438 11. mai — Forslag fra repr. Alvheim og Nesvik om endr. i bioteknologiloven

Mgte tysdag den 11. mai kl. 12.15

President: Sigvald Oppebeen Hansen

Dagsorden (nr.29):

1. Innstilling fra familie-, kultur- og administrasjonsko-
miteen om lov om endringar i einskilde lover som
folgje av etableringa av Medietilsynet
(Innst. O. nr. 70 (2003-2004), jf. Ot.prp. nr. 40 (2003-
2004))

2. Innstilling fra sosialkomiteen om forslag fra stor-
tingsrepresentantene John I. Alvheim og Harald T.
Nesvik om lov om endring i lov 5. desember 2003
nr. 100 om humanmedisinsk bruk av bioteknologi
m.m. (bioteknologiloven)

(Innst. O. nr. 71 (2003-2004), jf. Dokument nr. 8:41
(2003-2004))
3. Referat

Val av settepresident

Presidenten: Presidenten vil foresla at det blir valt ein
setjepresident for metet i Odelstinget 1 dag — og ser det
som vedteke. Presidenten ber om forslag pa setjepresi-
dent.

Jens Stoltenberg (A): Jeg vil foresld Gunn Olsen.

Presidenten: Gunn Olsen er foreslatt som setjepresi-
dent. Andre forslag ligg ikkje fore, og Gunn Olsen er ein-
stemmig vald som setjepresident for matet i Odelstinget i
dag.

Statsrad Dagfinn Heybrdten Ia
fram 1 kgl. proposisjon (sja under Referat).

Sak nr. 1

Innstilling fra familie-, kultur- og administrasjonsko-
miteen om lov om endringar i einskilde lover som folgje
av etableringa av Medietilsynet (Innst. O. nr. 70 (2003-
2004), jf. Ot.prp. nr. 40 (2003-2004))

Ola T. Lanke (KrF) [12:16:10] (ordferer for saken):

Som understreket 1 merknadene dreier denne saken
seg om en ren oppfelging av tidligere stortingsbehand-
ling i forbindelse med den sakalte tilsynsmeldingen for et
ars tid siden. Disse lovendringene vedtas for at Medietil-
synet skal kunne vere operativt fra og med 1. januar
2005. Dette alene gir ikke grunn til noen kommentar fra
min side.

Nar jeg likevel som saksordferer tar ordet, er det for &
bringe klarhet i et annet forhold, som for s& vidt henger
sammen med dette. I statsbudsjettet for inneveerende ar
for Kulturdepartementet varsles det nemlig framleggelse
av forslag til nedvendige lovendringer som kan sikre den
uavhengigheten som i dag gjelder for tilsynet for eier-
skap 1 mediene, samt ogsd en narmere presisering av
hvilke eventuelle oppgaver som skal legges til det nye
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medietilsynet, altsd at det kommer nye lovendringer som
pa en mate skal fa dette pa plass ogsa lovmessig.

Na er den proposisjonen som vi behandler i dag, vel-
dig kort, og jeg kan ikke se at dette er omtalt i proposi-
sjonen. Jeg ma derfor sperre om det er slik at det kom-
mer en proposisjon til med flere nedvendige lovendrin-
ger, slik at Medietilsynet blir rett forvaltningsorgan fra
og med neste ar, en lovendring som ogsa er nedvendig
for at det skal vere et tilsyn i denne sammenhengen. Jeg
sper bare, for det er som sagt en veldig kort proposisjon,
og jeg synes det er greit & fa klarhet i om det er ngdven-
dig med flere lovendringer for at Medietilsynet i det hele
tatt kan veere fullt operativt, ikke bare som forvaltnings-
organ, men ogsd som medietilsyn, fra 1. januar neste ar.

Statsrad Valgerd Svarstad Haugland [12:18:41]:

Det er ikkje no nedvendig med ytterlegare lovendrin-
gar for at Medietilsynet skal vera operativt fra 1. januar
2005, slik som det ligg til rette for i proposisjonen. Sa far
vi koma tilbake til om det trengst nye lovendringar pa
sikt, men det er viktig & understreka uavhengigheita, som
og representanten Lanke trekte fram, og ho skal sjelvsagt
sikrast.

Presidenten: Fleire har ikkje bede om ordet til sak
nr. 1.
(Votering, sja side 457)

Sak nr. 2

Innstilling fra sosialkomiteen om forslag fra stor-
tingsrepresentantene John I. Alvheim og Harald T. Nes-
vik om lov om endring i lov 5. desember 2003 nr. 100 om
humanmedisinsk bruk av bioteknologi m.m. (bioteknolo-
giloven) (Innst. O. nr. 71 (2003-2004), jf. Dokument nr.
8:41 (2003-2004))

Presidenten: Etter onske fra sosialkomiteen vil presi-
denten foresla at debatten blir avgrensa til 1 time og 15
minutt, og at taletida blir fordelt slik pa gruppene:

Arbeidarpartiet 15 minutt, Hogre 15 minutt, Fram-
stegspartiet 10 minutt, Sosialistisk Venstreparti 10 mi-
nutt, Kristeleg Folkeparti 10 minutt, Senterpartiet 5 mi-
nutt, Venstre 5 minutt og Kystpartiet 5 minutt.

Vidare vil presidenten foresld at det blir gitt hove til
replikkordskifte pa inntil fem replikkar med svar etter
innlegg fra medlemer av Regjeringa innanfor den fordel-
te taletida.

Vidare blir det foreslatt at dei som maétte teikne seg pa
talarlista utover den fordelte taletida, far ei taletid pa inn-
til 3 minutt.

— Det er vedteke.

Bent Hoie (H) [12:20:56] (ordferer for saka): Sa sent
som 18. november 2003 behandlet Odelstinget biotekno-
logilovens reguleringer pad det omradet som dokument
nr. 8-forslaget omhandler. Men for jeg gar inn pa disse
sidene, vil jeg ga inn pa den sikalte Mehmet-saken, som
er bakgrunnen for dagens debatt.
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Komiteen har gjennom svar fra helseministeren fatt en
grundig gjennomgang av behandlingstilbudet og behand-
lingsmulighetene for denne seks ar gamle gutten. Det er
ingen som ikke blir berert nér en ser et lite barn som er
sykt. Lille Mehmet lider av sykdommen thalassemia ma-
jor. Dette er en arvelig sykdom som er svert vanlig i de-
ler av verden, som middelhavslandene, Midtesten, Syd-
Asia og Afrika. Den tradisjonelle behandlingen av denne
sykdommen er blodoverferinger kombinert med medika-
menter for a trekke jern ut av kroppen. Denne metoden er
velprovd og kan gi en levetid péa 40 ar eller lengre.

Den optimale behandlingen av sykdommen er stam-
celletransplantasjon, forutsatt full vevsforlikelighet
mellom donor og pasient, slik at en kan unnga avstet-
ningsreaksjoner. I denne konkrete saken har en ikke fun-
net en person som har full vevsforlikelighet. Den storste
muligheten for dette ville veert hos en frisk sester eller
bror. Ifelge Sosial- og helsedirektoratet far derfor denne
gutten den best tilgjengelige behandlingen — en behand-
ling som pr. i dag gir en forventet levetid pa over 40 ar.

Dokument nr. 8-forslaget har sin bakgrunn i at forel-
drene har fatt rdd om at preimplantasjonsdiagnostikk
kombinert med testing av vevsforlikelighet vil kunne gi
dem et nytt, friskt barn som kan veere donor og gi frisk
benmarg til den syke gutten.

Brevet av 15. mars fra Sosial- og helsedirektoratet til
helseministeren med bakgrunn i denne saken slar fast:

«En slik behandling er ikke innfort som etablert me-
tode noe sted sé langt vi har kunnet bringe pé det re-
ne.»

Det vises videre til to vitenskapelige tester ved det frie
universitet i Brussel. Det har blitt gjennomfert to implan-
tater etter dobbelttesting. En forte til klinisk graviditet.
Komiteen har imidlertid i brev av 28. april fatt bekreftet
at denne graviditeten senere endte i en abort.

I media ble det framstilt som om bioteknologiloven
var det sentrale hinderet for at denne gutten skulle bli
frisk. Det er ikke tilfellet. Han far i dag den beste tilgjen-
gelige behandlingen, og alternativet som det er pekt pa,
er ikke noen etablert metode noe sted. Denne debatten
dreier seg derfor ikke om hvem som vil hjelpe gutten, og
hvem som ikke vil det, men er i realiteten en mediestyrt
omkamp om vesentlige deler av bioteknologiloven.

Jeg vil derfor i det videre ga inn pé forslaget fra Ar-
beiderpartiet, SV og Senterpartiet som kommer til & bli
vedtatt i dag med stotte fra Fremskrittspartiet. Forslaget
inneberer at et par etter forutgdende nemndbehandling
kan fa tilbud om i utlandet & gjennomfere preimplanta-
sjonsdiagnostikk pa befruktede egg hvis de har indika-
sjon pa & vere barere av en alvorlig arvelig sykdom uten
behandlingsmulighet. Hvis de fra for har et barn med
denne sykdommen, kan de i tillegg fa testet det befrukte-
de egget for vevsforlikelighet, slik at det nye barnet kan
vere donor for det syke barnet. Ingen har i denne saken
tatt opp forslag om & oppheve forbudet mot forskning pa
befruktede egg, sé jeg legger til grunn at en her ser for
seg at dette tilbudet eventuelt skal gis i utlandet. Dette
framkommer ogsa av merknadene fra disse partiene.

For den framtidige behandlingen av eventuelle dis-
pensasjonssaker etter bioteknologiloven vil det enkelte
helseforetak, slik jeg ser det, forst matte vurdere om de
generelle vilkarene knyttet til rett til behandling etter pa-
sientrettighetsloven med forskrifter, er oppfylt. Deretter
ma det sokes nemnda om tillatelse til & fa utfort genetisk
undersgkelse av befruktede egg etter bioteknologiloven
og de kriterier som er angitt i innstillingen. Jeg vil finne
det hensiktsmessig, ikke minst av hensyn til pasienten, at
det skjer en samlet vurdering i nemnda etter at helsefore-
taket har avgitt uttalelse om vilkarene etter pasientrettig-
hetsloven. Nemnda vil dermed i sakene forankret i bio-
teknologiloven ikke vare en ankenemnd, men en dispen-
sasjonsnemnd.

Forslagsstillerne gar ikke inn pa hva de legger i begre-
pet «alvorlig arvelig sykdom uten behandlingsmulighet».
Det er overraskende, fordi bade begrepet «alvorlig arve-
lig sykdom» og begrepet «uten behandlingsmulighet» gir
like mange spersmal som svar. Disse forholdene skal re-
presentanten Ase Gunhild Woie Duesund og Beate Heie-
ren Hundhammer komme inn pa i sine innlegg.

I Danmark var det den sékalte Patrick-saken som var
bakgrunnen for at loven ble endret. Gutten hadde en al-
vorlig sykdom, men den var ikke arvelig. S& den nye lo-
ven i Danmark stiller ikke krav om at det skal vere en ar-
velig sykdom. Nar en gutt med samme sykdom som Pa-
trick dukker opp i media i Norge, hvordan vil SV forsva-
re at han ikke skal fa hjelp, bare fordi hans sykdom ikke
er arvelig? Hva skjer ndr det er en ung mor til to barn
som trenger en donor? Skal loven endres igjen? Flertallet
beveger seg ut pa et skraplan — eller snarere en rutsjebane —
som de ikke ser enden pa. Men de har evnen til & gli, det
har de bevist allerede.

Jeg mener at forslaget som ser ut til & bli vedtatt i dag,
bryter med to viktige forhold som var vesentlige for fler-
tallet bak loven. Det ene var & sette en grensestolpe for &
hindre at vi fikk en utvikling mot et samfunn som i enda
storre grad aksepterer sortering av liv ut fra egenskaper.
Det andre var & bygge loven pa det prinsipp at et liv har
sin unike egenverdi, og skal ikke bli skapt som et middel.

Jeg vil starte med veien til sorteringssamfunnet
forst. Flere av forsvarerne av bruk av preimplanta-
sjonsdiagnostikk sier at dette ikke dreier seg om & ska-
pe «designbabies». En skal ikke fa lov til & velge et
barn med bld eyne. Ingen partier gar inn for det. Men
hvorfor er vi alle sd imot det? Er det fordi vi ikke vil
diskriminere dem med brune eyne? Ingen aksepterer at
en skal fa lov & velge et barn med en gitt syenfarge,
men flertallet aksepterer at en skal kunne velge vekk et
barn uten syn.

La meg fortelle om Deborah Kent. Hun er blind. Hun
sier:

«Jeg baserer mitt liv pa den overbevisning at blind-
het er en ngytral egenskap. Den medferer noen proble-
mer, som for eksempel & ikke kunne lese alminnelig
skrift eller kjore bil. Men i et bredere perspektiv har jeg
den oppfattelsen, at mitt liv ikke ville ha vert bedre,
hvis jeg hadde hatt fullt syn.»
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Hun lider av Lebers kongenitte amaurose, en arvelig
og recessiv form for blindhet. Vi som kan se, kan ikke
forstd at hun ikke ensker & vaere som oss.

Er det derfor flertallet aksepterer at slike som henne
ber kunne sorteres vekk, mens nar det gjelder & velge et
barn med bld gyne, da reagerer vi? Preimplantasjonsdi-
agnostikk er som diskriminering: Et enkelt trekk, 1 dette
eksempelet blindhet, utsletter helheten. Bade ved preim-
plantasjonsdiagnostikk og diskriminasjon er det ingen
som finner ut resten.

Mennesker som Deborah Kent blir derfor mett med
forventninger om at hun tar i bruk metoder for & sikre at
hennes egne barn ikke blir som henne selv, en forvent-
ning hun meter selv hos sine nermeste. Da sier hun:

«Jeg foler, at jeg har feilet, nér jeg far en irriterende
paminnelse om, at jeg ikke har endret deres perspek-
tiv.y

Dette opp-ned-perspektivet blir i dag en del av vart
lovverk.

Jeg er overbevist om at etter hvert som vi flytter gren-
sene for hva som er akseptable sorteringskriterier, endrer
vi ogsa samfunnets syn pa mennesket og hva som aksep-
teres som et verdig liv. Det er ogsa grunnen til at de
funksjonshemmedes organisasjoner har vert klare i sine
advarsler.

Flertallet gar imidlertid et skritt lenger. De dpner opp
for & sortere befruktede egg ut fra et tilleggskriterium;
barnet som fedes, kan vare donor for en allerede syk sos-
ter eller bror. Dette er en utvikling en enstemmig biotek-
nologinemnd advarte mot i 2001. Og sd langt jeg har
kunnet bringe pa det rene, var det ingen som tok til orde
for en slik &pning i bioteknologiloven gjennom heringe-
ne eller forarbeidet. Ingen partier tok heller opp forslag
om dette i behandlingen, verken av stortingsmeldingen
eller odelstingsproposisjonen.

SV har altsé i lepet av fire maneder beveget seg fra
kun & akseptere denne metoden i tilfeller med alvorlig
kjeonnsbunden sykdom som ikke er forenlig med liv, til &
akseptere a sortere befruktede egg — ikke bare ut fra bar-
nets egne utviklingsmuligheter, men ogsé ut fra andres
behov. Dette vil bidra til & undergrave prinsippet om re-
spekt for menneskelivet, fordi det enkelte menneskets
verdi gjares avhengig av hvilken verdi det har for andre.

For et parti som SV, som regner seg selv som et verdi-
parti, mé dette veere et kvantesprang vekk fra dets funda-
ment. Populismen star igjen som veiviseren. Det utrolige
er at partiets stortingsgruppe kan gjore et slikt sprang
uten at en eneste av representantene reserverer seg!

Jeg vil avslutte med et sitat fra Hoyres tidligere leder
Jan P. Syse: «Nér det er vindstille — da er selv verhanen
rolig.»

Bjarne Hikon Hanssen (A) [12:31:17]: I prinsippet
er det mange mater vi kan diskutere denne saken pa i
dag. Vi kan iallfall velge mellom to hovedveier i innleg-
gene vare: Vi kan ta den store debatten om lovregulering
av bruk av bioteknologi i Norge, eller vi kan ta debatten
om Mehmet-saken og de konkrete forslagene som ligger
til behandling i dag.
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Det er ikke lenge siden vi hadde den store debatten
om lov om humanmedisinsk bruk av bioteknologi her i
Odelstinget. Vi hadde den i desember i fjor. Arbeiderpar-
tiet mener fortsatt at loven er for streng pa en rekke om-
rader, f.eks. i forhold til forskning pa befruktede egg, i
forhold til spersmal om eggdonasjon, i forhold til spers-
mal om anonyme sadgivere osv. Men jeg foler ikke be-
hov for a ta opp den store debatten pa nytt igjen i dag og
pa en mate ta full omkamp om hele loven. Derfor skal
jeg heller ikke gjenta vare synspunkter pa de spersmale-
ne jeg bererte nd. I mitt innlegg kommer jeg til & kon-
sentrere meg om det som har blitt kalt Mehmet-saken, og
forslagene om & endre lovens § 2-14 om preimplanta-
sjonsdiagnostikk.

La meg allikevel starte med 4 si folgende: Nar vi dis-
kuterer loven 1 det norske samfunnet, har lovens bokstav
i seg selv pd mange maéter ingen interesse. Det er lovens
meate med samfunnet, det er lovens mgte med menneske-
ne som er dens sanne gyeblikk. Det er da vi ser de prak-
tiske konsekvensene av lovens bokstav.

