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Vedr. forskning p4 hjerner fra kjernesamlingen pa Psykiatrisk Hospital i
Risskov, Arhus

Ved brev af 20. december 2005 (j.nr. 2005-1020-46) har Indenrigs- og Sund-
hedsministeriet bedt Den Centrale Videnskabsetiske Komité (CVK) om en
udtalelse om de videnskabsetiske aspekter i relation til forskning pa hjernerne
herunder spergsmélet om indhentning af stedfortreedende samtykke fra parg-
rende. Baggrunden er en rackke artikler i Kristeligt Dagblad, som har affedt
det principielle spergsmal, om de efterladte skal give samtykke tif evi, forsk-
ning i hjernesamlingen.

>

Efterfolgende har ministeriet indkaldt til mede d. 20, februar 2006, hvor savel
CVK som Det Etiske Rad var reprasenteret.

Den Centrale Videnskabsetiske Komité har pa sit mede d. 27, januar 2006
droftet bade de juridiske og de etiske aspekter i sapen.

CVE har i sine dreftelser af sagen haft som forudsa:tning, at hjernesamlingen
er lovligt etableret efter de dageeldende regler, og hjernerne er udtaget i for-
bindelse med lzgevidenskabelig obduktion i overensstemmelse med den lx-
gelige praksis, som var dengang, Der er tale om en biobank, dvs. en strukture-
ret samling af menneskeligt materiale, der er tilgaengeligt efter bestemte krite-
rier, og hvor oplysninger, der er bundet i det biologiske materiale kan henfa-
res til enkeltpersoner. CVK har noteret sig, at hjernesamlingen er serskilt
anmeldt til Datatilsynet.

Et konkret forskningsprojekt, som omfatter en biobank, skal anmeldes til en
regional videnskabsetisk komité i henhold til komitélovens § 8, stk. 3. Som
udgangspunkt skal der indhentes informeret samtykke til anvendelse af mate-
riale fra en biobank, men komitéen kan, jf. § 16, stk. 3, bestemme, at dette
krav fraviges.

I'vurderingen af de videnskabsetiske aspekter ma hensynet til folgende tages i
betragtning: de afdede, forskningen, det almene samfundssyn og de parsren-
de.
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I relation til afdede mé den pateenkte forskning bedemmes som havends et
positivt formal. Der er tale om et internationalt unikt materiale, som i takt med
den teknologiske udvikling bliver mere og mere veerdifuld. Den kan bibringe
megen vesentlig ny viden, hvorfor det ud fra et forskningsmeassigt synspunkt
er meget afgerende, at den kan anvendes til forskning. Psykiske lidelser er
meget dyre for samfundet, og man kan i dag udlede meget veerdifuld viden af
samlingen, der stammer fra personer med lidelser som skizofreni, manio-
depressivitet o.lign. I andre lande er man ved at opbygge hjernesamlinger,
hvilket er srdeles bekosteligt.

Ved vurderingen af spergsmalet om indhentelse af stedfortreedende sam-
tykke, har CVK diskuteret, hvad der skal forstds ved "narmeste parerende”,
CVK er af den opfattelse, at “nzrmeste parerende” er en person, som har et
indgdende kendskab til afdedes etik og, som ved, hvad vaevsafgiver ville me-
ne om et konkret forskningsprojekt. Det vil ikke vare tilfeldet i den nuvze-
rende situation, idet de pagzldende personers barneborn skensmaessigt vil
veere ¢a. 70 ar, og deres oldebern ca. 45 &r gamle.

CVK finder, at det kan vzre uetisk at kontakte parerende for at indhente sam-
tykke til forskning i hjernesamlingen. CVK har lagt vaegt pa, at der typisk vil
veere tale om &ldre og fjerne slwgtninge, som ikke har viden om, hvordan
afdede ville have forholdt sig til det pigldende forskningsprojekt, Hertil
kommer, at der er tale om psykiske lidelser, som kan vare arveligt betinget,
hvorfor det ikke er rimeligt at pAtvinge parorende en sadan viden..

Afhmngigt af indholdet i de konkrete projekter, som matte blive anmeldt til
komitésystemet, vil man derfor som udgangspunkt vaere positivt indstillet
overfor ikke at indhente samtykke til forskning i hjernesamlingen.

Med venlig hilsen

Finn Kamper-Jargensen
Formand
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