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[Anna-Marie Hansen]

Vierenigei§ 4ilL 59, men det formalisere-
de samarbejde mellem komitésystemet og Det
Etiske RAad skal styrkes, s begge parter ved,
hvad den anden laver. Derimod satter vi et
stort spergsmalstegn ved det hensigtsmeessige i
en fzelles rapport. Vi vil opfordre komiteen og
Radet til snarest at udarbejde et forslag til en
hensigtsmassig model for det formaliserede
samarbejde, og jeg har forstdet, at begge parter
er interesseret i det.

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

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

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

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

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

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

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

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

Karen Hejte Jensen (KF):

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