Dagens behandling i Odelstinget viser at lov om hu-
manmedisinsk bruk av bioteknologi iallfall ikke pa alle
punkter bestod den preven loven meter, nar loven meter
virkeligheten. Vi har i dag en lov som forbyr bruk av pre-
implantasjonsdiagnostikk i forbindelse med alvorlig ar-
velig sykdom, hvis ikke denne sykdommen er kjenns-
bunden. Familien til Mehmet er baerere av en alvorlig ar-
velig sykdom. De ensker et barn til, men de ensker at det
nye barnet ikke skal vare barer av den alvorlige blod-
sykdommen som Mehmet har. I tillegg ensker de & be-
nytte muligheten av at en ny bror eller soster ogsa kan
vaere mulig donor for Mehmet. Derfor trenger de & fa lov
til & f et barn gjennom assistert befruktning, der en be-
nytter preimplantasjonsdiagnostikk. Arbeiderpartiet har
vaert og er for at loven ber gi adgang til & bruke denne
teknikken ved alvorlig arvelig sykdom uten behandlings-
muligheter. Vi mener ogsé at loven under visse, klare vil-
kar skal apne for at man kan lete etter vevslikhet hvis det
nye barnet selv har behov for preimplantasjonsdiagnos-
tikk for & unngé alvorlig, arvelig sykdom.

Mehmet-saken skapte, som ogsa representanten Hoie
var inne pd, en voldsom diskusjon i media. Jeg opplever
at det som skjedde, var at et av de partiene som var med
og dannet flertallet da lov om humanmedisinsk bruk av
bioteknologi ble vedtatt i desember, gikk ut i media og sa
at man opplever at loven pa ett punkt er for streng. Pa
den basis ensker man & vaere med péd en diskusjon om a
endre loven —ikke i trdd med det Arbeiderpartiet har
foreslatt, ikke i trdd med vart forslag om at preimplanta-
sjonsdiagnostikk skal vere tillatt ved alvorlig arvelig
sykdom, men i form av en unntaksbestemmelse. SV sa
ogsa at dette er faglig komplisert. Man ensker derfor at
en unntaksbestemmelse skal hindteres av en faglig sam-
mensatt nemnd som kan ta stilling i enkeltsaker. Vii Ar-
beiderpartiet har tatt uttalelsene fra SV pa alvor og sagt
at det er det vi ma ta utgangspunkt i. Vi har hatt som mal
1 vart arbeid med denne saken at loven skal endres, slik at
den ikke lenger skal vere til hinder for at Mehmet skal
kunne fa behandling.
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Alt tyder n pa at forslaget fra Arbeiderpartiet, SV og
Senterpartiet far flertall i dag ved at Fremskrittspartiet
subsidiert vil stette lovforslaget. Det vi da oppnar, er at
lovhindringen blir borte. Loven vil ikke lenger vere til
hinder for at f.eks. Mehmet skal kunne fa hjelp til be-
handling. Men det har veert en debatt oppe i det hele: om
det betyr at Mehmet vil veere garantert & fa behandling,
om Mehmet vil vere garantert & f4 hjelp. Og til det vil
jeg si nei. Stortinget vedtar ikke hvem som skal f& be-
handling ved norske sykehus, eller, som i denne saken,
hvem som skal fa gkonomisk stette til behandling i utlan-
det. Det er for alle en faglig, medisinsk og etisk vurde-
ring som mé legges til grunn, s& ogsé for Mehmet. I dag
sorger vi for en slik faglig, medisinsk vurdering. Vi ser-
ger for at det ikke lenger er politisk bestemt at det ikke
skal vere lov & kunne hjelpe Mehmet og familien hans.
Lovhinderet vil altsd forsvinne.

Sa er det fra mange hold hevdet at dette samarbeidet
mellom Arbeiderpartiet og SV er noe Arbeiderpartiet har
gétt inn pa bare med tanke pé & fa til et godt klima i for-
kant av et eventuelt framtidig regjeringssamarbeid. Det
er mange gode grunner til & berede et framtidig regje-
ringssamarbeid, men det har ikke vaert den drivende kraf-
ten i denne saken. SV og Arbeiderpartiet er uenige pé
mange viktig punkt i spersmalet om lov om humanmedi-
sinsk bruk av bioteknologi, men vi har i denne saken tatt
SV pa alvor. De har sagt at de kan tenke seg & veere med
pa en diskusjon om & apne for et unntak fra loven ved a
etablere en nemnd som kan vurdere de konkrete tilfelle-
ne. De har ogsa sagt veldig klart og tydelig at det ikke er
aktuelt for SV & vaere med pa 4 stette forslagene fra
Fremskrittspartiet. Derfor har det etter var vurdering vert
én mulig farbar vei om man var opptatt av & fjerne lov-
hindringen, nemlig & fa til et konstruktivt samarbeid med
SV. Det mener jeg at vi har lyktes med. Vi har greid a
finne fram til et samarbeid som gir flertall for at lovhind-
ringen forsvinner, men det ligger veldig strenge kriterier
til grunn, bl.a. med en bredt sammensatt faglig nemnd
som nalgye for denne type behandling. Det eneste in-
teressante i denne saken er jo: Hva er det mulig & fa fler-
tall for? Dette opplegget er det altsd mulig & fa flertall for
fordi Senterpartiet ogsé stetter det, og Fremskrittspartiet
har sagt at de subsidiert stetter det. Vi i Arbeiderpartiet
kunne selvfolgelig valgt linjen om ranke & sta pa det vi
tidligere har foreslatt. Da ville vi blitt nedstemt, og lov-
hindringen ville fortsatt vert der. Derfor er dette etter
min mening et eksempel pé et praktisk godt samarbeid,
som jeg i hvert fall mener det er all grunn til & gi SV hon-
ner for.

Med dette tar jeg opp det forslag som Arbeiderpartiet
star sammen med SV og Senterpartiet om.

Presidenten: Representanten Bjarne Hakon Hanssen
har teke opp det forslaget han refererte til.

John 1. Alvheim (FrP) [12:41:33] (komiteens leder):
Jeg starter med & ta opp Fremskrittspartiets forslag
som er inntatt i innstillingen.

Det ble en liten familie blant vare nye landsmenn,
med et alvorlig sykt barn, som ferst ble rammet av lan-
dets fundamentalistiske bioteknologilov. Denne loven gir
ikke rom for et barmhjertighetsaspekt. Vi kan forvente at
lignende saker som Mehmet-saken vil komme pé lopen-
de band etter hvert som internasjonal forskning frembrin-
ger nye revolusjonerende behandlingsresultater. Tilhen-
gerne av loven frykter sortering med en mer liberal lov.
Dette er etter min vurdering en stygg insinuering om at
gravide kvinner ikke er ansvarlige i forhold til 4 ta de ret-
te valgene. Jeg viser til en rapport som nylig er fremlagt,
hvor det fremkommer at flere og flere kvinner berer
frem barn med lyter pavist ved tidligere undersekelser.

Med den nye og mest restriktive loven i verden er de
norske forskningsmiljeene satt pa sidelinjen. Dette er et
gedigent nederlag for en lang erkjennelses- og kunn-
skapstradisjon. Med loven i hand og med trussel om
straff skal en nekte norske forskningsmiljeer & bidra og
delta i den nedvendige utviklingen i menneskehetens tje-
neste bade nar det gjelder forebygging og behandling av
alvorlig sykdom.

Flertallet bak loven — regjeringspartiene med stette fra
Sosialistisk Venstreparti — har lagt mest mulig distanse
mellom ideologisk motiverte vedtak og konsekvenser
disse vedtak far for enkeltmenneskets liv, helse og vel-
ferd, slik vi né ser eksempler pa i denne saken. Det er en
flukt fra etisk ansvar for konsekvensene av egne handlin-
ger flertallet bak loven nd gjeor seg skyldig i. Konse-
kvensetikken er av stor betydning ved all form for lov-
givning. Konsekvensetikken viser hva som kreves av oss
som individ og samfunn.

Mehmet-saken har ogsa et barmhjertighetsaspekt som
ber settes opp mot ekstremt ideologisk formynderi. Den
restriktive loven som na er vedtatt av et knapt flertall i
Stortinget, tror jeg personlig er i strid med flertallet i det
norske folk.

Utgangspunktet for denne saken i Odelstinget er
Fremskrittspartiets Dokument nr. 8-forslag om a endre
§ 2-14 i bioteknologiloven, nemlig & tillate preimplanta-
sjonsdiagnostikk ved andre lidelser enn unntaket i loven,
som kun gjelder kjennsbundet arvelig sykdom.

Vart forslag var og er ikke et forsek pd omkamp om
bioteknologiloven, men den omkampen vil komme, an-
fort av Fremskrittspartiet, nar de politiske forhold i Stor-
tinget ligger til rette for det.

Den storste overraskelsen for Fremskrittspartiet er at
Arbeiderpartiet, som stod sammen med Fremskrittspar-
tiet da vi behandlet loven i fjor hest, na synes a ha kastet
pa baten alle sine ideologiske prinsipper og ikke vil
stemme for en lovendring.

Tidlig i fasen av Mehmet-saken, og etter at Frem-
skrittspartiet hadde signalisert sitt forslag, hadde vel
mange av oss det inntrykk at Arbeiderpartiet, som hadde
statt sammen med Fremskrittspartiet om bioteknologi-
loven ogsé i forhold til § 2-14 om preimplantasjonsdiag-
nostikk, ville stemme for forslaget til endring av loven.
Hadde de gjort det, ville Sosialistisk Venstreparti politisk
sett rett og slett vaert nedt til & stemme sammen med oss.
Men etter at representanten Olav Gunnar Ballo fra Sosia-
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listisk Venstreparti hadde gétt sterkt ut og uttalt at Meh-
met-saken var brakt pd banen som et kynisk spill fra fag-
ekspertisen i Norge, med god stette fra media, fikk Sosia-
listisk Venstreparti store problemer med folkeopinionen.
Slik jeg sé det, og ser det, ble representanten Olav Gun-
nar Ballo tatt av saken, og inn kom partiets leder, Kristin
Halvorsen, som relativt tidlig signaliserte at Sosialistisk
Venstreparti ville finne en mulighet til & gi Mehmet be-
handling. Og i kontakt med de parlamentariske lederne
Jens Stoltenberg og Kristin Halvorsen ble det raskt kon-
statert at disse to partiene ville utarbeide et forslag til dis-
pensasjon fra § 2-14 ved en sékalt nemndavgjerelse.

Arbeiderpartiet gav sin ideologi pa béten for & redde
Sosialistisk Venstreparti ut fra en meget, meget vanske-
lig politisk situasjon, samtidig som begge disse partiene
brukte denne saken — og jeg understreker denne saken —
til & legge forholdene til rette for et regjeringssamarbeid
for 2005, hvor bioteknologiloven ville ligget der som en
alvorlig verkebyll. Denne merkelige nemndkonstruksjo-
nen som det er lagt opp til, bygger pé den névaerende kla-
genemnd for bidrag til utenlandsbehandling med et helt
annet formal, blir utvidet med tre personer som skal opp-
nevnes av departementet. Med andre ord: Departementet
har den fulle og hele styringen pa denne nemnden og kan
selvfolgelig i teorien ha en betydelig pavirkning nar det
gjelder nemndens fremtidige vedtak.

Ifolge det foreliggende forslag fra Sosialistisk Ven-
streparti, Arbeiderpartiet og Senterpartiet skal vedtak i
nemnden ikke kunne ankes. Det betyr etter Fremskritts-
partiets mening at avgjerelsesmyndigheten i et s& kont-
roversielt politisk spersmal legges til et organ som ikke
er underlagt parlamentarisk styring og kontroll, og hvor
misforngyde seokere henvises direkte til domstolene.
Dette vil nok vere bekvemmelig for Arbeiderpartiet og
Sosialistisk Venstreparti i regjeringssamarbeid, men
dette er gjennomgaende udemokratisk. Det nemndved-
taket som fattes i dag, vil ikke vere til hinder for at
Fremskrittspartiet kan reise lignende saker i Stortinget i
tiden fremover.

Vil nd Mehmet fa den behandling som er nedvendig
pé bakgrunn av det vedtaket Odelstinget nd gjor? Jeg vil i
teorien svare ja, men pa den annen side er vedtaket vi
gjor i dag, dessverre ingen garanti for at Mehmet far den
hjelpen han trenger, ved bruk av preimplantasjonsdiag-
nostikk. Nemnden er suveren i s& mate.

I tolvte time under komitebehandlingen fikk Frem-
skrittspartiet tilslutning til folgende merknad:

«Komiteens flertall, medlemmene fra Arbeiderpar-
tiet, Fremskrittspartiet, Sosialistisk Venstreparti og

Senterpartiet, viser til at punkt 5 gir en &pning i regel-

verket i forhold til den sakalte Mehmet-saken.»

Det var helt avgjerende a fa til denne merknaden for
Fremskrittspartiets stemmeavgivning i dag. Den vil styr-
ke saken betydelig i forhold til Mehmet, og indirekte,
slik jeg tolker det, vil den instruere nemnden i forhold til
soknad om preimplantasjon nér den foreligger.

Sosialistisk Venstreparti, Arbeiderpartiet og Senter-
partiet har fremmet forslag i innstillingen om at loven
skal tre 1 kraft fra det tidspunkt Kongen bestemmer. Det-

te vil Fremskrittspartiet stemme imot, og fremmer sitt
eget forslag om at loven skal tre i kraft straks.

Det kan ta meget lang tid for nemnden er operativ og
familien til Mehmet kan sende sin sgknad. Hadde Frem-
skrittspartiets forslag blitt vedtatt, ville loven tradt i kraft
en maneds tid etter at den var sanksjonert av Kongen, alt-
sa betydelig tidligere.

Noen sier det ikke haster med Mehmet. Jo, det haster
for hver eneste dag. Hvis vi er i stand til & sette oss inn i
denne familiens livssituasjon, sa haster det, det vet vi.

Fremskrittspartiet vil gi forslaget fra Sosialistisk Ven-
streparti, Arbeiderpartiet og Senterpartiet sin subsidisere
stemme. Grunnen til det er forst og fremst at Mehmet né
kan fa hjelp. Men en annen viktig grunn er at ni, med
dette vedtaket, har man boret ganske dypt inn i denne lo-
ven. I fremtiden vil det veere mye lettere & komme tilbake
og endre loven, etter at Odelstinget har gjort dette vedta-
ket. Dette ser vi i Fremskrittspartiet pad som en god side-
virkning.

Presidenten: Representanten John I. Alvheim har teke
opp det forslaget han refererte til.

Olav Gunnar Ballo (SV) [12:52:04]: Den 4. mai
deltok jeg ved Rikshospitalet i en debatt med utgangs-
punkt i den saken som vi i dag diskuterer i Stortinget,
Mehmet-saken. Det forumet jeg var til stede i, var i all
hovedsak besgkt av fagfolk. Mange jobbet ved Rikshos-
pitalet eller innenfor helsetjenesten ved andre sykehus,
eller det var medisinerstudenter som var blitt spesielt
opptatt av dette spersmalet. Jeg synes den debatten pa
mange mater var svert givende og ogsa hadde i seg ele-
menter som altfor sjelden kommer fram néar vi debatterer
denne typen spersmal her i salen.

Det som gikk igjen hos de fagfolk som tok ordet, var
at det & diskutere spersmal om etikk uten samtidig & dis-
kutere spersmalet om samlet ressursbruk i helsevesenet,
blir meningslest. Hvis vi ikke ser pa hvordan vi samlet
sett bruker ressursene i den hensikt & hjelpe dem som
trenger det mest, vil det nettopp vere de som trenger det
mest, som blir skadelidende.

Jeg ma si at etter debatten, der jeg for sa vidt hadde
hatt ordet selv og ogsa hadde hert pa de mange innspille-
ne som kom fra fagfolk, var det med atskillig sterre opti-
misme jeg dro derfra. For dette er en type betraktning jeg
er glad for at fagfolk gjor seg, og en type betraktning
som vi politikere skal forvente at de gjor seg. Men skal
de kunne veere trygge pa denne typen vurderinger, ma vi
som politikere ogsé terre & gjore dem. Det betyr at vi er
nedt til & diskutere hvordan vi utformer et helsevesen slik
at de tilbudene som gis, framstar som meningsfylte
— bade ut fra behandlingen som gis, og ut fra de ressurse-
ne som brukes pa dette.

I Mehmet-saken og gjennom de argumenter som har
veert framme i media, ser man hvor kompliserte disse
vurderingene blir. Jeg kan huske da jeg forste gang ble
konfrontert med beta-thalassemi, at jeg — selv om jeg har
studert medisin — métte ga til leereboka og finne ut hva
det er. Hva er det ved strukturen i hemoglobinet som er
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galt? Hva er det som gjor at pasienten blir syk? Hva slags
behandlingsmuligheter eksisterer? Er det slik som media
hevder, at det vil veere mulig & gi et behandlingstilbud?
Man finner gradvis ut av det etter hvert, og man ser at en-
kelt er det ikke.

Enkelt vil det ikke veere dersom Stortinget i hver en-
kelt sak skal matte gd inn og vurdere realitetene. Man
kan i hvert fall ikke ta stilling til realitetene for man har
foretatt den typen vurderinger.

I diskusjon med ledelsen i eget parti og gjennom en
fruktbar prosess gav vi oss den tiden som var ngdvendig.
Vi sa pa lovutformingen og prevde & finne ut hvordan
man kan takle denne typen enkeltsaker, og kom — i aller
hoyeste grad i fellesskap — etter hvert fram til at det ville
veere fornuftig & se pa én spesiell paragraf, nemlig § 2—14,
som omhandler preimplantasjonsdiagnostikk, og se pa
muligheten til & gjore unntak med hensyn til nemndbe-
handling. Jeg tror at komitelederen kan ha rett i at vi i
arene som kommer, vil kunne sta overfor nye saker som
skal gjores til gjenstand for en vurdering. Man kan kom-
me i den situasjonen at politikere relativt raskt ensker &
ta stilling til kompliserte spersmal — som et alternativ til
at disse vurderes faglig. I SV tror vi det er hensiktsmes-
sig & ha en nemnd som foretar faglige vurderinger.

