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felgelig garantere, at det sker under de bedste
forhold.

Sagsbehandhngen, som fru Hanne Severin--
sen ogsa navnte, foreslds gjort mere forudsige-
lig ved indfering af faste og ensartede sagsbe- :
handlingstider.

Vigtigt er det, at det bliver muligt at tage poli-
tisk stilling til nye forskningsomrdder, inden de
behandles i komitésystemet, og ogsd at der kan
stoppes midt i forlebet, hvis man finder det rig-
tigst. Det vil gore det muligt at f4 tid til en gen-
nemgribende debat om nye forskningsomrader,
som er vigtig, ikke kun for sikkerhedens skyld,
men ogsa for udvikling af de muligheder, der er
for fremtidige sundhedsbehandlinger. Zndrin-
gen af samtykkereglerne for de 15-17-arige vir-
ker mere nutidig, idet de 15-17-arige i andre lov-
givningssammenheenge betragtes som »voks-
ne«,

Vi ser lovforslaget som en klar forbedring.

Det udelukker dog ikke, at der kan findes et par -

skenhedspletter under udvalgsbehandlingen,
men det ma vi rette op pa undervejs. Vi gar posi-
tivt ind i udvalgsbehandlingen.

Jesper Langballe (DF): -

* Der var engang, da det var en selvfelge, at pa-
tientens helbredelse og patientens personlige in-
tegritet for leegen stod over alt andet - ogsa over
hensynet til forskningen.

I dag oplever man alt for ofte, at beretmnger
bl.a. fra kraeftpatienters:behandlingsforleb kan
fa det til at lebe koldt ned ad ryggen pa én. Der
er beretninger om, hvordan patienten‘har folt -
sig forladt ved at blive gjort til et statistisk num-
mer i et forseg, og derfor er etiske regler nok
mere og mere pakrevede. Men jeg vil sige, atjeg
her holder mig til det i lovforslaget, der har med
mennesker at gore, og ikke sd meget klonede
kalve og stamceller og alt det der.

Jeg kender en moden, rutineret sygeplejerske,
der pludselig en dag selv blev patient. Hun fik
en cancerknude i brystet, og hun blev pa syge-
huset stillet over for en reekke valg, som hun
syntes var besynderlige. Vil du have fjernet bry-
stet, eller vil du have en brystbevarende opera-
tion? Vil du have operationen suppleret med ke-
moterapi eller med stréleterapi? Jamen selvfel-
gelig det, der giver den sikreste helbredelse, sva-
rede hun. Det mé vel veere dig som leege, der
skal forteelle mig det.

Hun fik ikke noget svar, og det gik op for
hende, at med denne valgfrihed uden vejled-
-ning var hun en del af et statistisk forseg, hvor

hun skulle velge sig ind i en forsegsgruppe.
Hun felte sig svigtet, forladt. Jeg har arbejdeti
systemet i drevis, sagde hun, og ferst nu ser jeg,
hvordan det er at veere patient. Jeg troede, at alt
andet matte vige for den enkelte patients helbre-
delse og tryghed, men sddan er det ikke.

Det.er med den konflikt i baghovedet, vi skal
drefte den foreslaede ]ustermg af de leegeetiske
regelszet. Og jeg synes pa en méde allerede, at
det at ordet videnskabsetisk bruges konsekvent
overalt og ikke ordet leegeetisk i hvert fald godt
kan gore mig lidt urolig. Leegen er en person,
der forholder sig til en anden person, hvis be-
handling han har ansvaret for, men som viden-
skabsmand er han i grunden et abstractum, der
forholder sig videnskabens eller forskningens
interesser.
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Det anferes i lovforslaget som begrundelse, at
da det videnskabsetiske komitésystem blev fast-
lagt ved lov i december 2001, blev det bebudet,
at en sterre eendring vil blive forelagt Folketin-
get i indeveerende folketingsar. Begrundelserne
for, at dette sker, angives dels som ensket om at
indskrive de erfaringer, man har gjort med sy-
stemet i det forlebne &r, dels som hensynet til de
nye bioetiske regelseet, der er vedtaget p4 inter-
nationalt plan.

Det sidste er bl.a. EF-direktivet om god kli-
nisk praksis, det sdkaldte GCP-direktiv, som
kom for et ar siden. '

Lidt forgrovet sagt kan man godt & en for-
nemmelse af, at de sendringer i loven, som er ba-
seret pd indenlandske erfaringer, ogsa er dem,
der seetter patienten over forskningen, mens de,
der bygger pa EF-direktivet, er dem, der skal be-
skytte forskningen pé patientens bekostning.

En glimrende nyskabelse er reglen om, at vi-
denskabsministeren efter indstilling fra Den
Centrale Videnskabsetiske Komité kan suspen-
dere et forseg, s& det ikke kan godkendes af de
regionale komiteer, for de almene etiske pro-
blemstillinger er afklaret, altsa en teenkepause -
indtil der er skabt klarhed.

En anden sendring, som forekommer mig at
traekke i den modsatte retning, er den imple-
mentering af EF-direktivet i udvidet form, som
betyder, at der er en fast sagsbehandlingstid pa
60 dage. Man far sine tvivl om, hvorvidt det nu
ogsa skal beskytte forsegspersonen, sddan som
det angives, nar det far den praktiske konse-
kvens, at de regionale videnskabsetiske réd ikke
mere kan foreleegge Den Centrale Videnskabs-
etiske Komité spergsmal til afklaring, fordi der



