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forskning, eller kan private firmaer bruge det?
Kan man tage patent pd den forskning, der kom-
mer ud af det? Eller hvad kan der ske med det?
Pa baggrund af den viden kan man sé give in-
formeret samtykke til, at det kan opbevares og
bruges i forskellige sammenheenge. :

Det fremgér tydeligt af horingssvarene fra en
reekke organisationer, f.eks. De Samvirkende In-
valideorganisationer, Det Sygeplejeetiske Rad,
Dansk Sygeplejerad, Institut for Menneskeret-
tigheder, Det Etiske Rad og Forbrugerrédet, at
de helt klart mener, at der skal veere tale om in-
formeret samtykke, og det er vi helt enige i. Vi
mener altsd, at det er-det, der skal arbejdes hen
imod, og vi vil gerne bruge en del ressourcer péa
at arbejde med deti udvalget og eventuelt ogsa
ind i neeste samling for at fa det grundigt belyst.

Vi har i hej grad spergsmal med hensyn til
den kommercielle brug. Hvilke begraensninger
er der for private firmaers adgang til alle disse
oplysninger? Hvilken viden skal de have for at
fa lov at bruge ens veev? Hvad med alle de bio-
banker, der er etableret uden for sundhedsveese-
net? Kommer der nogle regler, der regulerer
dem? ’

: Kl. 14.55

Sa er der sporgsmalet om det EF-direktiv for
omrédet, der er pé vej. Hvilken betydning vil
det fa i forhold til forslaget?

Der er ogsé spergsmalet om, hvem man kan
udlevere veev og oplysninger til. Hvilke firmaer,
sundhedspersoner og andre instanser i forskelli-
ge lande kan man udlevere det til? Det fremgér,
at det kan udleveres i hele EU, og at ministeren
kan fastseette regler om udlevering til tredjelan-
de, men hvad har ministeren teenkt sig, at disse
regler om udlevering til tredjelande skal inde-
holde? Stilles der nogen som helst begreensnin-
ger for udlevering til andre lande? Og et ekstra
lille spergsmal i den forbindelse: Bliver Feerger-
ne og Grenland betragtet som tredjelande, eller
er de EU-lande?

Der rejser sig altsa masser af spergsmaél, og vi
mener, de skal belyses langt mere grundigt, end
det er tilfeeldet p& nuveerende tidspunkt.

Tove Videbak (KD):

Det er oplagt, at lovgivningen vedrerende bio-

banker repreesenterer et segte etisk dilemma. P4
den ene side er der med disse samlinger af bio-
logisk materiale fra patienter betydelige mulig-
heder for forskningen, og pa den anden side er

der tale om personfelsomme oplysninger, somi -

princippet vil kunne misbruges.

Pa den ene side gnsker vi at give gode mulig-
heder for den leegevidenskabelige forskning,
hvis resultater jo kan komme os alle til gode, og
pé den anden side ensker vi ikke et overvag-
ningssamfunds overregistrering af dybt person-
lige oplysninger om den enkelte. I den forbin-
delse er det nyttigt at erindre sig Europaradets
konvention om menneskerettigheder og biome-
dicin. Heri star der nemlig, at menneskets inte-
resser og velfzerd skal have forrang frem for in-
teresser, der alene vedrerer samfundet.og viden-
skaben. '

Kristendemokraterne anerkender, at L 89 er et
sobert forseg pé en afbalanceret losning af dette
vanskelige dllemma, men det er ikke uden pro-
blemer. ‘

Forslaget til balancen mellem d1sse interesser
er blevet samlet i en model med tre hovedele-
menter. For det ferste er der mulighed for, at pa-
tienten kan sige fra med hensyn til ikkebehand-
lingsrelateret anvendelse af afgivet biologisk
materiale over for et centralt register kaldet -
Veevsanvendelsesregisteret, som skal oprettes i

. Sundhedsstyrelsen. Det siges i bemeerkningerne

til forslaget:

»En patient, der ikke er optaget i Veevsanven-
delsesregistret, m& som udgangspunkt accepte-
re, at det opbevarede biologiske materiale an-
vendes til andre, saglige formal, som f.eks.
forskning og andre, ikke-behandlingsrelaterede
formal. Men patientens selvbestemmelse vil her
veere sikret pa anden made.«

Tankegangen er alts, at patienten aktivt skal
sige fra ved at lade sig registrere i Veevsanven-
delsesregisteret. Kristendemokraterne ville klart
foretreekke, at man aktivt skal give informeret
samtykke, hvis det materiale, som man har afgi-

~ vet iforbindelse med en behandlmg, skal kunne

anvendes til andre end behandhngsmaesmge for-
mal.

Flere heringsparter, bl.a. Dansk Medicinsk
Selskab, Dansk Sygeplejerad, Forbrugerradet,
Medicoindustrien, De Samvirkende Invalideor-
ganisationer, Leegemiddelindustriforeningen,
Det Etiske Rad m.fl., naevner, at det ber veere en
Kklar forudseetning for denne sige fra-model, at
patienten informeres grundigt om muligheden
for at sige fra ved at lade sig registrere i registe-
ret. De nzevnte heringsparter mener ikke, at de
initiativer, der er beskrevet i forslaget, sikrer en
tilstreekkelig information til patienten, og det
ma absolut vaere en forudseetning for, at man
kan betragte patientens eventuelle manglende
registrering i Veevsanvendelsesregisteret som