Man har allerede en nemnd som vurderer klagesaker
for utlandet, som fra 1999 har jobbet med denne typen
sporsmal, og som ma ta stilling til bade etiske utfordrin-
ger i forhold til behandlingstilbud og ressursmessige for-
hold knyttet opp mot det behandlingstilbud som skal gis.
Denne nemnda ble opprettet nettopp ut fra erkjennelsen
av at det var uhensiktsmessig & behandle enkeltsaker i
regi av departementet.

Jeg registrerte at komitelederen sa at det ikke vil vaere
noen mulighet for & anke etter behandling i en slik
nemnd. Det er ikke korrekt. Det er ankeadgang til dom-
stolene i dag, og SV, Arbeiderpartiet og Senterpartiet har
understreket at slik det er i dag, skal det ogsd vere i
framtiden. Det vil vaere en ankemulighet. Men jeg har
oppfattet at det ogsd for Fremskrittspartiet har vart et
sentralt element i argumentasjonen at man uavhengig av
skiftende politiske konstellasjoner skal ha mulighet til &
fa vurdert denne typen saker. Da vil det vere ganske
uhensiktsmessig dersom det er departementet enkeltsa-
ker skal péklages til. Vi onsker altsd at det skal vare
ankeadgang til domstolene. Det er viktig at man far en
nemnd som er sé bredt sammensatt at de ulike hensyn og
de ulike forhold kan vurderes pa en god og faglig for-
svarlig mate.

Jeg synes den beskrivelse som Bjarne Hakon Hanssen
gir, er ganske treffende i forhold til de vurderinger som
SV har gjort. Man vil i ettertid alltid kunne sperre hvor-
for man ikke tok stilling til en nemndstruktur tidligere,
og vi kan gjerne si at det kunne vi ha gjort. I ettertid ser
vi at allerede da vi vedtok odelstingsproposisjonen, kun-
ne det ha vert hensiktsmessig & ha den strukturen vi na
fér, pa plass. Men vi tror det er en styrke for loven at den
muligheten foreligger, nettopp for & sikre en faglig for-
svarlig behandling — i stedet for at enkeltsaker bringes

inn for Stortinget og i seg selv forer til en uthuling av lo-
ven.

Vi tror ogsa at nar disse sakene behandles, vil det gis
rom for en type debatt om faglige vurderinger som det
kanskje har vaert mindre rom for til nd. Det synes jeg ble
godt illustrert i diskusjonen pd Rikshospitalet, der man
nettopp stilte sparsmal ved hva som blir konsekvensen
av 4 dpne for ulike elementer i loven. Hvilke ringvirknin-
ger far det for ressursbruk, f.eks. i forhold til & ivareta
helt basale behov i befolkningen? Dette er viktige disku-
sjoner. Det betyr ikke at man ikke skal vare opptatt av a
hjelpe folk gjennom ny teknologi, men vi kan jo ikke
gjore dette i et vakuum, uten at vi stiller oss spersmélene:
Hva blir den samlede konsekvensen av de ressursene vi
setter inn i helsevesenet? Hvordan gir det oss et bedre
helsevesen samlet sett? Hvordan sikrer vi i neste omgang
at de som er opptatt av & fa hjelp pé dette omradet, ogsa
far det pa andre omrader i samfunnet? Hvordan sikrer vi
en god barnchage & ga i for barna, et skoletilbud som er
forsvarlig, og at Stortinget opptrer samlet, slik at ressur-
sene brukes pd en best mulig mate? Av mange andre ek-
sempler ser vi jo nettopp at gjennom det a skolere folk til
a vurdere enkeltseknader, har man mulighet til & oppna
denne balansen.

Til komitelederen vil jeg si at det ikke er noe udemo-
kratisk i dette. Det er jo ikke slik at politikere bestemmer
opptak ved en enkelt skole, at politikere vurderer hvem
som skal prioriteres i en helseke for behandling ved
Rikshospitalet, eller at politikere bestemmer pé en lege-
vakt hvorvidt man skal legges inn pa sykehus eller ikke.
Dette er jo pa akkurat samme mate. Det politikere der-
imot hele tiden har anledning til — dersom man ser at
denne typen nemndstruktur framstar som uhensiktsmes-
sig, eller far en praktisering som flertallet i Stortinget er
uenig i — er & forandre det.

Derfor har det vert viktig for oss i SV & vurdere
nemndstrukturen etter tre ar og se pd om den fungerer
etter intensjonen. Det har veert viktig for SV at det er Sta-
tens helsetilsyn som skal lage en innstilling pa de med-
lemmene som skal sitte i nemnda, nettopp for & sikre
uavhengigheten. Man kunne tenkt seg at Sosial- og helse-
direktoratet kunne gjore det, men vi vet at en del av kri-
tikken da kunne ha blitt at det blir en for naer tilknytning
til departementet. S& far vi se etter tre ar om det framstar
som hensiktsmessig.

Sa sies det her at loven ber tre i kraft straks. For SV er
det viktig at det skal vare et politisk handverk som har
realismen i seg. Vi har understreket at for at loven skal
kunne tre i kraft, ma nemnda forst vaere pa plass, for trer
den i kraft straks uten en nemnd, vil man jo ikke kunne
oppfylle dette her. Samtidig har vi lagt feringer med hen-
syn til at man ber ha dette pa plass til 1. september, fordi
vi vet at den nemnda som eksisterer i dag, og som skal
utvides, skal reoppnevnes i august. Vi har altsa lagt en
praktisk plan for dette, som nettopp ikke skal vere til
hinder i forhold til enkeltsaksbehandling, og som gjer at
tid ikke unedvendig forspilles, men som samtidig sikrer
kvaliteten i forhold til den behandling som skal gis.
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Hvis andre partier har noe enske her om & forbedre
denne typen ordninger, sikre kvaliteten pa denne typen
ordninger, bidra til at vi far bedre vurderinger, skal vi
vaere lydhere i forhold til det. Men det mé naturligvis
gjores pd en mate som er praktisk anvendelig, og ikke pé
en slik mate at det bare blir politiske markeringer i denne
salen, uavhengig av hvordan folk matte oppleve det i
samfunnet rundt oss.

Takk for oppmerksomheten!

Ase Gunhild Woie Duesund (KrF) [13:01:48]: Det-
te er ingen gledens dag. Her finnes ingen vinnere. Debat-
ten handler om politikere som laper fra sine prinsipper,
og om 1 hvor stor grad mediene styrer de politiske pro-
sessene.

Preimplantasjonsdiagnostikk har vert droftet grundig.
Bioteknologinemnda var delt i synet pd bruk av dette
dersom det var fare for at barnet selv kunne fa en syk-
dom, men var enstemmig imot & teste egget for vevsforli-
kelighet. Det virker som om de fleste partiene ikke hus-
ker hva en samlet komite skrev for f4 maneder siden:

«Komiteen legger til grunn at ett individ ikke skal
underordnes et annet, og at lovgivningen skal ha som
utgangspunkt at ingen individer skal reduseres til et
middel for andre individer, siden hvert liv er et mal i
seg selv.»

Kristelig Folkeparti star fast pa dette standpunktet. Vi
mener at det ikke ma apnes for bruk av preimplantasjons-
diagnostikk i den hensikt & fa et barn som kan vare do-
nor for en sester eller bror. Hvert menneske har en egen-
verdi. Vi kan ikke akseptere sortering av liv ut fra egen-
skaper. Vi kan ikke se at det er framkommet nye opplys-
ninger som skulle indikere en endring pad dette
prinsipielle standpunktet.

Da vi behandlet stortingsmeldingen, antydet flertallet
et forbud mot preimplantasjonsdiagnostikk. Under selve
loven sé en at det var nedvendig & apne opp for dette ved
«alvorlig arvelig kjennsbundet sykdomy. I debatten sa
saksordfereren:

«Grunnen til at man presiserer «kjennsbundety, er
at flertallet mener at man vil komme opp i alvorlige av-
grensningsproblemer dersom man skulle akseptere be-
grepet «alvorlig arvelig» sykdom.»

Kristelig Folkeparti var og er enig i dette. P4 kort tid
har SV forlatt dette prinsippet. N& aksepteres unntak ved
«alvorlig arvelig sykdom uten behandlingsmuligheter».
Er det blitt lettere & avgrense i dag? Hva er alvorlig syk-
dom? Hvor lang leveutsikt eller hvor mye lidelse skal en
pasient ha for det gjores unntak? Kristelig Folkeparti
frykter at en her gir seg inn pé et unntak som en ikke ser
konsekvensene av. Hva menes med «uten behandlings-
muligheter»? Regnes ikke den hjelp som i dag gis for
thalassemi major, for behandling? Kristelig Folkeparti
frykter at neste skritt kan fore til en ytterligere svekkelse
av loven, slik som i Danmark, der en har fjernet kriteriet
«alvorlig sykdomy». Jeg registrerer at SV ikke har svart
saksordfereren pad om de vil endre loven dersom et barn
med alvorlig sykdom, men som ikke er arvelig, har be-
hov for samme type hjelp.

For & gi subsidizr stette til nemndbehandling forutset-
ter Fremskrittspartiet at Mehmet far hjelp. Det er vel
ganske uvanlig at en forskutterer en uavhengig nemnds
behandling av en enkeltsak.

Kiristelig Folkeparti er skuffet over at ogsa Senterpar-
tiet har endret standpunkt pa fire—fem maneder. Det vir-
ker som om dette er mest strategisk. Det handler mer om
a vaere sammen med de riktige partiene enn a gjore det
som er rett.

Bakgrunnen for Dokument nr. 8-forslaget er vel kjent.
Sjelden har media vert raere. Helseministeren har vaert
framstilt i et forferdelig lys. Jeg tror statsraden tiler mye,
fordi han vet at han hele tiden har kjempet for & gi Meh-
met den aller beste behandlingen som er tilgjengelig. Det
er ogsa gitt mulighet for & reise til land som har mer erfa-
ring med sykdommen.

SV har talt medietrykket darligere. Dette innremmer
representanten Ballo til Klassekampen 2. april i ar. For-
slaget om en dispensasjonsnemnd «kom fordi vi ville
slippe unna presset», sier han. For meg er dette merkelig.
Under en interpellasjonsdebatt i mars i &r var han den
sterkeste kritiker av at Akersgata skulle bestemme over
Stortinget.

Det skjer i dag en endring i bioteknologiloven, men
den endrer ikke noe for Mehmet. Det finnes ikke noe be-
handlingstilbud som venter. Det er skapt falske forvent-
ninger. Et stort flertall konstaterer at metoden ikke er til-
gjengelig. Det dreier seg om forskning og ikke om noe
etablert behandlingsopplegg.

I framtiden vil en kanskje kunne hjelpe nye tilfeller
om en lagrer navlestrengsblod ved fedselen. Kristelig
Folkeparti stotter at en utreder en slik biobank. Vi tror
dette er en framtidsrettet behandling.

Gunn Olsen hadde her overtatt presidentplas-
sen.

Ola D. Gletvold (Sp) [13:07:10]: I denne debatten er
det viktig at en neermer seg det som har med lovarbeid og
de konkrete spersmal & gjore, med ydmykhet og saklig-
het, béde i forhold til etikk og i forhold til enkeltmennes-
kers skjebne.

Senterpartiet har provd a klargjere dette saksfeltet sa
godt som mulig, og med god bistand fra bl.a. Bioteknolo-
ginemnda og andre fagfolk arrangerte vi et seminar om
bioteknologiloven og preimplantasjonsdiagnostikk. Vi
mener at vi har provd & se denne saken fra en prinsipiell
og generell side, og ikke bare som en enkeltsak i forhold
til én person og de oppslag som har vaert i media, selv om
vi ensker at Mehmet og andre med lignende lidelser skal
kunne fa hjelp.

Ydmykhet og saklighet synes vi ikke har preget debat-
ten veldig mye sa langt. Nar det bl.a. hevdes her at vi har
en fundamentalistisk bioteknologilov, blir det feil, etter
min mening. Det er liten respekt for det synet som ligger
bak denne loven. Nar ogsa representanten Haie sammen-
ligner valget mellom bl eller brune gyne med de valg
som vi ma prove a ta i forhold til alvorlig arvelig syk-
dom, blir det noe galt. Alvorlig arvelig sykdom, som



2004 11. mai — Forslag fra repr. Alvheim og Nesvik om endr. i bioteknologiloven 445

kanskje gir et smertefullt liv, en smertefull behandling og
nedsatt levealder, ber vi vurdere pa en annen mate enn
dette med & velge mellom bla eller brune eyne. Noe an-
net blir polemisk og uverdig i forhold til den alvorlig-
hetsgrad som disse sakene har.

Vi skal ha barmhjertighetsaspektet og hjelpe- og om-
sorgsetikken i tankene for & hjelpe dem som er fodt til et
liv med stor grad av smerte og nedsatt livsfunksjon. Og
jeg ma bare si at dette er en vanskelig sak, med ulike syn
bade pa etikken og pa praktiseringen knyttet til biotekno-
logi og lovgivning. Det har jeg lyst til & si pa vegne av
bade Senterpartiet og meg selv, og jeg prover & ha re-
spekt for de synspunktene som kommer her.

Men nér vi i komiteen har konkludert med at vi ensker
a stotte en apning 1 § 2—14 nér det gjelder preimplanta-
sjonsdiagnostikk, er det et forsek pa a preve a imetekom-
me de lidelser og de livsperspektiv som enkelte mennes-
ker er fedt til, i forhold til at de har en alvorlig arvelig
sykdom. Vi mener at dette er saker som vi ikke kan ha
som enkeltsaker i Stortinget. Vi skal heller ikke ha slik
enkeltsaksbehandling i Stortinget. Men nar vi prever &
tilneerme oss dette mer generelt, er det klart at vi ma ha
klare og sterke kriterier for hvordan dette skal gjores.

Skal man gi aksept for & kartlegge vevsforlikelighet
som metode, krever det strenge inngangsvilkér og kriteri-
er for nar en kan sette i gang slike metoder rent praktisk.
Det er derfor vi stetter en nemnd som tar sitt utgangs-
punkt i nemnda som na behandler bidrag til behandling i
utlandet. Vi gnsker & styrke en slik nemnd med tre repre-
sentanter, slik at en har én representant med spesialkom-
petanse innenfor fagfeltet, ett medlem med spesialkom-
petanse innenfor infertilitetsutredning og genetikk og ett
medlem oppnevnt som representant for en av de funk-
sjonshemmedes organisasjoner, og at denne nemnda blir
innstilt av Statens helsetilsyn og oppnevnt av departe-
mentet. Vi mener ogsd at denne nemnda og nemndsfunk-
sjonen bor evalueres etter tre ar. Videre mener vi at saker
som skal forelegges nemnda, forst skal forelegges Bio-
teknologinemnda til uttalelse, og at Bioteknologinemn-
das sekretariat ber fungere som sekretariat i forberedel-
sene til saken for Bioteknologinemnda. Vi mener at dette
gir en god faglig sikring av disse sakene. Vi mener ogsa
at etikk og faglighet gjennom dette ber forenes pé en for-
svarlig mate.

Nér det gjelder de kriteriene som det legges opp til
her, er det atte punkter. Jeg har lyst til & si litt om disse
punktene — jeg vil i hvert fall nevne noen av dem — som
jeg mener er blant de viktigste: at det syke barnet skal
lide av en alvorlig arvelig og livstruende sykdom, at det
ikke finnes andre behandlingsmuligheter, og alternativer
til seskendonasjon av stamceller. Vi mener ogséd at det
skal vere slik at en skal sikre det barnet som fodes, slik
at det ikke har denne sykdommen — det ma vare et ve-
sentlig moment — og at det friske barnet ikke skal utsettes
for uakseptabel behandling som kan true helbreden eller i
alvorlig grad vaere smertefull eller pa annet vis krenken-
de.

Dette er viktige ting som jeg synes en skal legge storre
vekt pa nér en diskuterer dette, enn kanskje det som har

kommet fram til nd, med skyggeboksing og angrep pa
hverandres etiske grunnlag for & ha synspunkter i denne
saken.

Jeg vil ogsa minne om at det gledeligvis er en samlet
komite som gér inn for at man fér etablert en biobank, en
blodbank, der en kan ha en ressurs som gir muligheter til
en del av denne behandlingen, uten at det er kontrover-
sielt begrunnet.

Beate Heieren Hundhammer (H) [13:13:18]: Da
saken om lille Mehmet, som rorte oss alle, ble slatt opp i
alle landets aviser og ble en gjenganger pa TV-skjermen,
var det mange som ikke bare stilte spersmal ved, men
som slo fast, at Stortingets flertall ikke visste hva de
gjorde da de et halvt ar tidligere vedtok loven om biotek-
nologi. Ikke bare vet jeg hva jeg gjorde da jeg var med
og behandlet og vedtok loven, jeg ville gjort neyaktig det
samme om igjen i dag.

Flertallets innstilling har bade en etisk betenkelig og
en praktisk problematisk side. Med dette vedtaket brytes
viktige etiske grenser, og man gar lenger enn mindretal-
let ensket under behandlingen av bioteknologiloven.

Flertallet i sosialkomiteen inviterer Odelstinget til &
fatte et vedtak som apner for at et menneske skal kunne
fodes med det formél 4 bli et middel for et annet mennes-
ke. Ikke bare skal det befruktede egget undersokes for a
avgjere om det er barer av en alvorlig sykdom, det ma
ogsa ha en bestemt vevstype. Et befruktet egg som er fri
for sykdom, kan altsa velges bort fordi det har feil vevs-
type for & bli donor, noe som i seg selv er helt uten betyd-
ning for det kommende barns liv og helse.

Jeg er ikke i tvil om at et slikt barn er et ensket barn.
Men like fullt vil akkurat dette barnet bli fodt fordi det
har egenskaper som kan hjelpe et annet menneske. Jeg
synes ogsa den offentlige debatten som har vert, baerer
preg av at et slikt barn allerede ses pa som et middel. Pa-
driverne for endringer i loven taler i hovedsak de sykes
sak, mens de framtidige reservedelsmenneskene har fatt
liten oppmerksomhet. Jeg ma fad sperre om ikke disse
kommende barna har krav pé at vi diskuterer hvilken
rett vi har til & dyrke fram et menneske som vi f.eks.
ved ettirsalderen legger i full narkose for & hente ut
benmarg.

