteter, forskningsrad og
andre forskningsfora, amtspolitikere med tilknytning
til sundhedsvaesenet og den biomedicinske forskning
m.fl. Endvidere falger det af lovforslagets § 9, stk. 1,
at Det Etiske Rad virker i et samarbejde med bl.a. Den
Ceritrale Videnskabsetiske Komité, Gennem dette
samarbejde forudsettes det, at eventuelle spergsmal

~om afgraensning og opgavefordeling mellem Det Eti-
ske Rad og Den Centrale Vldenskabsetlske Koimte
afklares. '

Til§ 14

Et element i regeringens beslutning om en ny struk-
tur pa det bioetiske omrade, jf. ovenfor under 2. Bag-
grund, er: ‘

- Teknologiradets arbejdsomréder afgreenses skarpe-
re i forhold til det nye Etiske Rad.

Den foresldede zndring af lov om Teknologiradet
har til formal at gennenifere intensionerne bag denne
beslutning. Generelt vil deite kunne udimentes ved, at
Teknologiradet fastholder det helhedsorienterede per-
spektiv. Teknologiridet ber siledes undlade at tage
emner op til behandling, alene med det formal at bely-
se de etiske aspekter.

Formélet med bestemmelsen er at undg4, at Det Etl—
ske Réd, Teknologiradet og andre rid og heevn pé om-
ridet udferer overlappende op gaver. Det et derfor
vigtigt, at de pégeldende organet Igbende koordinerer
samarbejdet, f.eks. ved afholdelse af regelmeessige
moder, saledes at afgraensning og fastleggelse af de
respektive arbejdsopgaver sker 1 gensidig forstaelse.

Til § 15

Loven galder ikke for Faemerne og Gmnland

For Feereernes vedkommende kan loven s@ttes i
kraft ved kongehg anordnmg med de afv1gelser som
de swrlige fereske forhold tllslge1

For Grenlands vedkommende er lovgivningskom-
petencen pé sundheds‘mm‘édet overgéet til de gron-
landske hjemmestyremyndigheder.
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F. t. 1. om Det Etiske Rad

Til lovforslag nr. L 208. Skriftlig fremsettelse (31. marts 2004)

Indenrigs- og sundhedsministeren (Lars Lok-
ke Rasmussen):

Herved tillader jeg mig for Folketinget at
fremseette:

Forslag til lov om Det Etiske Rad
(Lovforslag nr. L 208).

Lovforslaget indebaerer oprettelse af et nyt
etisk rdd — Det Etiske Rad — som skal dekke
etisk radgivning — hovedsagelig i forbindelse
med anvendelse af bio- og genteknologier — i re-
lation til mennesker, natur, milje og fedevarer,
og til problemstillinger, der gar pa tvers af disse
emner. [ forhold til det nuveerende etiske rad er
der saledes tale om en udvidelse af radets virk-
somhedsomréde.

Grundleeggende svarer det foreslaede nye Eti-
ske Rads organisation og funktion til, hvad der
er geeldende for det nuvaerende etiske rad.

Forslaget skal ses pa baggrund af regeringens
indsats for lgbende at sanere rad, navn, udvalg
og centre med sigte pa at effektivisere den stats-
lige administration, at forbedre mulighederne
for tveergdende opgavelosning og at frigere res-
sourcer til hgjt prioriterede formal, jf. regerin-
gens initiativ: Mere velfeerd og mindre bureau-
krati, januar 2002.

Det foreslas, at der — som efter den hidtidige
lov — oprettes et seerligt folketingsudvalg — Ud-
valget vedrerende Det Etiske Rad — pd 9 med-
lemmer, der bl.a. har til opgave lebende at folge
arbejdet i Det Etiske Rad ved fzlles meder og
lignende. Udvalget kan endvidere anmode Det
Etiske Rad om at behandle nermere angivne
emner inden for radets virksomhedsomréade.

Det Etiske Rad foreslas at besta af 17 medlem-
mer — som efter den hidtidige lov — som udnav-
nes (beskikkes) af indenrigs- og sundhedsmini-
steren efter folgende regler: 9 medlemmer udpe-
ges af folketingsudvalget (Udvalget vedrerende
Det Etiske Ré&d), 4 medlemmer udpeges af in-

denrigs- og sundhedsministeren, 1 medlem ud-
peges af miljeministeren, 1 medlem udpeges af
ministeren for fedevarer, landbrug og fiskeri, 1
medlem udpeges af ministeren for videnskab,
teknologi og udvikling og 1 medlem udpeges af

~okonomi- og erhvervsministeren.

Det Etiske Rad radgiver Folketing, ministre og
offentlige myndigheder om de etiske spergsmal,
som herer under radets virksomhedsomréde.

Réadet har pligt til at falge udviklingen pa det
bio- og genteknologiske omrade. Radet afgiver
udtalelser eller redegarelser om de almene og
principielle etiske spergsmaél, som er knyttet til
forskning i og anvendelse af bio- og genteknolo-
gier indenfor ét eller flere af folgende omrader:
1) sundhedsomrédet, herunder forplantnings-

teknologi, fosterdiagnostik samt brug af be-
frugtede menneskelige g, fosteranleg og
fostre, ‘

2) natur- og miljgomradet, herunder hensyn til
bevarelse af biologisk mangfoldighed samt
en baeredygtig udvikling og

3) fedevareomradet, herunder spergsmél om
fedevareproduktion.

Rédet har endvidere pligt til at folge udviklin-
gen og afgiver udtalelser eller redegerelser om
de ovrige almene og principielle etiske spergs-
mal, der serligt knytter sig til sundhedsveesenet
og den biologisk-medicinske forskning vedre-
rende mennesket, herunder anvendelse af nye
behandlingsformer, ny diagnostisk teknik og ny
medicinsk teknologi samt spergsmal om regi-
strering, videregivelse og anvendelse af oplys-
ninger om arvelige sygdomme eller egenskaber
hos enkeltpersoner eller grupper af personer.

Loven foreslés at treede i kraft den 1. januar
2005.

Idet jeg i ovrigt henviser til lovforslagets be-
meerkninger, tillader jeg mig at anbefale forsla-
get til Tingets velvillige behandling.



