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Folketingets Sundhedsudvalg har den 10. maj 2011 stillet falgende spargsmal
nr. 9 vedr. L 169 til indenrigs- og sundhedsministeren, som hermed besvares.

Spgrgsmal nr. 9 vedr. L 169:

"Er ministeren indstillet p4 at aendre lovforslaget sdledes at den enkelte borger
far mulighed for at frasige sig at der kan foretages akutforskning hvis ved-
kommende bliver bevidstlgs? | modsat fald udbedes teknisk bistand til et sa-
dant eendringsforslag.”

Svar:
De betragtninger, der ligger bag mit svar pa udvalgets spm. 7 om en tilvalgs-
ordning ggr sig ogsa geeldende for en fravalgsordning.

Indholdet af sundhedsvidenskabelige forskningsprojekter kan spaende vidt, og
det er derfor vanskeligt pa forhand at tage stilling til deltagelse i ukonkrete og
ubeskrevne akutforskningsprojekter. Ogsa med en fravalgsordning er der risi-
ko for, at patienter utilsigtet afskeerer sig selv fra eksempelvis at modtage be-
handlinger, som indlysende vil veere til fordel for én selv, og evt. er det eneste
mulige behandlingstilbud. Det vil veere meget ulykkeligt for den enkelte patient
og de mennesker, der star patienten neer. Herudover vil det veere ganske
uheldigt for fremtidige patienter, hvis det ikke bliver muligt at dokumentere lo-
vende nye behandlinger i en sadan grad, at de kan tilbydes som standardbe-
handling.

Komitésystemet forholder sig til konkrete sundhedsvidenskabelige forsknings-
projekter. Komitésystemets godkendelse af sundhedsvidenskabelige forsk-
ningsprojekter har til formal at sikre, at projektet er forsvarligt. | vurderingen
indgar bl.a. risici og forventede effekter og om det er videnskabsetisk forsvar-
ligt at anvende de seerlige akutforskningsregler.

Sigtet med lovforslaget er at skabe bedre mulighed for akutforskning, der kan
gavne patienterne — ikke at opstille ungdige barrierer. Det vil ikke gavne pati-
enterne. Derfor vil jeg ikke anbefale, at der indfares en generel mulighed for
pa forhand at fraveelge deltagelse i akutforskningsprojekter. Som det fremgar
af mit svar pa spm. 7 har et bredt flertal i Sundhedsudvalget i forbindelse med
tidligere drgftelser af fravalgsordninger tilkendegivet tilfredshed med den geel-
dende retstilstand, som L 169 laegger op til at viderefare.

For sa vidt angar forskningsprojekter, der potentielt vil forlaenge livet for uaf-
vendeligt dgende eller sveert invaliderede personer, indebaerer sundhedslo-
vens bestemmelser om livstestamenter en mulighed for at fraveelge deltagelse
i forskningsprojektet.



Hvor et forskningsprojekt er potentielt helbredende, eller hvor personen hver-
ken er uafvendeligt dgende eller sveert invalideret, vil situationen — som be-
stemmelserne er i dag - falde uden for omradet for livstestamenter og livsfor-
laengende behandling. Det ma vel ogsa veere i langt de fleste patienters inte-
resse.

Skulle udvalget gnske det, stiller jeg naturligvis teknisk bistand til radighed for
udformningen af et eendringsforslag.

Med venlig hilsen

Bertel Haarder / Irene Holm
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