Det praktisk betenkelige ved saken er at selv om dis-
pensasjonsordningen vedtas i dag, er det tvilsomt om den
vil hjelpe Mehmet og personer med tilsvarende sykdom.
For flertallet sier ja til et behandlingstilbud som ikke er
etablert, og i de tilfeller man har gjort forsek, er det ikke
dokumentert et eneste vellykket resultat.

Arbeiderpartiet, SV og Senterpartiet beskriver i sine
merknader forhold knyttet til den sékalte Mehmet-saken
ngye. | en merknad som regjeringspartiene har sluttet seg
til, sier Arbeiderpartiet, Sosialistisk Venstreparti og Sen-
terpartiet:

«Flertallet er kjent med at denne metoden ikke er al-
minnelig tilgjengelig, og at de undersokelser som har
funnet sted i Europa, sa langt flertallet har klart & brin-
ge i erfaring, dreier seg om forskning og ikke om noe
etablert behandlingsopplegg.»
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I kriterium 5 for & anvende den omtalte metoden skri-
ver forslagsstillerne:

«At behandling av det syke barnet med stamceller
fra navlesnor eller beinmarg fra en kommende frisk
soster eller bror ut fra medisinske erfaringer kan for-
ventes a kunne fore til en avgjerende bedring i barnets
helsetilstand og/eller overlevelsesmuligheter.»

Det foreligger ingen dokumenterte medisinske erfa-
ringer nér det gjelder bruk av denne metoden — som de
samme forslagsstillerne selv har skrevet. Da er det forun-
derlig at de samme partier, ssmmen med Fremskrittspar-
tiet, sier:

«Komiteens flertall, medlemmene fra Arbeiderpar-
tiet, Fremskrittspartiet, Sosialistisk Venstreparti og
Senterpartiet, viser til at punkt 5 gir en dpning i regel-
verket i forhold til den sdkalte Mehmet-saken.»

Nei, punkt 5 stiller krav til medisinske erfaringer, noe
som de samme partier tidligere slar fast at ikke finnes.
Jeg synes at dette er tragisk, med tanke pé at det er denne
merknaden som forer til at Fremskrittspartiet stotter for-
slaget — og dermed at dagens lovendring far flertall.

At denne behandlingen i praksis trolig ikke vil hjelpe
dem den er ment & hjelpe, far derfor ogsé en etisk side.
Det blir a kaste blar i gynene pa noen som i utgangspunk-
tet er i en ekstremt vanskelig situasjon.

Flertallet har i denne saken latt seg forfere og villede
av Akersgata og deler av forskningsmiljeet som ensker
en omkamp om bioteknologiloven, og som ser dette som
et forste skritt i s& mate. At Fremskrittspartiet og Ar-
beiderpartiet er med pé dette, er kanskje ikke sa rart, tatt i
betraktning deres standpunkter under behandlingen av
bioteknologiloven, men at SV og Senterpartiet ogsa er
med pa denne uthulingen av loven, er desto mer uforstée-
lig — Sosialistisk Venstreparti med representanten Ballo i
spissen som bade saksordfaerer og den fremste forsvarer
av de etiske retningslinjene som der ble trukket, og
Senterpartiet som ikke pad noen méate vek fra de samme
grensene. Senterpartiet viste en rerende omsorg for ma-
nipulering av korn og kloning av bier da vi nylig behand-
let kloning av dyr, men & gjore et menneske til middel for
et annet, det er greit!

Jeg héper ogséd debatten vil gi et svar pa hvor langt
flertallet vil ga. Hva med neste enkeltsak som dukker
opp, som ikke dekkes av de retningslinjene som denne
nemnda har fatt? Hvor géar grensen?

Avslutningsvis har jeg lyst til & si at alle blir berort av
saken om lille Mehmet og hans familie, og alle vil hans
beste. Derfor er det viktig & understreke at han far den
beste behandlingen som finnes, og den behandlingen skal
han fortsatt fa, uavhengig av hva som vedtas her i dag.

Statsrad Dagfinn Heybraten [13:18:55]: Den sa-
ken Odelstinget behandler i dag, bererer et svart prinsi-
pielt og vanskelig felt innen humanmedisinsk bruk av bio-
teknologi. Saken er spesiell, fordi media ved hjelp av en
enkeltsak har presset fram endringsforslag i den nye bio-
teknologiloven. Den massive eksponeringen av Mehmet-
saken i media har fert til en forhastet prosess, hvor prin-
sipielle standpunkter som Stortinget sluttet seg til da bio-

teknologiloven ble vedtatt i november i fjor, na blir fra-
veket. Serlig betenkelig synes jeg det er nar denne end-
ringen 1 prinsipielt standpunkt ikke har sin bakgrunn i at
man na er blitt stilt overfor nye problemstillinger eller ny
kunnskap. De etiske betenkelighetene knyttet til genetisk
undersgkelse av befruktede egg og utvelgelse av befruk-
tede egg med sikte pa & skape mennesker som middel for
andre ble omtalt og droftet i forbindelse med arbeidet
med bioteknologiloven. Det eneste nye er at vi via media
er gitt de etiske problemstillingene et ansikt, og dette har
flere partier latt seg presse av.

Jeg har lyttet oppmerksomt til debatten sé langt og har
heller ikke i debatten her i dag hert noe nytt argument i
forhold til det som var situasjonen i november i fjor da
Stortinget behandlet loven.

Nar det gjelder sykdommen thalassemia major, som
er utgangspunktet for den foreslatte lovendringen, vil jeg
understreke at vi gir den beste behandlingen for denne
sykdommen som er mulig i Norge i dag. Dette har jeg rede-
gjort for i brev til sosialkomiteen 16. mars d.&. pa bak-
grunn av en faglig utredning fra Sosial- og helsedirekto-
ratet. Direktoratet understreker at behandlingsopplegget
som tilbys i Norge, er medisinsk forsvarlig. Mehmet far i
dag blodoverfering kombinert med medikamentell be-
handling. Beklagelig er det at den medikamentelle be-
handlingen ofte gir mye ubehag og plagsomme bivirk-
ninger. Innenfor lovens rammer har jeg lovet & snu alle
steiner for & hjelpe Mehmet og andre i hans situasjon. |
forhold til den konkrete saken har jeg ensket & tilby en
vurdering og eventuell behandling i utlandet ved et sen-
ter som har mer erfaring med behandling av thalassemi,
f.eks. i Italia. Det tilbudet stér ved lag.

Den optimale behandlingen av thalassemi er som
kjent stamcelletransplantasjon fra en vevstypeforlikelig
donor. Dette er i dag etablert behandling i de tilfellene
hvor man har nere slektninger som er vevstypelike.

Stortingsflertallet synes né & ville endre bioteknologi-
loven, slik at man ved & underseke og selektere befrukte-
de egg skal kunne skape et friskt barn med den riktige
vevstypen, i den hensikt & behandle en syk bror eller s@s-
ter. I den konkrete saken har dette narmest blitt framstilt
som en etablert behandlingsmetode som er alminnelig
tilgjengelig i utlandet, og at det kun er norsk lov som stéar
i veien for at Mehmet kan bli frisk. Det er ikke tilfellet.

Jeg vil understreke at i Mehmets tilfelle har familien
sokt om slik behandling i Sverige, men fatt avslag. De
har ogsa forhert seg om mulighetene for behandling i
Storbritannia og Danmark uten 4 fa et tilbud. Etter grun-
dige undersgkelser har Sosial- og helsedirektoratet bare
funnet dokumentert at undersekelse av befruktede egg
for & utelukke sykdom og finne vevsforlikelighet med
sikte pé behandling av thalassemi har vaert forsekt i Bel-
gia. I to tilfeller skal det ved et senter i Brussel ha blitt
satt inn befruktede egg i en kvinnes livmor etter dobbelt-
testing genetisk sett av de befruktede eggene. Kun ett av
forsekene resulterte i graviditet, og dette endte senere
med spontanabort.

Eksempelet fra Belgia illustrerer hvor sma sjansene er
for a na fram til det onskede resultatet, nemlig et friskt
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barn som kan vere benmargsdonor for en syk sester eller
bror. Det belgiske tilfellet viser ogsa den enorme belast-
ningen det er for kvinnen spesielt, som skal gjennomga
kraftig hormonstimulering for & modne og hente ut til-
strekkelig mange egg for befruktning.

Jeg stiller meg svert undrende til at SV nad fremmer
forslag om & endre bioteknologiloven, som de selv nylig
medvirket til & & vedtatt, pa et sd vesentlig og prinsipielt
punkt som det Odelstinget behandler i dag. Det er ogsé
overraskende at Senterpartiet stiller seg bak dette, da de
hele tiden har veert pa linje med regjeringspartiene pa
dette omradet.

I St.meld. nr. 14 for 2001-2002 om evaluering av bio-
teknologiloven ble davarende regulering av genetisk un-
dersokelse av befruktede egg for innsetting i livmoren
neye vurdert. I meldingen ble det gitt uttrykk for

«at departementet er sveert kritisk til denne formen for

diagnostikk blant annet pa grunn av den etisk proble-

matiske sorteringen av befruktede egg som metoden
innebarer».

Det ble pa denne bakgrunn vurdert om det burde inn-
fores et eksplisitt forbud mot bruk av preimplantasjons-
diagnostikk, men konklusjonen i meldingen ble at man
kunne opprettholde daverende regulering pa dette omra-
det, og man sier:

«Departementet er imidlertid likevel kommet til at
kapittelet ber beholdes, slik at man dersom metoden i
fremtiden blir aktualisert, har et regelverk & falle tilba-
ke pa.»

Under sosialkomiteens behandling av stortingsmel-
dingen var nettopp SV og Senterpartiet blant komiteens
flertall som i innstillingen bad Regjeringen vurdere &
fjerne kapittelet om preimplantasjonsdiagnostikk og er-
statte det med et forbud mot slik diagnostikk. Regjerin-
gen ble bedt om & komme tilbake til dette i den varslede
proposisjonen. Flertallet, inklusiv SV og Senterpartiet,
uttalte bl.a. at

«en apning for preimplantasjonsdiagnostikk vil kunne
innebaere vektlegging av spesielle egenskaper hos fos-
teret, altsd i praksis en sortering ut fra definerte krite-
rier. Flertallet onsker ikke & tilrettelegge for en slik
sortering, idet flertallet mener at en slik sortering alle-
rede for implantasjonen over tid ogsé vil pavirke den
allmenne holdningen til fodte individer ut fra egen-
skaper».

Regjeringen fulgte oppfordringen fra stortingsflertal-
let, inklusiv SV og Senterpartiet, og fremmet i
Ot.prp. nr. 64 for 2002-2003 om ny bioteknologilov et
forbud mot preimplantasjonsdiagnostikk. Flertallet i so-
sialkomiteen, herunder SV og Senterpartiet, viser i den
pafelgende innstillingen til at de tidligere hadde gatt inn
for nevnte lovendring. Likevel ble forslaget endret, og
SV og Senterpartiet var med pa & vedta en bestemmelse
som apnet for genetisk undersekelse av befruktede egg i
spesielle tilfeller ved alvorlig arvelig kjennsbundet syk-
dom uten behandlingsmuligheter. I dag, bare vel fem mé-
neder senere, har disse partiene ombestemt seg igjen, og
foreslatt endringer i strid med deres tidligere uttrykte
prinsipielle standpunkt.
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Klassekampen hadde, som nevnt av andre talere i dag,
et oppslag 2. april i ar med overskriften «SV lot seg pres-
se av mediekjor». Her medgir representanten Ballo at de-
ler av SVs forslag kom fordi de ville slippe unna press.
Det er veldig beklagelig, og man kan sperre seg om det &
tilfredsstille media er viktigere enn & treffe gode, vel-
overveide beslutninger.

Forslaget, som det med Fremskrittspartiets subsidize-
re stotte synes & bli flertall for, er uklart og reiser flere
tolkningsmessige spersmal. Dersom loven etter denne
lovendringen skal bli praktikabel, ber bl.a. den mang-
lende sammenhengen mellom lovtekst og kriterier an-
fort i innstillingen avklares. I innstillingen synes forsla-
get fra SV, Arbeiderpartiet og Senterpartiet utelukken-
de & dreie seg om undersokelse av befruktede egg med
sikte pa & finne identisk vevstype med et behandlings-
trengende barn.

Det er uvisst hvorvidt de nevnte kriteriene i innstillin-
gen gjelder absolutt for enhver sgknad om genetisk un-
dersokelse av befruktede egg, noe som da utelukker de
tilfeller hvor par kun ensker & undersoke befruktede egg
for alvorlig arvelig sykdom, men hvor det ikke sokes om
vevsforlikelighet. En annen uklarhet er hvorvidt den
foreslatte utvidelsen av klagenemnda til en dispensa-
sjons- og klagenemnd skal gjelde i alle saker nemnda fér
til behandling. I innstillingen foreslds det at nemnda skal
utvides med tre medlemmer, men det er grunn til & sperre
om disse tre bare skal tre inn i saker etter bioteknologi-
loven, eller om nemnda skal utvides permanent fra fem
til atte medlemmer. Disse og andre spersmal reist av
saksordfereren ber de som i dag vil endre loven, besvare
i lopet av debatten.

I innstillingen har SV, Arbeiderpartiet og Senterpar-
tiet presisert at de generelle vilkdrene som gjelder for be-
handling i utlandet, skal gjelde tilsvarende for behand-
ling 1 utlandet etter bioteknologiloven. Det er viktig &
vaere oppmerksom pé endringen som her er pé trappene.
Etter endringer i pasientrettighetsloven, som trer i kraft
1. september, vil rett til behandling i utlandet folge av pa-
sientrettighetsloven etter naermere vilkar. Utgangspunk-
tet for vurderingen vil vaere om pasienten har rett til nod-
vendig helsehjelp, og om det finnes et adekvat medisinsk
tilbud i Norge.

Jeg synes det er ille at bioteknologiloven foreslés end-
ret, slik at de etiske grensene flyttes i retning av en storre
aksept for sortering i det norske samfunn. Ved & gi etter
for enkeltsaker beveger vi oss ut pd et skraplan som vi
ikke overskuer konsekvensene av. Det er klart at vi alle
onsker & hjelpe Mehmet og andre som er i en lignende si-
tuasjon, slik at de kan fa best mulig behandling. Det vil
jeg fortsatt arbeide sterkt for. Men det ma dreie seg om
tilgjengelig, etablert behandling, og ikke om eksperimen-
tell behandling, som ogsa forutsetter at man forst ma ska-
pe et menneske som et middel for andre, og sé utsette
dette mennesket for et eksperiment. En samlet sosialko-
mite uttalte i innstillingen til Ot.prp. nr. 64 for 2002-
2003 om bioteknologiloven at

«ingen individer skal reduseres til et middel for andre

individer, siden hvert liv er et mal i seg selv».
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En endring av bioteknologiloven forandrer heller ikke
det faktum at undersekelse av befruktede egg er en hoyst
usikker vei & gd med tanke pd & behandle thalassemi, og
at slik behandling ikke er noen etablert metode. Som
nevnt er det ikke dokumentert noen tilfeller hvor slik be-
handling har fert fram.

Slik sett er det sikreste SV og Senterpartiet har opp-
nadd gjennom dagens innstilling, & hjelpe Fremskritts-
partiet til en omkamp om lovereguleringen av gentesting
av befruktede egg. Fremskrittspartiet har pa sin side tatt
et initiativ som paradoksalt nok har bidratt til en tilnaer-
ming politisk sett pd dette omradet mellom tre partier
som har ambisjoner om regjeringsansvar sammen. Det er
et stort paradoks. Paradoksalt synes jeg ogsa det er at
flertallet gjennom innstillingen velger & overse klare ad-
varsler fra Den norske leegeforening, fra funksjonshem-
medes organisasjoners talspersoner, fra ledende biskoper
og fra flere ledende fagfolk.

Jeg vil som statsrad forholde meg til de vedtak Stor-
tinget fatter. Men det skal ikke veere tvil i denne sal om
hva jeg mener om det forslag som flertallet er i ferd med
a stille seg bak.

Presidenten: Det blir replikkordskifte.

Olav Gunnar Ballo (SV) [13:29:27]: Jeg opplever at
statsrdden brukte sine 10 minutter til & argumentere imot
det som her vil bli vedtatt. Det gjorde statsrdden sdpass
kraftfullt at man kan stille spersmél ved om statsraden
har tenkt & etterleve det vedtak som Stortinget i dag kom-
mer til a fatte.

Jeg vil sperre statsraden: Pa hvilken mate har statsra-
den tenkt & folge opp det vedtak som Stortinget i dag vil
fatte? Vil statsrdden sikre at loven trer i kraft i trdd med
det som ligger inne av merknader, og pé en slik mate at
nemnda kan reoppnevnes i august, og at loven kan tre i
kraft fra 1. september? Eller vil statsraden i forlengel-
sen av det innlegg som statsrdden har holdt i dag, bruke
den tid som kommer til & hindre at loven trer i kraft i
trad med intensjonen, slik at den forsinkes i tid, og man
eventuelt mé fa saken tilbake for & fa loven til & tre i
kraft?

Statsrad Dagfinn Heybraten [13:30:34]: Jeg vet
ikke om representanten Ballo herte etter det jeg sa i mitt
innlegg, men jeg gav faktisk klart uttrykk for at jeg vil
forholde meg til de vedtak Stortinget fatter. I det ligger
det at jeg pa ordiner mate vil serge for at Stortingets
vedtak blir gjennomfort. Men det er min plikt, som det er
enhver representants plikt i denne sal, & gi uttrykk for
min vurdering av de saker som blir behandlet. Det har jeg
gjort, og det burde det ikke vaere noen tvil om.

Det som forundrer meg, er at representanten Ballo og
SV ikke ser at de, gjennom det de er med pa her i dag, er
med pa & apne for nye klasseskiller i Norge og vil mot-
virke bestrebelsene om et inkluderende samfunn. Det er
ikke tilfeldig at de funksjonshemmedes organisasjoners
representanter har advart mot det som her skjer.

Trykt 1/6 2004

John I. Alvheim (FrP) [13:31:40]: Slutten pa stats-
radens innlegg kan virke litt bekymringsfull. Statsraden
sa riktignok at han kommer til & respektere de lovene
som vedtas i dette hus, og der tror jeg statsriden. P& den
annen side foyde han til at det ikke skulle veere tvil om
hva han mente om dette forslaget. Det siste likte jeg ikke,
kjere statsrad.

Mitt spersmél gar pa tidsaspektet. Denne lille familien
venter og venter pa nér det skal bli mulig & sende sgknad.
Da er mitt korte spersmaél til statsrdden: Nér forventer
statsrdden at denne nemnda som na blir vedtatt, kan vare
operativ? Tenker man da p&d maneder, eller tenker man pa
ar?

Statsrad Dagfinn Heybraten [13:32:46]: Jeg er
ganske forundret over replikken fra representanten Alv-
heim. Jeg kjenner representanten Alvheim som en person
som setter usedvanlig stor pris pa klar tale, og som selv
star for klar tale. At han ikke likte at statsraden ville at
det ikke skulle vaere tvil om hva han mente om dette for-
slaget, far jeg ikke helt til & stemme, ut fra slik jeg kjen-
ner representanten Alvheim, og det han i ulike sammen-
henger har gitt uttrykk for at han verdsetter, men det far
nd vare. Det er antakelig innholdet i den klare talen re-
presentanten Alvheim ikke liker.

Jeg har registrert at forslaget fra Arbeiderpartiet, SV
og Senterpartiet ser ut til & fa flertall her i dag. Med det
forslaget folger det noen premisser, knyttet til framdrif-
ten i1 saken. Jeg kommer til & arbeide uten opphold for &
gjennomfere det Stortinget vedtar. Jeg synes da det er na-
turlig & se hen til de premisser for framdriften som SV,
Arbeiderpartiet og Senterpartiet har lagt inn 1 sitt forslag.

Ola D. Gletvold (Sp) [13:34:09]: Jeg finner grunn til
a minne om at da vi behandlet bioteknologiloven i no-
vember i fjor, gjorde alle partier, ogsa regjeringspartiene
inkludert Kristelig Folkeparti, et unntak i den loven for &
kunne hjelpe dem som stod i fare for & fa en alvorlig ar-
velig kjennsbundet sykdom. Det gjaldt bl.a. for & imete-
komme behandling av bledere, eller rettere sagt unnga at
man fikk den sykdommen.

Na gar altsé et flertall for at man skal kunne apne for
dispensasjon pa meget strenge vilkar nar det gjelder al-
vorlig arvelig sykdom. Og sa sier helseministeren at dette
forer til et sorteringssamfunn, at dette forer til klasseskil-
le. Er det slik at man opprettet et helsemessig klasseskille
da man gjorde unntak for alvorlig arvelig kjennsbundet
sykdom? Men né ser altsd helseministeren dette som mye
alvorligere.

Jeg mener at vi ikke &pner for et sorteringssamfunn,
slik de funksjonshemmedes organisasjoner har advart
mot. Vi apner for & hjelpe en ny gruppe med alvorlig ar-
velig sykdom.

Statsrad Dagfinn Heybraten [13:35:33]: Den be-
stemmelse Stortinget vedtok i november i fjor, gir en me-
get smal &pning i forhold til alvorlig kjennsbundet syk-
dom. Na apnes det for gentesting nar det gjelder alvorlig
sykdom generelt. Men det som er det store skrittet, og
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(Statsrad Heybraten)

som jeg haper at Senterpartiet og representanten Glat-
vold har fatt med seg, er jo at vi faktisk, gjennom det som
det legges opp til av flertallet her, &pner for en testing av
vevsforlikelighet, i den hensikt at man skal gjere et kom-
mende barn til en leverander av celler til et sykt barn. Det
er det store skrittet, det aller storste prinsipielle skrittet,
som flertallet, inkludert Senterpartiet, gjor her i dag.

Jeg mé si at jeg stir ved hvert ord jeg har sagt om at
dette kan bidra til et klasseskille, hvor det & inkludere
mennesker som er annerledes, blir vanskeligere. Jeg vi-
ser til hva generalsekreteeren i Handikapforbundet har
sagt, om at han er glad for forbudet mot gentesting og
vekksortering av befruktede egg. Det sentrale ber vare
hvordan samfunnet tar imot dem som er litt annerledes.

Kristin Halvorsen (SV) [13:37:08]: Jeg har en re-
plikk til statsraden.

Han og andre i salen snakker om et mulig barn som
skal bli fedt, ensidig som en leverander av celler til et an-
net barn, eller som et middel for et annet liv. Det er ikke
det vi snakker om. Vi snakker i tilfelle om en person som
kan leve et fullkomment lykkelig liv, men som ikke skal
utsettes for overlast. Det stir i komiteens merknader til
saken.

Hyvis statsraden eller noen andre i denne salen prever &
etablere et menneskesyn pa en person som kan bli fodt,
som om dette er en ensidig leverander av celler til et an-
net menneske, eller en reservedelsperson, har man gatt
langt inn i & skape det klassesamfunnet som statsrdden
advarer mot.

Statsrad Dagfinn Heybraten [13:38:05]: Begrepet
jeg brukte, er ikke noe jeg har funnet pa selv. Det er hen-
tet fra en innstilling, som ogsa SV har sluttet seg til — en
formulering om at «ingen individer skal reduseres til et
middel for andre individer, siden hvert liv er et mal i seg
selv». Det mener jeg utfordres gjennom en lovendring
som dpner for testing av vevsforlikelighet. Det er nemlig
et prinsipielt skritt fra det 4 teste med sikte pa & hjelpe det
barnet det gjelder, til & vaere med pa & skape et barn som
skal hjelpe et annet. Det er et stort prinsipielt skritt!

Jeg héper at representanten Halvorsen ser den for-
skjellen, og er seg bevisst at de ved & stemme for fler-
tallsinnstillingen her i dag tar det skrittet.

Presidenten: Flere har ikke bedt om ordet til replikk.
De talere som heretter far ordet, har en taletid pa inntil
3 minutter.

Per Steinar Osmundnes (KrF) [13:39:31]: Etter &
ha heyrt pa debatten her i dag, er det vanskeleg for meg &
sitje igjen med noko anna enn eit negativt inntrykk og eit
trist bilete. Debatten i dag har vist oss at vi som politika-
rar er veldig glad 1 & skryte av vare prinsipp, av vare ver-
diar og av var etikk, ndr det lenner seg. Men debatten i
dag har ogsa vist at akkurat dei same politikarane kastar
prinsippa sine til sides nar det blir stilt kritiske spersmél
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ved desse prinsippa. Eg synest i dag at ordet populisme
er det mest treffande.

Eg har hatt stor respekt for SV pa dette feltet tidleg-
are. Men nar eg no ser at det er Dagbladet og TV 2 som
bestemmer over partiet sin politikk, stikk i strid med kva
representanten Olav Gunnar Ballo sa i Stortinget den
4. mars i ar, begynner eg a undre meg. Han sa:

«Derfor er det all mulig grunn til & advare mot en
type politikk som skal styres av medieoppslag i TV 2
og Dagbladet, i stedet for en langsiktig, gjennomtenkt
politikk fra et politisk flertall i denne saken. Det skal
ikke vaere journalister i Dagbladet og TV 2 som skal
bestemme Norges helsepolitikk. Det skal man faktisk
gjore i Stortinget, ...»

Dette sitatet star i ein grell kontrast til oppslaget i
Klassekampen fredag den 2. april, der Olav Gunnar Bal-
lo erkjenner at han 1¢t seg presse av Dagbladet i denne
saka. D& mé ein nesten tillate seg & stille spersmalet om
det SV étvara mot, var deira eigen méte & drive helsepoli-
tikk p&. At SV skulle vere med pé & gi fra seg kontroll og
autoritet i etiske saker innanfor helse til journalistar og
Akersgata, sjokkerer og overraskar meg. Det som skjer i
Odelstinget i dag, set dette huset i eit darleg lys.

Som ein konsekvens av SV sin snuoperasjon har vi
sett oppslag i media med foelgjande tittel: Slik endrar du
ei lov. Der blir det lagt fram konkrete oversikter over
korleis ein kan endre holdningar som tannlause politika-
rar har, nar berre mediekjoret blir sterkt nok. Det blir
laga eigne kjerereglar for korleis ein skal lobbe mot poli-
tikarane.

Senterpartiet har heller ikkje nokon grunn til & heise
fane i dag. Representanten fra Senterpartiet snakka om at
ein skal ha ein audmjuk og open debatt, men Senterpar-
tiet kjem ikkje med eit einaste argument for kvifor dei
har ei anna holdning i dag enn det dei hadde for eit halvt
ar sidan. Det kan verke som om Senterpartiet gladeleg
kastar sine prinsipp pa béten for & fa lov til & vere med i
eit framtidig regjeringssamarbeid pa venstresida. Det er
ogsa underleg med tanke pé at vi for ei tid tilbake be-
handla ei sak om kloning av dyr, der Senterpartiet verke-
leg stod pa barrikadane. Denne gongen ser eg ikkje noko
til at representanten Glatvold eller Senterpartiet star pa
barrikadane.

Men det som gjer denne debatten endd meir grell, er
nettopp det at det ikkje finst noko anna etablert behand-
lingstilbod. Mehmet fér det beste tilbodet i dag, og dette
seier ogsa komiteen sitt fleirtal:

«Disse medlemmer mener at en aksept for 4 kartleg-
ge vevsforlikelighet som metode mé& kreve meget
strenge inngangsvilkar, som setter klare grenser for nar
metoden skal kunne tas i bruk, dersom denne rent
praktisk skulle vise seg a bli tilgjengelig.»

A meine at det finst eit behandlingstilbod pa dette om-
radet, er omtrent som keisaren sine nye klede — det er eit
bedrag.

Harald T. Nesvik (FrP) [13:43:10]: Dette er i ferd

med & bli en veldig underlig debatt. Her kaster regje-
ringspartiene seg over sine tidligere kamerater i Sosialis-
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tisk Venstreparti fordi de har skiftet side i denne saken.
Representanten Osmundnes snakker om & gi den beste
behandlingen som fins. Helseministeren anferte riktig-
nok i sin mate & si det pa: innenfor lovens ramme gir vi
den beste behandlingen som er mulig i Norge pr. i dag.
Og det er nok det mest korrekte bildet.

Det er en vanskelig sak, og det barer debatten preg
av. Men nédr man herer pa selve ordbruken, og hva man
kaster til hverandre, settes den i et litt underlig lys. Jeg er
nemlig helt sikker pa at alle partier i denne salen gnsker &
hjelpe Mehmet til & fa en skikkelig behandling. Vi har
ulikt syn pa bl.a. bruk av de mulighetene som byr seg,
eller hvorvidt loven er streng nok eller ikke.

For Fremskrittspartiet er det viktig at vi i dag sender et
signal om at en av verdens strengeste bioteknologilover
— eller kanskje den strengeste — endelig gir en fornuftig
apning. Jeg vil faktisk gi SV skryt for at de i hvert fall
prover litt i riktig retning. Men problemet er bare det at
det som blir vedtatt i dag, ikke er en fullgod lesning, for
hva hvis nemnda sier nei? Problemet som da melder seg,
er at man ma g til domstolene. Det domstolene vurderer,
er hvorvidt dette er i trdd med loven eller ikke. Og sa er
sporsmalet: Er loven da klar nok til at domstolene treffer
den avgjerelsen som de skal treffe? Det er i den forbin-
delse at flertallsmerknaden som bl.a. Fremskrittspartiet
fikk inn til slutt, blir sa veldig viktig, og hvor det nettopp
i punkt 5 apnes for behandling i Mehmet-saken. Det vil
nemlig domstolene kunne bruke i sin behandling, for det
er & anse som lovens forarbeid.

Jeg héper nd at denne saken fér sin lgsning, en rask
losning. Og nér representanten Ase Gunhild Woie Due-
sund star pa denne talerstolen i dag og sier at dette er in-
gen gledens dag for noen, vel, da glemmer man faktisk
Mehmet og hans familie. Det er kanskje en gledens dag
dersom det vedtak vi fatter i dag, gir en dpning for at den
familien skal kunne fa den behandlingen for sitt barn
som de faktisk har behov for. Jeg ser ikke det eventuelle
barnet som et verktay, som det henvises til. Jeg ser pa det
barnet som et gnsket barn, som et gnsket barn i en fami-
lie, og som vil vokse opp pa lik linje og likeverdig med
alle andre barn. Jeg ser det ikke som et verktay. Jeg ser
det som et levende liv som er likeverdig med alle oss an-
dre.

Bent Hoie (H) [13:46:38]: Jeg synes denne debatten
pa en god mate illustrerer hvor darlig lesning det er & dis-
kutere de grunnleggende etiske spersmal pa et omrade i
forhold til en lov som regulerer noen av de mest grunn-
leggende verdiene i samfunnet, pd bakgrunn av én enkelt
sak.

Fra dem som utgjer flertallet, har det veert fokusert
pa det politiske spillet: Hvem som har presset hvem,
hvem som skal i regjeringssamarbeid med hvem, og
ikke minst har det vaert ganske sprikende oppfatninger
av hva som skal vere oppfatningen av det som en i dag
vedtar.

Nar representanten Alvheim sier at hensikten med
dette er & bore inn i loven slik at en kan fa til endringer i
framtiden, ville det vaert interessant om representanten

Olav Gunnar Ballo kunne si om han var enig eller uenig i
en slik framstilling.

Jeg vil ta opp det forslaget som regjeringspartiene star
bak, og samtidig redegjore for at vi, nar det gjelder for-
slaget fra Arbeiderpartiet, SV og Senterpartiet, vil stem-
me for endring i § 2-4, med bakgrunn i at det er & rette
opp en praktisk feil i forhold til det lovvedtaket som ble
gjort i november i fjor.

Vi vil stemme for setningen under § 2-14 nytt andre,
tredje og fjerde ledd, som skal lyde:

«Nemndas vedtak kan ikke paklages.»

Det vil veere uhensiktsmessig at denne type saker blir
paklagd til departementet, mens andre typer saker som
denne nemnda behandler, blir anket til domstolene.

Nar det gjelder setningen «For nemnda avgjer om til-
latelse skal gis, skal sgknaden forelegges Bioteknologi-
nemnday, vil regjeringspartiene stemme imot den. Vi ser
ingen grunn til at Bioteknologinemnda ogsé skal behand-
le disse sakene.

Vi vil stemme for II i dette forslaget:

«Loven gjelder fra den tid Kongen bestemmer.»

Utover det vil vi stemme imot de andre forslagene,
med unntak av komiteens enstemmige tilrdding nar det
gjelder biobanker for navlestrengsblod.

Presidenten: Representanten Bent Hoie har tatt opp
det forslag han refererte til.

Inge Lonning (H) [13:49:29]: For en mannsalder si-
den skrev en beremt engelsk biolog og vitenskapshistori-
ker et essay hvor han hevdet at hele vitenskapens historie
hittil kan settes pd en enkel formel som han kalte for
«The devils doctrine». Den lyder slik: Alt som kan gjo-
res, skal gjores. Han argumenterte selv for at vi na har
nadd et kunnskapsniva pa en del avgjerende forsknings-
omrader hvor det ikke lenger gér an 4 praktisere den dok-
trinen, men hvor vi tvinges til & ta standpunkt til hva av
alt det som kan gjores, som skal gjores.

Flertallet i denne sal gnsker i dag a fatte et vedtak som
gér 1 motsatt retning. Man ensker & apne for at ogsa det
som kanskje ikke kan gjores, skal gjores. Det er en sterk
melding. Det som samtidig bekymrer meg alvorlig, er at
nar man lytter til denne debatt, vil man here at flertallet
har stikk motsatt oppfatning av hva det er de faktisk er
med pa 4 vedta. Representanten Ballo viste til at den nye
ordningen skal evalueres for & se om den er i samsvar
med intensjonen. Ja vel, hvem sin intensjon, John I. Alv-
heims eller Olav Gunnar Ballos? For de to intensjonene
gar i stikk motsatt retning.

Jeg har sjelden hert et sd klart innlegg noensinne som
det komiteens formann holdt i dag, nar det gjelder det sé-
kalte skraplanargumentet, som er et stadig gjengangerar-
gument i etiske debatter av dette slag. Men John 1. Alv-
heim argumenterte ogsa pa det omradet i den stikk mot-
satte retning av det som er vanlig. Han ensker skraplanet.
Det er derfor Fremskrittspartiet stemmer for forslaget.
Det skraplanet onsker man & gjore sa bratt som mulig, for
pa den maten kan man fa vekk alle stengsler for hva som
skal kunne aksepteres.
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De kriteriene flertallet har formulert i sitt lovforslag,
har en konsistens som en middels seigmann. Nar man
sier at det er en betingelse for & kunne godkjenne at det
ikke finnes en annen behandling, s& har man allerede ute-
lukket Mehmet-saken i realiteten — hvis det er alvorlig
ment, vel & merke. Hvis det ikke er alvorlig ment, s& bur-
de man ha veert ryddig nok til & si i klartekst at man en-
ten, som John I. Alvheim, ensker & instruere en fag-
nemnd til & gjore det stortingsflertallet til enhver tid fin-
ner for godt, eller — i motsatt retning — at man faktisk ute-
lukker at denne saken kan fa plass innenfor loven. Det er
ikke den restriktive bioteknologiloven som er sakens
kjerne eller problem i det hele tatt. Hvorfor har da f.eks.
svenskene, som ikke har en restriktiv bioteknologilov,
sagt nei?

Jon Lilletun (KrF) [13:52:57]: Det er ein interessant
debatt, det er ein vanskeleg debatt, og det er ein debatt
der det er lett a tilleggje kvarandre motiv. Eg trur ikkje
endringa som er skjedd i Sosialistisk Venstreparti, er ko-
men pa bakgrunn av Regjeringa sine ynske og spekula-
sjonar, sjglv om dei er sterke nok. Eg trur ikkje at det er
den typen motiv som ligg bak, men eg trur at ein har gje-
ve etter for press.

Immanuel Kant si utsegn er bakgrunnen for det som er
sagt mange gonger: «Du skal alltid behandle et mennes-
ke som et mal i seg selv og ikke bare som et middel for
noe annet.» Det vi gjer i dag, er & setje sparsmalsteikn
ved utsegna. Bade representanten Ola D. Gletvold og re-
presentanten Kristin Halvorsen har sagt at det er eit
sjolvstendig individ med sin eigen verdi som 0g skal vere
donor. Ja, vi trur dei pa det. Men det ligg dg opning for
noko meir i dei formuleringane som ligg her, og ein gjev
seg ut pa eit skraplan. Saka er for alvorleg til & ironisere
over omgrepet «skrdplan». Men det hadde vore interes-
sant om SV fra denne talarstolen bekrefta at det var ikkje
det skraplanet dei var interesserte i. Nar det gjeld det som
ein var einig i totalt sett med omsyn til gen- og biotekno-
logilova, haper eg SV star fast ved det som var intensjo-
nen og hovudretninga, med unntaket i dag, og ikkje som
representanten Alvheim seier: Dette er pd ein mate den
brekkstonga som skal til for & bryte ned det byggverket.

Eg har stor respekt for representanten Olav Gunnar
Ballo. Eg seier meg lei for at han er komen i ein situasjon
der han er pressa dit han er i dag. Men det hadde vore in-
teressant om bade han og representanten Kristin Halvor-
sen hadde bekrefta at det vi har stitt saman om, utover
det som er formulert her i dag, er det som star, og at ein
ikkje er inne pa det skréplanet.

Filosofen Francis Schaeffer sai 1979: «Nar ting som i
dag er utenkelige, blir bade tenkelige og akseptable, vil
ingen lenger huske at de var utenkelige.» Det er skridplan
i praksis. Det er den risikoen som ligg her ogsé. Da sy-
nest eg det er viktig at vi seier: Vi er veldig glad for for-
skinga som kan gje betre liv. Men heile salen har sagt:
Det er nedvendig & setje opp etiske brannmurar. Eg haper
at den brannmuren som da vert sett, star, med det unnta-
ket som ligg her. Det hadde vore bra om dei vi stod
saman med, faktisk ville bekrefte at slik er det.
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Bjarne Hikon Hanssen (A) [13:56:44]: Det er vel-
dig sjelden at jeg i denne salen velger a ta ordet for a for-
svare en representant for et annet politisk parti enn det
jeg representerer selv, men de innleggene som har kom-
met i dag, ikke minst fra Kristelig Folkeparti og Hoyre
overfor partiet SV og representanten Ballo, gjer at jeg fo-
ler behov for & knytte noen kommentarer til det.

Teorien som lanseres med full tyngde, er at den eneste
grunnen til at SV tar det standpunktet de tar i dag, er at
de har gjort knefall for Akersgata. Det er journalistene i
Dagbladet og i TV 2 som na serger for at SV er med pa
det forslaget og vil stemme som de gjor i denne salen. Og
det folges opp med folgende tilleggsteori: Forst lar man
seg presse, og s er det en svaert darlig politisk egenskap
a endre politisk standpunkt som felge av en omfattende
samfunnsdebatt. Den gode politiker er politikeren som
star som en pale, uansett hva slags praktiske konsekven-
ser han ser av sine egne standpunkter. Derfor framstilles i
dag SV som et svakt parti, med svake politikere, bl.a. re-
presentanten Ballo.

Det stér i sterk motsetning til debatten i november. De
samme partiene gav da uttrykk for at representanten Bal-
lo var en klok mann, som hadde forsttt s& mye av bio-
teknologien, som forstod hvor viktig det var & slass mot
forskning pa befruktede egg, som forstod hvor viktig det
var & vere mot eggdonasjon, hvor viktig det var & vare
mot anonyme sadgivere. Da var representanten Ballos
vurderinger gjennomgdende kloke og fornuftige. Men
nar representanten Ballo har tenkt seg om og funnet ut
— med det samme kloke hode — at han nd mener noe an-
net pa ett punkt, da er det ikke vurdering, da er det ikke et
standpunkt som er begrunnet, da er det svakhet og press.
Jeg synes at det er en merkelig form for argumentasjon.
Og det forbauser meg enda mer at man synes represen-
tanten Ballo fortsatt er svert klok i1 spersmalet om synet
pa forskning pa befruktede egg, men at han altsé har mis-
tet enhver forstand og egen tenkning i synet pd preim-
plantasjonsdiagnostikk.

Jeg er ofte uenig — dypt uenig — med representanten
Ballo i saker som vi behandler i sosialkomiteen. Jeg har
ogsa veert dypt uenig med ham i forhold til bioteknologi-
loven, men har aldri funnet grunn til & trekke hans moti-
ver i tvil, og jeg synes det er rart at det gjores sa kraftig
som det gjores i dag.

Kristin Halvorsen (SV) [14:00:02]: SV og jeg per-
sonlig har i mange ar interessert oss sterkt for de pro-
blemstillingene som reises i denne saken. Det er fordi vi
synes de er viktige, fordi de er i et omrade der vére etiske
standarder utfordres, og fordi etikk og medisin kanskje
star opp mot hverandre. Jeg skulle inderlig gjerne onske
at jeg kunne snakke med den skrasikkerhet som Alvheim
gjor pd den ene siden, nemlig om & la alt som er mulig,
veere tillatt, eller som Haybréten gjor pa den andre siden,
nemlig her er det om & gjore & demme opp for det som
matte komme.

For meg er de etiske avveiningene som denne saken
reiser, ikke slik at det gar an & finne ett svar og sette to
streker under det. De aller fleste av oss vil mene at i kam-



452 11. mai — Forslag fra repr. Alvheim og Nesvik om endr. i bioteknologiloven

pen for et barns liv strekker man seg langt. Man bryter til
og med lover for & redde noens liv. I denne saken dreier
det seg ikke om & redde et barns liv ferste eller andre
aret, men & forbedre det sterkt, i hvert fall pa sikt. Det er
det ene etisk hayverdige motivet 4 ha. P& den andre siden
har man ofte motforestillinger hvis man skulle utsette et
annet menneske for belastning — eller til og med kanskje
velge ut, at det mennesket i1 det hele tatt eksisterer — av
hensyn til en tredje person. Men hva er mest etisk hoy-
verdig i en slik avveining? Det handler jo om hva slags
belastning man péferer, hva som faktisk er mulig, og
hvilken avveining man til syvende og sist gjor. Det er
vanskelig 4 si at kristen etikk og moral tilsier at man ikke
strekker seg sa langt som mulig for & redde et menneske-
liv, og det er vanskelig 4 si at det ikke finnes noen gren-
ser pa den andre siden. Det er disse vanskelige avveinin-
gene man star overfor i en slik sak.

Det Stortinget i dag gjer, er a si: Vi fjerner den lovbe-
stemmelsen som gjor at man ikke skal kunne ga inn i de
vanskelige avveiningene i enkeltsaker. Vi gjor en ting til,
og det er & si: Det er ikke bare de som vil std fram i me-
diene med sin skjebne, som skal ha mulighet til & na
fram. Ogsa de som ikke vil eksponere sin sak i mediene,
skal stille og rolig ha mulighet til & f& prove sin sak for en
nemnd uten 4 matte ta den ekstra belastningen det er &
eksponere saken sin og fortelle alle om den. Det er fak-
tisk meget viktig.

Sé er spersmalet: Har SV snudd? Er dette et knefall?
Den typen betraktninger gjor veldig lite inntrykk p& meg.
Etter min oppfatning er politikk a la seg meote av enkelt-
skjebner. Det som provoserer meg nar det gjelder medi-
enes framstilling i denne saken, er at de ikke framstiller
det riktig hva som faktisk er mulige behandlingsmater,
fordi det kan gi et helt annet bilde av det som er den fak-
tiske situasjonen, men ikke det at vi skal konfronteres
med enkeltsaker, for det skal vi.

Vi star pa den loven vi vedtok senest i fjor. Men vi
mener at hvis man skal ha en lov som setter noen gren-
ser, kommer man i situasjoner der det kan tenkes at man
maé gjere noen unntak. Hvis man ikke har noen mulighe-
ter for et unntak i en streng lov, kommer nettopp loven
pa raus.

John 1. Alvheim (FrP) [14:03:54]: Til representan-
ten Kristin Halvorsen mé jeg fa lov til 4 si at jeg ikke me-
ner at alt som er mulig, skal vare tillatt. Hvis man folger
med i historien da loven ble behandlet i dette hus, vet re-
presentanten Kristin Halvorsen at sa ogsé skjedde, at vi
var imot ting der som SV ville gi lenger pd. Det er det
ene.

Det andre er at man snakker om religion, vaere kristen,
osv. Jeg har ogsé et personlig kristent stisted. Men det
gar an 4 komme til et annet resultat enn hva denne regje-
ringen har gjort. Det gjor faktisk det. Jeg liker ikke den
argumentasjonen for at dette skal veere det mest etisk,
kristelig forsvarlige ved denne loven. Jeg kan hevde at
jeg fra mitt stasted finner det mye viktigere som en kris-
ten person og samfunnsborger & serge for at vi skal dem-
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pe lidelser, vi skal redde menneskeliv der det er mulig &
gjore det. Det er mitt utgangspunkt.

Sé til representanten Inge Lonning: Jo, Mehmet fikk
avslag i Sverige. Men hva var grunnen til avslaget? De
var ikke svenske statsborgere. Det kunne ogsa Inge Lon-
ning ha tatt med i sitt innlegg.

Sa helt til slutt: Ogsa i dag i denne saken om Mehmet
har disse fryktelige ordene blitt brukt, at man skal sette til
verden et barn som skal vare reservedeler for et annet.
Gar det i det hele tatt an a tenke de tankene i forhold til
familien til Mehmet? Gar det an & tenke de tankene? Det
er umulig 4 tenke slike tanker ut fra et kristent stasted.

Presidenten: Neste taler er Ola T. Glgtvold.

Ola D. Gletvold (Sp) [14:06:18]: Jeg méa presisere at
mellombokstaven er D. Jeg pleier av og til & si D for Da-
vid, i kampen mot Goliat som en av og til forer her.

Sé til saken: Jeg ma si at Kristelig Folkeparti er veldig
opptatt av & lage motsetninger her. Jeg synes at parla-
mentarisk leder Jon Lilletun hadde mange kloke ord,
men nar vi herer representanten Osmundnes, blir jeg litt
lei meg. Det er i hvert fall fra det holdet lite ydmykhet og
lite respekt for andres syn.

Jeg ma igjen minne om at alvorlig, arvelig kjennsbun-
det sykdom var Kristelig Folkeparti med & dispensere
for. Det er mye av den samme diagnostikken som skjer
der — sa det er slatt fast. S sier Osmundnes at jeg stod pa
barrikadene i saken om kloning av dyr. Ja, gjerne det, jeg
prover a sta pa barrikadene i de sakene jeg er engasjert i,
men jeg prover ogsd 4 ha med meg ydmykheten og tvisy-
net. Da jeg stod pé barrikadene i forhold til kloning av
dyr, var det forst og fremst ut fra synet pd mennesket og
menneskelig helse, med en ydmykhet og usikkerhet for
at sterk liberalisering innenfor det omradet kunne fore til
ukjente langtidsvirkninger og f4 konsekvenser for folke-
helsa.

Sa til dette at vi er presset av media. Jeg foler meg
ikke presset av media, men jeg ser at det foregér et kjor.
Jeg synes kanskje vi heller burde innremme fra denne ta-
lerstol at vi ikke s& langt nok i november 2003, at vi ikke
sa langt nok i forhold til etiske avveininger og muligheter
for a ha en praktisk tilrettelegging og tilgjengelighet, slik
at vi kan hjelpe dem som vi mener det er etisk mulig &
hjelpe.

Dette er ikke et tilbud som er etablert i Norge og i Eu-
ropa. Det innser jeg, og jeg innremmer det ogsa i innstil-
lingen i merknader sammen med andre. Men jeg synes
samtidig at nar dette er reist som et stort problem, mé vi
ogsa preve a tilnerme oss det uten at vi skal fa enkeltsak
pa enkeltsak her i Stortinget.

Jeg mener at vi ma ha ydmykhet og saklighet i tilnaer-
mingen til s alvorlige saker. Jeg ma si at det da blir bade
usaklig og uverdig nar man tillegger oss som na utgjer
flertallet, ikke bare et tvisyn, men ogsd en dobbeltagen-
da, at dette skal ha noe med regjeringsetablering etter
valget 1 2005 & gjore. Det er helt bak mél, noe som heller
ikke er et spesielt godt parlamentarisk uttrykk.



2004

Sigvald Oppebesen Hansen hadde

her teke over presidentplassen.

Olav Gunnar Ballo (SV) [14:09:16]: Jeg er ennd en
smule overrasket over en del av ordbruken her i dag, spe-
sielt, vil jeg nok si, fra Kristelig Folkeparti.

Det som jeg sa i mitt hovedinnlegg, var at nar jeg ser
tilbake pa den loven som vi vedtok i november, ser jeg,
som var saksordferer under behandlingen av den loven,
at det hadde veert tjenlig allerede den gang & vedta en
struktur som ogsé gikk pa det med nemnd. Hvis det er
noe jeg skal ta — jeg hadde naer sagt — selvkritikk for, ma
det vaere at vi ikke tok det initiativet den gangen, men at
vi i for stor grad hvilte pa det produktet som Regjeringen
presenterte.

Men jeg ma si at dramatikken som noen legger opp til
her, klarer ikke jeg & se at det er grunnlag for. Noen har
spurt: Betyr dette at SV na ensker en type skraplan? Det
onsker vi naturligvis ikke. Vi gnsker & ha en lov som leg-
ger foringer for etiske vurderinger, og som kan sta seg
over tid. Men nettopp for at denne loven skal ha noen
som helst muligheter til & st seg over tid, trenger vi bi-
stand fra en faglig bredt sammensatt nemnd som kan
foreta de vurderingene. Det har vi hatt allerede. Man har
tidligere utnevnt en nemnd i forhold til seknader til ut-
landet.

Jeg tror at hvis vi skal klare nye utfordringer som vi
stér overfor, mé vi akseptere at ulike partier kan ha uli-
ke innfallsvinkler. SV har ut fra fere var-betraktninger
advart mot transplantasjon av dyreorganer til mennes-
ker. Det er ikke en religios overbevisning som har gjort
at vi har landet pa det standpunktet, men faren for smit-
te man kan tenke seg i forhold til ulike virussykdom-
mer, i forhold til Creutzfeldt-Jacobs sykdom, i forhold
til munn- og klovsyke, i forhold til ulike tilstander. Der-
som man ikke tar den typen advarsler fra fagmiljeene
pa alvor, fir man smitteveier som utsetter befolkningen
for stor risiko. Det er grunnen til at SV i sak etter sak
lander pé andre standpunkter enn f.eks. Fremskrittspar-
tiet.

Men sett at vi en dag stér overfor den situasjonen at
man med rimelig stor grad av sikkerhet kan si at dette
ikke lenger er farlig, at det er forsvarlig med den typen
transplantasjoner. Det kan godt tenkes at Kristelig Folke-
parti da ut fra et kristent grunnsyn eller andre begrunnel-
ser blir indignert fordi at SV mener noe annet. Men vi vil
vere opptatt av & behandle disse sakene pa en serigs
mate og lande pé standpunktet etter at vi har gitt oss tid
til 4 tenke oss om.

Jeg ma si det gjores et stort poeng av at vi har vaert ut-
satt for press. Det kan da umulig veere noen hemmelig-
het. Man ma folge darlig med i dette samfunnet hvis man
ikke skulle registrere at vi var utsatt for press. Men jeg er
glad for og stolt over & kunne konstatere at selv under det
enorme presset brukte vi tre uker pa a gjennomdrefte en
modell som stir seg sd godt at et flertall, inkludert regje-
ringspartiene, né slutter seg til det. Den litt toysete mar-
keringen av at Bioteknologinemnda ikke skal se pa det,
burde man ogsa fatt pa plass, for regjeringspartiene har
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ellers gatt for at Bioteknologinemnda tradisjonelt skal se
pé alle saker av denne typen.

Bent Heoie (H) [14:12:44]: Bare for oppklaringens
skyld: Det mé vare en stor misforstielse fra representan-
ten Ballo nér han sier at regjeringspartiene slutter seg til,
med unntak av formuleringen om Bioteknologinemnda.
Vi slutter oss til ett punkt. Det er at anken skal ga til
domstolen og ikke til departementet. Ellers vil vi stemme
imot alt.

Det er helt riktig at dette er en debatt som man skal ta
med bade ydmykhet og saklighet, men representanten
Ballo ma ogsé klare & huske tilbake fire méneder i tid, pa
sin egen vektlegging av de grunnleggende prinsipper
denne saken dreide seg om. Sé selv om en skal bli mett
med ydmykhet og saklighet, mé en ogsé akseptere & bli
mett med at dette faktisk er en debatt som dreier seg om
de grunnleggende verdiene.

Det er helt riktig, som representanten Halvorsen sier,
at det ogsd dreier seg om pa den ene siden a redde et
barns liv og pa den andre siden belaste et annet, men det
er bare en liten del av debatten. Det store spersmalet
dreier seg om selve menneskesynet, om en er villig til i
lovs form 4 etablere en aksept for & skape et menneske i
den hensikt & hjelpe et annet, om en i lovs form aksepte-
rer et prinsipp som gjor at Deborah Kent ma forsvare sitt
liv som fullverdig, fordi samfunnet og hennes nermeste
vil stille spersmélet: Hvorfor ikke bruke denne metoden
for & unnga at du far et barn som deg selv?

Denne debatten har vert totalt fraverende fra SVs
side 1 dag, men den var veldig sentral for fire maneder si-
den. Det er forunderlig at noe som var sé viktig for fire
maneder siden, i dag ikke far tilslutning fra SV, og at de
heller ikke er splittet i saken. Man kunne iallfall tro at
kanskje noen av representantene hadde statt pa det syn
som man hadde for kort tid siden.

Statsrad Dagfinn Heybraten [14:15:10]: Det er min
klare oppfatning at vi i politisk debatt ikke skal trekke
andres motiver i tvil. Jeg har ikke hert noen gjore det i
dag.

Nar noen talere har vist til at SV har gitt etter for
press, er det pd grunnlag av utsagn fra representanten
Ballo selv, gjengitt i Klassekampen 2. april i ar, der han
sier:

«Det er riktig at forslaget om et medisinsketisk ut-
valg, som skal behandle saker som Mehmets, kom for-

di vi ville slippe unna press».

Jeg har ikke hert at representanten Ballo har korrigert
det utsagnet, og da ma han finne seg i & bli konfrontert
med det, ogsa her i stortingssalen.

Sa var representanten Kristin Halvorsen inne pa at vi
alle, stilt overfor et barn, vil gjere det vi kan for 4 redde
dets liv, og hun var inne pa ngdvergesituasjoner. Det tror
jeg vi alle vil veere enige om og skrive under pa. Men er
det noe som har kommet fram gjennom denne debatten,
og blitt klargjort gjennom denne debatten i denne kon-
krete saken, er det at vi ikke star overfor noen nedverge-
situasjon, men at vi star overfor et helt annet tidsperspek-
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tiv 1 forhold til sykdommens utvikling enn det man gav
inntrykk av de forste dagene da denne debatten oppstod.
Men jeg er enig med representanten Halvorsen i én ting:
Det ma foretas en avveining i en konkret situasjon
mellom hensynet til den pasienten man vil hjelpe, og
andre faktorer i forhold til det.

I denne konkrete saken ma man avveie Mehmets livs-
situasjon mot sjansene for a lykkes eller mislykkes med
det man vil apne for. Hva er sjansene for & lykkes eller
mislykkes i denne situasjonen? Jeg tror det er apenbart ut
fra den dokumentasjonen som er lagt pa komiteens bord,
at sjansene for & mislykkes er betydelig sterre enn sjanse-
ne for & lykkes. Antakelig er sjansene for & lykkes relativt
minimale. S& ma man ogsa veie dette opp mot det nye
soskens situasjon og hvilken situasjon man setter det bar-
net i, og hva man utsetter det barnet for nar det dreier seg
om en eksperimentell behandling. Jeg synes ikke det er
vanskelig & foreta den avveiningen, gitt de fakta som er
kommet pa bordet. Men det som er avgjorende, er at den-
ne problemstillingen har sosialkomiteen forholdt seg til
sa sent som i november. Det er ikke slik at man forst med
Mehmet-saken fikk et konkret eksempel pa dette. Det
konkrete eksempelet Adam Nash ble nevnt i heringsutta-
lelsen til Bioteknologinemnda og er referert i odelstings-
proposisjonen. Det har komiteen hatt til behandling.

Inge Lenning (H) [14:18:32]: Det er ikke interessant
for Stortinget & diskutere hvilke motiver folk har for 4 ta
de standpunktene de gjor. Jeg er helt enig i at den debat-
ten er et sidespor. Men det som er interessant, er a disku-
tere konsekvensene av det man gjer. Der er jeg skjont
enig med John I. Alvheim: Det er konsekvensetikk dette
dreier seg om — i virkeligheten.

Kristin Halvorsen sa at problemet med press inn mot
Stortinget ikke er at det foreckommer. Det er jeg 100 pst.
enig i. Selvsagt er det slik i et demokrati, og med den tek-
nologien vi har i dag, kommer volumet av det presset til
a tilta, selvsagt. Jeg er ogsa 100 pst. enig med Kristin
Halvorsen i at problemet i denne saken er at presset var
basert pd et grunnfalskt virkelighetsbilde, som ble for-
sokt padyttet opinionen — med stor suksess. Det som er
grunnsvakheten ved at Stortinget foretar lovgivning pa et
slikt grunnlag, er at den lovgivningen er en respons pa et
grunnfalskt virkelighetsbilde, og da kan ikke loven bli
god eller gjennomtenkt.

Jeg har tillatt meg & peke pa at en del av de kriteriene
som flertallet har skrevet inn i innstillingen, vil det vere
ekstremt vanskelig for samvittighetsfulle medlemmer av
en nemnd & forholde seg til i praksis.

Det er ikke noen lykkelig situasjon nar Stortinget lo-
ser sin lovgiveroppgave pa den maten at det skapes et
flertall i stortingssalen som har vidt forskjellig oppfat-
ning av hva den lovteksten de stemmer for, sier. Det er
ikke en mate & lgse lovgivningsoppgaven pa som er an-
befalelsesverdig, for a si det forsiktig, fordi Stortinget pa
den maéten i virkeligheten lager en lov som man vet er
fundamentalt uklar, og sa skyver man problemet over pa
dem som skal forvalte loven etterpa. All sannsynlighet
taler for at hvis den nemnda man gar inn for, blir en vir-

kelig uavhengig nemnd — virkelig uavhengig, som man
sier at man vil — som utelukkende skal vurdere pa etisk
og faglig medisinsk grunnlag, er det overveiende sann-
synlig at den saken som har igangsatt hele debatten,
kommer til & ende med et nei, som den har gjort i andre
land. Det har ikke noe med statsborgerskap & bestille,
men ut fra en helt uavhengig faglig og etisk vurdering.
Da har man pé en mate fort opinionen to ganger bak ly-
set, fordi man har skapt inntrykk av at nd har Stortinget
lost problemet, og sa viser det seg at det har Stortinget al-
deles ikke.

Jon Lilletun (KrF) [14:21:56]: Eg har ikkje hoyrt at
nokon har sagt eller gjort det, men eg vil likevel frd mi
og fra Kristelig Folkeparti si side seie at sjalvsagt dreg vi
ikkje representanten Jon I. Alvheims kristne integritet i
tvil. Den har vi stor respekt for. Men vi argumenterer
mot det synet som representanten Alvheim argumenterer
for her, og siterer bade vestleg filosofi, representert ved
Immanuel Kant, og det som er det klassiske kristne men-
neskesynet, at ein ikkje skal bruke eit menneskeliv berre
som eit middel for & hjelpe eit anna. S& aksepterer eg at
ein kan meine at det er ikkje det ein gjer her. Men ut fra
teksten meiner vi at det er ein fare for opning for akkurat
det. Eg vil sitere legepresident Hans Kristian Bakke. Han
seier:

«Det opnar seg i alle fall to derer dersom ein gjer eit
vedtak om ei nemnd i ei eller anna form. Bak begge
dorene er det spersmél og nye avvegingar vi ikkje
overskuar i dag.»

«Den fyrste dera handlar om at eit liv vert til for &
hjelpe ein annan. Eg ser ei rad spersmal politikarane
maé tenkje gjennom for dei opnar for at eit liv vert til for
4 hjelpe ein annan.»

«Kva sjukdommar er alvorlege nok til & bruke tek-
nologien til dette foremalet?»

Eg tek Og eit anna sitat:

«... den andre dera handlar om 4 velje bort befrukta
egg som har sjukdom. I Mehmet-saka har det handla
om talassemi, 1 andre saker kan det vere heilt andre
sjukdommar» — seier altsa legepresidenten.

Eg siterer 0g biskop Gunnar Stalsett i ein kronikk i
Dagbladet 21. mars 2004:

«Med rette har det veert lagt til grunn for lovgivnin-
gen at det er etisk uforsvarlig & bruke et foster og det
fremtidige barnet som et middel for et annet mal enn
det barnet er i seg selv.»

Og enda eit sitat fra biskop Stalsett.

«I avveiningen mellom motstridende etiske velbe-
grunnete valg, har Stortinget trukket en grenselinje.»
Da snakka han om lova slik ho opprinneleg var vedte-

ken. Eg ma seie det er sjeldan eg med sé stor grunn slut-
tar meg til biskop Stélsett.

Representanten Ballo var sa vidt inne pa det, og vi har
ikkje hatt tid til & snakke om det i dag, men det er eit opp-
slag i Aftenposten i dag som understrekar kva vi 0g ma
vere opptekne av i tillegg til det vi har snakka om her i
dag. Eg siterer Anne Kristine Haugerud, mor til eit funk-
sjonshemma barn. Ho seier det slik:
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«Funksjonshemmede barn er mest politisk interes-

sante i fosterlivet.»

A leggje til rette for eit heilskapleg tilbod for dei som

ber fram barnet, er ei fellesoppgéve her i salen. Den

ma vi verkeleg ta alvorleg.

Elles, eg mé fa sagt det 0g: Eg er glad for at bade SV
og Senterpartiet har bekrefta at dei stér i sin heilskap for
resten av lova.

Presidenten: Representanten Bjarne Hakon Hanssen
har hatt ordet to gonger og far ei taletid avgrensa til
1 minutt.

Bjarne Hakon Hanssen (A) [14:25:36]: Det som
fikk meg til & ta ordet, var at sist statsrdden hadde ordet,
var han veldig opptatt av & understreke at sjansen for &
lykkes med den aktuelle behandlingen av Mehmet er mi-
nimal. Det virker som om det brukes som et argument for
at dermed kan dagens lovformuleringer trygt beholdes.

Poenget her er at det er ikke teknologiens svakheter
som gjor at statsraden har det standpunktet han har. Det
som er poenget ut fra Kristelig Folkepartis stasted, selv
om dette hadde vaert en helt normal, alminnelig tilgjenge-
lig behandlingsform uten noen som helst eksperimentell
karakter, er at statsrdden ville allikevel ha vaert imot pa et
rent etisk grunnlag. A argumentere for standpunktet med
at teknologien enna ikke er utviklet, synes jeg derfor har
veldig lite med saken & gjore.

Kristin Halvorsen (SV) [14:27:00]: Jeg har noen be-
merkninger nar det gjelder hva det er & veere utsatt for
press. Det er jo ikke noen tvil om at vér stortingsgruppe,
og mange andre stortingsgrupper, har vert utsatt for et
betydelig press i denne saken. Men det er ikke slik at vi
har gitt etter pa en slik méate at vi gér inn for noe vi egent-
lig er imot.

Vi tok oss tid. Vi har Stortingets gjennom tidene yng-
ste stortingsgruppe. Mange medlemmer i var stortings-
gruppe er ringt opp opptil flere ganger om dagen i en pe-
riode pé tre uker, og de har ikke fatt hetta av den grunn.
Tvert imot, vi ventet pd den faglige vurderingen som
Helsedirektoratet skulle komme med, slik at vi hadde alle
kort pa bordet og visste hva vi skulle holde oss til. Deret-
ter gikk vi inn for en ordning som gjer at enkeltskjebner
kan vurderes av en nemnd, og at loven i seg selv ikke vil
vere til hinder for det. Det er det vi gjor i dag.

Dette er faktisk ganske viktig, fordi Stortinget vel er i
ferd med & na sitt inkompetanseniva nar vi begynner &
narme oss diagnoser i enkeltsaker. I hvert fall er jeg det,
selv om jeg har provd sé godt jeg har kunnet i denne sa-
ken. Vi vet at om to uker, tre uker kan det vere en helt
annen skjebne. Det vil vaere mange skjebner som har rett
til & bli vurdert pa samme vis. Derfor er det klokt at noen
som innehar badde medisinsk og etisk kompetanse, kan ga
inn i de avveiningene som skal foretas. Det synes jeg fak-
tisk vi ber fa honner for & ha fatt til, fordi jeg tror det er
med en helt annen verdighet man kan behandle denne ty-
pen saker for ettertiden.

Sa har jeg lyst til & si avslutningsvis at jeg reagerer
sterkt pa de talerne som gjentatte ganger, igjen og igjen,
sier at det Stortinget i dag gjor, er & se pa et menneske
bare som et middel for et annet. Det er ikke det det &pnes
for. Det er ikke slik at vi i dag lager et unntak som gjor at
noen enkeltpersoner i Norge kommer til & bli fadt bare
som middel for noen andre. Hele dilemmaet ligger i at
her kan en person som utmerket godt kan vere eonsket,
elsket og leve et flott liv selv, ogsa bidrar til en annens
liv. Men jeg vil advare meget sterkt mot & bruke den ty-
pen begreper, for det gar langt utover det man i dag &pner
for, og det gir langt utover det som i noe samfunn med
en viss etisk standard ville vaere forsvarlig.

Statsrad Dagfinn Heybraten [14:29:53]: Represen-
tanten Bjarne Hakon Hanssen har helt rett i at regjerings-
partiene i likhet med en rekke av de instanser i samfunnet
som jeg viste til i mitt hovedinnlegg, er imot denne lov-
endringen. Men vi tar pd alvor at det er et flertall som
onsker 4 endre loven, slik at den konkrete enkeltsaken
som har vaert debattert, skal fa en losning.

Jeg star her med summen av alt som har veert skrevet
om Mehmet-saken i norske medier de siste manedene.
Det gjentatte budskapet fra representanter for dem som
nd utgjer flertallet i denne sal, er at man vil hjelpe Meh-
met. Da mé& man téle & bli konfrontert med spersmalet:
Vil det man né legger opp til, innebare en slik hjelp?
Flertallet har altsé realt nok i innstillingen sagt at det slett
ikke er sikkert. Da mener jeg at de ulike hensynene her,
det a hjelpe Mehmet og det & &pne for endringer og ikke
bare for en nemnd, som representanten Halvorsen sier,
men ogsa for kriterier for den nemnda, som prinsipielt er
annerledes enn det flertallet stod for i november, ogsé mé
veies opp mot sannsynligheten for a lykkes med den be-
handlingen man ensker & apne for. Det har jeg inntrykk
av at flertallet i liten grad har gjort.

La meg ellers si at jeg er enig med representanten Hal-
vorsen i at man ma unngéd formuleringer i retning av a
skape mennesker som bare er et middel. Men jeg vil la
folgende spersmél bli hengende: Hvordan skal man, med
den lovgivning og den dpning som man gjer her, hindre
at det faktisk i noen tilfeller kan komme til & veere sann-
heten?

Presidenten: Olav Gunnar Ballo har hatt ordet to gon-
ger tidlegare og far ordet til ein kort merknad, avgrensa til
1 minutt.

Olav Gunnar Ballo (SV) [14:32:13]: Det er jo gjen-
nomgédende slik i bioteknologiloven at Bioteknologi-
nemnda skal fa seg forelagt alle de saker de ensker & ut-
tale seg om. Dersom de ensker det, kan de uttale seg. For
a presisere at det som ellers ligger i loven, ogsé skal ha
sin gyldighet her, har vi altsa foreslatt i lovteksten:

«Fer nemnda avgjer om tillatelse skal gis, skal sok-
naden forelegges Bioteknologinemnda.»

Man kan jo ha en forstaelse av at selv om dette ikke er
en del av lovteksten, er det naturlig at Bioteknologi-
nemnda i forhold til de problemstillinger som enkeltsa-
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ker som har med bioteknologi & gjere, kan reise, like na-
turlig ma kunne uttale seg nar det gjelder behandling i
nemnda, som ellers. Man trenger ikke dermed & legge
fram selve saksinnholdet eller taushetsbelagte opplysnin-
ger. Med mindre man ensker & bryte med det prinsippet
som flertallet har statt pa, ma jo nemnda ogsa i denne
type saker ha rett til & kunne uttale seg. Jeg gar ut fra at
statsrdden mé kunne presisere at sé vil vere tilfellet.

Harald T. Nesvik (FrP) [14:33:31]: Den utgaven vi
nd har av bioteknologiloven, er rimelig ny. Det er en vel-
dig streng lov, og jeg tror at det ikke er noen i denne sal
som faktisk kan si at det ikke kommer til 8 komme end-
ringer i denne loven pa sikt.

Representanten Lilletun spurte Sosialistisk Venstre-
parti og Senterpartiet om det né virkelig var slik at de i
hvert fall stod bak det andre som ligger der. Jeg synes det
er underlig at Senterpartiet og SV gér pa denne talerstol
og nermest garanterer for det. Jeg tror at det er helt apen-
bart at det vil komme nye saker, og det vil komme nye
innspill, som gjer at vi mé vurdere en del av det som stdr
der, péd nytt. Det er en streng lov, og det er en vanskelig
lov for alle parter. Jeg tror ogsa at Kristelig Folkeparti vil
mote seg selv i dera i en del saker framover. A std sa
steinhardt pé sine standpunkter og si at dette er absolutt,
tror jeg man vil fa problemer med i framtiden.

Det storste problemet, slik saken foreligger i dag, er
mangelfulle muligheter for 4 kunne anke. A matte bruke
domstolsbehandling som ankeinstans vil faktisk av eko-
nomiske arsaker sette bom for en rekke personer til &
prove sakene sine. Det er ulike gkonomiske situasjoner
som gjor at ikke alle vil kunne kjore en sak til topps i en
domstol. Dersom loven bl.a. hadde &pnet for & kunne
anke til departementet, ville alle i hvert fall kunnet fa
prove saken sin for to instanser. Det er det som er proble-
met med den saken slik den foreligger her i dag. Det er
ogsa selve problemet nér det gjelder at ikke alle vil kun-
ne fa samme mulighet. De gkonomiske begrensningene
vil faktisk kunne sette en stopper for enkelte til & kjore en
sak for en domstol. Det tror jeg at man skal ta innover
seg i denne saken.

Til slutt: Jeg blir litt fortvilet over at man stadig vekk
henviser til at den personen som eventuelt blir fadt, blir
et verktoy for framtiden. Jeg haper nesten at dette barnet,
ndr det en gang blir fodt, ikke vil métte sette seg ned og
lese fra behandlingen i og referatene fra denne salen i
dag, for her har faktisk en del representanter narmest ka-
rakterisert denne personen som et verkteoy og ikke som et
menneske.

Presidenten: Inge Lonning har hatt ordet to gonger
tidlegare og far ordet til ein kort merknad, avgrensa til
1 minutt.

Inge Lonning (H) [14:36:41]: Jeg vil gjerne ha sagt
at jeg har stor respekt for at SV ikke har tatt lett p4 denne
saken. Det jeg har vanskelig for & forstd, er ssmmenhen-
gen mellom SVs premisser og SVs konklusjon.

Jeg har notert meg at representanten Ballo i sitt lange
og interessante hovedinnlegg hadde meget interessante
synspunkter, men de herer hjemme i en helt annen de-
batt. De dreiet seg ikke om denne lovendringen. De drei-
et seg om medisinske prioriteringer og ressursbruk. Det
er en uhyre interessant debatt, men den har faktisk ingen-
ting med dette lovforslaget & bestille i det hele tatt. Det
grunnleggende problem er og blir at hvis dette lovforsla-
get er ment a skulle &pne for den behandling som er teo-
retisk mulig i Mehmet-saken, har man &pnet for en sam-
menkobling av to elementer som hver for seg er dypt
problematiske, og som til sammen er firdobbelt proble-
matiske. (Presidenten klubber.) Forst ma man sortere fra
det som matte vaere sykt, deretter ma man sortere fra alt
det som er friskt, men som ikke har 100 pst. vevsforlike-
lighet, ... (Presidenten klubber.)

Presidenten: Tida er ute.

Finn-Kristian Marthinsen (KrF) [14:38:17]: Jeg
synes dette er en vanskelig debatt, ikke minst nar man
gar hverandre ner pé de etiske begrunnelsene og morals-
ke valgene som tas, fordi det veldig fort blir slik som det
er uttrykt allerede, at man stiller hverandres etiske moti-
ver i tvil, og det tror jeg ikke er nedvendig. Det trenger vi
ikke a gjore. Men vi ma se pa konsekvensen av de etiske
valgene vi gjor. Som det har vert sagt for, handler det
om konsekvensetikk. For de har jo en konsekvens, de
valgene som vi gjor i denne saken. Jeg er ikke spesialist
pa det temaet som vi nd behandler, men sa langt jeg har
forstatt, er det altsd slik at vi ma foreta utvalg av et egg
og sa sjekke det opp etter at det er befruktet. S& ma vi
foreta en ny sjekk etter at det har foregétt noen fa celle-
delinger, og hvis det er vevsforlikelighet, kan vi bruke
det, og hvis det ikke er det, kan vi ikke bruke det. Da ma
vi altsd finne et annet et. Jeg kan ikke skjeonne annet enn
at vi da har sortert, at vi da har foretatt valg og sagt at
dette var ikke brukbart. S& kommer man kanskje fram til
det som man ensker 4 la leve videre og bli et barn, fordi
dette har de egenskapene som vi trenger for & hjelpe et
annet menneske. Jeg kan ikke skjonne hvordan man kan
si at ikke det er et viktig moment i forhold til hvorfor
nettopp dette mennesket ble valgt. For meg er det et etisk
valg som man der foretar, som jeg er uenig i. Men nér det
er sagt, ettersom det ser ut til a veere et flertall som vil ga
for en slik lesning, vil jeg ogsa si at jeg tror at Harald T.
Nesvik, sammen med alle de andre som gar for denne
ordningen, har det storste ansvaret, hovedansvaret, for &
sorge for at dette barnet aldri blir konfrontert med: Du
ble fodt fordi vi trengte deg. Jeg tor nesten ikke tenke
tanken om det skulle vise seg at bruken av vevet fra den-
ne personen ikke gav det resultatet som Stortinget i dag
er ute etter. Man ma i hvert fall ikke da komme med noen
form for insinuasjoner som gér pa: Vi valgte deg, men vi
tok feil. Det ansvaret ligger pad dem som vil innfore en
slik lov. Det er et kolossalt ansvar, og for meg er dette et
etisk valg.
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Presidenten: Kristin Halvorsen har hatt ordet to gon-
ger for og far ordet til ein kort merknad, avgrensa til 1 mi-
nutt.

Kristin Halvorsen (SV) [14:41:37]: Jeg skal ikke re-
plisere til forrige taler, men bare si at dette er jo vanskeli-
ge etiske avveininger. Vi har bala mye med nettopp det-
te, men det er ikke dermed sagt at konklusjonen var er at
man velger et menneske bare fordi det skal vare et mid-
del for noen andre.

Jeg vil fremme et forslag. Vart forslag til nytt fjerde
ledd i § 2-14 lyder som folger:

«For nemnda avgjer om tillatelse skal gis, skal sokna-
den forelegges Bioteknologinemnda.»

Jeg foreslar at dette utgar og ikke fremmes som for-
slag. Det betyr vel ogsa at forslaget til femte ledd blir
nytt fjerde ledd.

Bent Hoie (H) [14:42:43]: Jeg oppfatter det slik at
dette forslaget trekkes fordi en ikke ensker a f& det ned-
stemt. Det gnsket registreres, men det er allikevel verdt &
si fra denne talerstol at et flertall i Odelstinget har uttrykt
at en er imot det forslaget, og at det forslaget dermed hel-
ler ikke har et flertall i Odelstinget.

Presidenten: Fleire har ikkje bedt om ordet til sak
nr. 2.
(Votering, sja nedanfor)

Etter at det var ringt til votering i 5 minutter, sa
presidenten: Odelstinget skal votere 1 sakene
nr. 1 og 2.

Votering i sak nr. 1

Komiteen hadde rddd Odelstinget til & gjere slikt ved-
tak til
lov
om endringar i einskilde lover som folgje av etableringa
av Medietilsynet

I
I Almindelig borgerlig straffelov 22. mai 1902 nr. 10
skal «Statens filmtilsyn» endrast til «Medietilsynet» i
§ 204 fjerde ledd og § 382 fjerde ledd.

I
I lov 15. mai 1987 nr. 21 om film og videogram skal
«Statens filmtilsyn» endrast til «Medietilsynet» i § 2
tredje ledd, § 4 ferste, andre og tredje ledd, § 5 tredje
ledd, § 6 forste ledd, § 7 forste, andre og tredje ledd og
§12.

11T
I lov 4. desember 1992 nr. 127 om kringkasting blir
det gjort felgjande endringar:
«Statens medieforvaltning» skal endrast til «Medietil-
synety 1 § 2-1 fjerde ledd ferste punktum og sjette ledd,
§ 4-3 forste ledd, § 4-5 forste ledd, § 4-6 forste og andre
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ledd, § 10-2, § 10-3 forste og andre ledd og § 10-4 forste
og andre ledd.

«Statens medieforvaltnings» skal endrast til «Medie-
tilsynets» i § 2-1 fjerde ledd andre punktum.

v

I'lov 13. juni 1997 nr. 53 om tilsyn med erverv i dags-
presse og kringkasting blir det gjort felgjande endringar:

«Eierskapstilsynet» skal endrast til «Medietilsynet» i
§ 5, § 6 forste punktum, § 7, § 8 femte ledd, § 9 forste og
femte ledd, § 10, § 11 forste og andre ledd, § 12 forste og
fijerde ledd, § 13 og § 14.

«Eierskapstilsynets» skal endrast til «Medietilsynets»
i § 6 andre punktum.

A%
Lova trer i kraft fr& den tid Kongen fastset.

Votering:

Tilrddinga fra komiteen blei samroystes vedteken.

Presidenten: Det blir votert over overskrifta til lova
og lova i det heile.

Votering:

Overskrifta til lova og lova i det heile blei samraystes
vedteken.

Presidenten: Lovvedtaket vil bli sendt Lagtinget.

Votering i sak nr. 2

Presidenten: Under debatten er det sett fram fire for-
slag. Det er
— forslag nr. 1, frd Bjarne Hékon Hanssen pé vegner av
Arbeidarpartiet, Sosialistisk Venstreparti og Senter-
partiet
— forslag nr. 2, fra Bent Heie pa vegner av Hogre og
Kristeleg Folkeparti
— forslaga nr. 3 og 4, fra John I. Alvheim pa vegner av
Framstegspartiet
Forslag nr. 4, frd Framstegspartiet, lyder:
«Stortinget ber Regjeringen innen utgangen av
2004 legge frem sak for Stortinget pa egnet mate om
oppnevning av spesialnemnd for behandling av sgkna-
der om dispensasjon fra lov om bioteknologi knyttet
opp til § 2-14 og forslag til forskrifter.»
Dette forslaget blir i samsvar med forretningsorden-
ens § 30 fjerde ledd & sende til Stortinget.
Olav Gunnar Ballo — til stemmeforklaring.

Olav Gunnar Ballo (SV) [14:51:37]: Jeg vil tilrd at
SV stemmer for forslag nr. 2. Kristin Halvorsen har tidli-
gere redegjort for at vi foreslar at § 2-14 fjerde ledd utgar
og ikke fremmes som forslag, men da er vi avhengige av
at det stottes av Arbeiderpartiet og Senterpartiet, siden de
er medforslagsstillere.
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Presidenten: Det blir forst votert over forslag nr. 2, fra
Hogre og Kristeleg Folkeparti, deretter over forslag nr. 3,
fra Framstegspartiet og til slutt over forslag nr. 1, frd Ar-
beidarpartiet, Sosialistisk Venstreparti og Senterpartiet.

Forslag nr. 2, frd Hogre og Kristeleg Folkeparti, lyder:

«Dokument nr. 8:41 (2003-2004) — forslag fra stor-

tingsrepresentantene John I. Alvheim og Harald T.

Nesvik om lov om endring i lov 5. desember 2003

nr. 100 om humanmedisinsk bruk av bioteknologi

m.m. (bioteknologiloven) — avvises»

Etter det presidenten no forstér, blir forslaget stotta av
Arbeidarpartiet, Sosialistisk Venstreparti og Senterparti-
et.

Votering:

Forslaget frd Hogre og Kristeleg Folkeparti blei vedte-
ke med 60 mot 12 reyster.
(Voteringsutskrift k1. 14.52.44)

Presidenten: Det blir s& votert over forslag nr. 3, frd
Framstegspartiet. Forslaget lyder:
«l

I'lov 5. desember 2003 nr. 100 om humanmedisinsk
bruk av bioteknologi m.m. (bioteknologiloven) gjares
felgende endring:

§ 2-14 skal lyde:

Genetisk undersegkelse av befruktede egg

Genetisk undersgkelse av et befruktet egg (preim-
plantasjonsdiagnostikk), fer det settes inn i livmoren,
herunder undersgkelse for a velge barnets kjonn, kan
bare gjores i spesielle tilfeller ved alvorlig arvelig syk-
dom uten behandlingsmuligheter. Genetisk underse-
kelse kan ogsa gjeres hvor vevsforlikelighet med sos-
ken gjor det mulig & benytte celler fra navlestrengblod
eller celler uthentet fra barnet uten alvorlig inngrep
ved behandlingen av slik sykdom.

For slik genetisk undersokelse foretas, skal kvinnen
eller paret gis genetisk veiledning og informasjon.

II
Loven trer i kraft straks.»

Votering:

Forslaget frd Framstegspartiet blei med 60 mot 12
royster ikkje vedteke.
(Voteringsutskrift kl. 14.53.20)

Presidenten: Forslag nr. 1, fra Arbeidarpartiet, Sosia-
listisk Venstreparti og Senterpartiet lyder:
«

I'lov 5. desember 2003 nr. 100 om humanmedisinsk
bruk av bioteknologi m.m. (bioteknologiloven) gjares
folgende endringer:

§ 2-4 nytt andre ledd skal lyde:

Vilkar som nevnt i forste ledd gjelder ikke i situa-
sjoner som nevnt i § 2-14.

§ 2-14 nytt andre, tredje og fjerde ledd skal lyde:
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Dersom serlige hensyn taler for det, kan en dispen-
sasjonsnemnd som omtalt i tredje ledd gi tillatelse til
genetisk underseokelse av befruktede egg. Slik tillatelse
kan gis ved alvorlig arvelig sykdom uten behandlings-
muligheter. Befruktede egg som utvelges, mé ikke ge-
netisk modifiseres.

Dispensasjonsnemnda oppnevnes av departemen-
tet. Departementet oppnevner medlemmer og person-
lige varamedlemmer for to ar av gangen. Nemndas
vedtak kan ikke paklages. Departementet kan gi neer-
mere forskrift om nemndas organisasjon og saksbe-
handling.

For nemnda avgjer om tillatelse skal gis, skal sgk-
naden forelegges Bioteknologinemnda.

Névarende andre ledd blir femte ledd og skal lyde:

For preimplantasjonsdiagnostikk foretas, skal kvin-
nen eller paret gis genetisk veiledning og informasjon.

II

Loven gjelder fra den tid Kongen bestemmer.»
Det vil forst bli votert over I, § 2-4 nytt andre ledd.
Framstegspartiet har varsla at dei stottar forslaget, og

presidenten har forstatt det slik at ogsa Hogre, Kristeleg
Folkeparti og Venstre vil stotte forslaget.

Votering:

Forslaget frd Arbeidarpartiet, Sosialistisk Venstreparti
og Senterpartiet til I, § 2-4 nytt andre ledd blei samroystes
vedteke.

Presidenten: Nar det gjeld § 2-14 nytt andre, tredje og
fjerde ledd, har Framstegspartiet varsla at dei stettar for-
slaget frd Arbeidarpartiet, Sosialistisk Venstreparti og
Senterpartiet subsidieert, med unntak av nytt tredje ledd
tredje punktum og nytt fjerde ledd.

Det blir derfor forst votert over nytt andre ledd samt
nytt tredje ledd ferste, andre og fjerde punktum — som
Framstegspartiet stottar subsidiert.

Votering:

Forslaget fra Arbeidarpartiet, Sosialistisk Venstreparti
og Senterpartiet til I, § 2-14 nytt andre ledd samt nytt tred-
je ledd forste, andre og fjerde punktum blei vedteke med
43 mot 29 royster.

(Voteringsutskrift kl. 14.54.39)

Presidenten: Det blir sd votert over § 2-14 nytt tredje
ledd tredje punktum. Her gér Framstegspartiet imot. Hog-
re, Kristeleg Folkeparti og Venstre har varsla at dei stottar
forslaget.

Votering:

Forslaget fra Arbeidarpartiet, Sosialistisk Venstreparti
og Senterpartiet til I, § 2-14 nytt tredje ledd tredje punk-
tum blei vedteke med 60 mot 12 royster.

(Voteringsutskrift k1. 14.55.13)
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Presidenten: Me er dad komne til § 2-14 nytt fjerde
ledd, som er trekt.

Ettersom nytt fjerde ledd er trekt, blir det ei retting
som folgjer: Noverande andre ledd blir ikkje femte ledd,
men fjerde ledd, og det blir votert over dette.

Framstegspartiet har varsla at dei stettar forslaget sub-
sidieert. Hogre, Kristeleg Folkeparti og Venstre gar imot.

Votering:

Forslaget frd Arbeidarpartiet, Sosialistisk Venstreparti
og Senterpartiet — med den nemnde rettinga — blei vedteke
med 43 mot 29 royster.

(Voteringsutskrift kl. 14.56.03)

Presidenten: Til slutt blir det votert det over II i for-
slaget frd Arbeidarpartiet, Sosialistisk Venstreparti og
Senterpartiet.

Framstegspartiet har varsla at dei gar imot. Hogre,
Kristeleg Folkeparti og Venstre stottar forslaget.

Votering:

Forslaget frd Arbeidarpartiet, Sosialistisk Venstreparti
og Senterpartiet blei vedteke med 60 mot 12 royster.
(Voteringsutskrift kl. 14.56.37)

Presidenten: Det blir votert over overskrifta til lova
og lova i det heile.

Presidenten reknar med at Hagre, Kristeleg Folkeparti
og Venstre vil g imot. — Det blir nikka.

Votering:

Overskrifta til lova og lova i det heile blei vedteken
med 43 mot 29 rayster.
(Voteringsutskrift kl. 14.57.18)
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Presidenten: Lovvedtaket vil bli sendt Lagtinget.
Komiteen hadde tilradd:

Stortinget ber Regjeringen om & utrede opprettelse av
biobanker for navlestrengsblod og legge fram saken for
Stortinget i forbindelse med Revidert nasjonalbudsjett
for 2005.

Presidenten: Tilradinga fra komiteen blir i samsvar
med forretningsordenens § 30 fjerde ledd & sende Stortin-
get.

Sak nr. 2
Referat

1. (100) Statsministerens kontor melder at

1. lov om endring av EQS-loven m.m. som folge av
E@S-utvidelsesavtalen (Besl. O. nr. 75 (2003-
2004))

2. lov om Riksrevisjonen (Besl. O. nr. 59 (2003-
2004))

3. lov om endringar i genteknologiloven (kloning av
dyr) (Besl. O. nr. 62 (2003-2004))

4. lov om endring i lov 1. mars 1946 nr. 3 om Den
Norske Stats Husbank (husbankloven) (Besl. O.
nr. 68 (2003-2004))

5. lov om endringer i plan- og bygningsloven (klage
og innsigelse) (Besl. O. nr. 66 (2003-2004))

- er sanksjonert under 7. mai 2004
Samr.: Blir lagd ved protokollen.

2. (101) Midlertidig lov om fortrinnsrett og ventelonn
for arbeidstakere i Statens kartverk som gar over til
privat akter (Ot.prp. nr. 67 (2003-2004))

Samr.: Blir send energi- og miljekomiteen.

Motet slutt k1. 15.
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