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Att: sum@sum.dk med kopi til ani@sum.dk.

Horing over udkast til forslag til @ndring af sundhedsloven (adgang til
ydelser og patienters rettigheder m.v.)

Det Etiske Rad takker for modtagelse af ovennaevnte i hgring.

Lovforslaget indeholder forslag til &endringer vedrgrende foraeldremyndigheds-
indehaveres adgang til aktindsigt i mindreariges patientjournaler, levende dono-
rers samtykke til donation og om sterilisation.

Forazldremyndighedsindehaveres adgang til aktindsigt i mindreariges pa-
tientjournaler

Radet har ingen kommentarer til forslaget om at indsaette hjemmel i loven til at
afsla aktindsigt til en foreelder af hensyn til forebyggelse, efterforskning og for-
folgning af lovovertraedelser mv. Radet har noteret sig, at aktindsigt kan afslas,
hvor en politimaessig efterforskning er i gang, eller hvor en sundhedsperson ag-
ter at underrette eller allerede har underrettet de sociale myndigheder og/eller
politiet om fund, som kan skyldes et overgreb begéet af foraeldremyndighedsin-
dehaveren.

Levende donorers samtykke til donation

I 2010 sendte Det Etiske R&d sammen med Bgrneradet et brev til sundhedsmi-
nisteren og anmodede denne om at bringe reglerne om bgrn som donorer i
overensstemmelse med savel leegernes praksis pa omradet som de folkeretlige
forpligtelser, som Danmark har pataget sig. Af brevet fremgik blandt andet, at
"Réadene vil opfordre til

e At uoverensstemmelsen mellem de danske regler om donation fra bgrn
og laegernes praksis pa omradet bringes ud af verden,

e At ministeren tager skridt il at klargere retsgrundlaget for transplantati-
onsindgreb pa bern i overensstemmelse med Bioetik-konventionen, sa
reglerne klart anviser, hvilke betingelser der skal vaere opfyldt, for et
sadant indgreb ma foretages, og at ministeren sgrger for, at dansk lov-
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givning opfylder kravene efter konventionen om etablering af en uvildig
godkendelsesinstans....”

Overordnet set er Radet tilfreds med, at reglerne for anvendelse af mindrearige
som levende donorer nu gennemgas og revideres.

Der er vanskelige etiske dilemmaer forbundet med at anvende bgrn som leven-
de donorer. Sadanne indgreb kommer ikke farst og fremmest barnet til gode, og
der vil altid veere en vis risiko ved et medicinsk indgreb. Dette bgr man efter
Radets opfattelse altid have in mente. Desuden skal man vaere opmaerksom pa,
at det ikke ved en glidebaneeffekt i hgjere og hgjere grad bliver acceptabelt at
anvende bgrn som donorer. Seerligt ved brug af praeimplantationsdiagnostik,
hvor et barn efterfglgende fedes som donor af hensyn til en syg sgskende, er
der grund til varsomhed og etisk taenksomhed.

Radsmedlemmerne ser gerne, at man gar videre med tankerne om en dansk
navlesnorsbank, der i nogle tilfaelde antagelig vil kunne erstatte transplantation
fra et barn eller en inhabil person.

| lovudkastet er der fremsat andringsforslag til falgende tre elementer:
a) Fastseettelse af betingelser for at anvende et levende barn som donor
b) Indseettelse af hjemmel til at anvende en person, som mangler evnen til
selv at give samtykke, som donor
c) Fastseettelse af kredsen af modtagere

Vedrgrende a) fastsaettelse af betingelser for at anvende et levende barn
som donor

Nogle af Radets medlemmer (Anne-Marie Mai, Ester Larsen, Jargen Carlsen og
Lotte Hvas) finder de foreliggende aendringsforslag gode og kan fuldt ud ga ind
for dem (se dog om den godkendende instans nedenfor)

Andre af medlemmerne (Jgrgen E. Olesen, Rikke Bagger Jgrgensen, Gunna
Christiansen, Edith Mark, Mickey Gjerris, Jacob Birkler og Thomas Ploug) me-
ner, at de foreslaede betingelser for anvendelse af mindrearige som levende
donorer er en forbedring i forhold til de nuvaerende regler, men at det mere klart
af reglerne skal fremga, at reglerne angar en situation, som kun helt undtagel-
sesvist bgr komme pa tale. Disse medlemmer henviser til Bioetik-konventionen,
hvor det udtrykkelige udgangspunkt er, at der ikke ma fiernes organer eller veev
fra en person, som ikke har evnen til at samtykke hertil. Det er disse medlem-
mers opfattelse, at et sadant udgangspunkt ogsa skal fremga klart og tydeligt af
de danske regler.

Disse medlemmer mener ogsa, at der i lovens bemaerkninger bar indskrives
retningslinjer for vurderingen og handteringen af lovforslagets krav om, at "den
pageeldende potentielle donor ikke gar indvendinger”. Mange mindre bgrn ud-
trykker en umiddelbar modstand mod et lzegeligt indgreb, og medlemmerne
mener, at det skal pointeres, at en sddan modstand bar respekteres og ses i ly-
set af et proportionalitetsprincip, hvor bade donors alder, indgrebets omfang og
ikke mindst det faktum, at indgrebet ikke fgrst og fremmest er til gode for donor,
skal indga.
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Nogle radsmedlemmer (Niels Jgrgen Cappelarn, Saren Peter Hansen og Chri-
stina Wilson) er imod anvendelse af mindrearige som levende donorer i de situ-
ationer, hvor den mindrearige ikke selv kan give et gyldigt samtykke, dvs. er
under 15 ar. Disse medlemmer mener, at et krav om et fuldt informeret samtyk-
ke er og ber vaere grundlaeggende i forbindelse med et operativt indgreb med
henblik pa donation fra levende donor. Medlemmerne anser det for grundlaeg-
gende forkert og som udtryk for et skred, hvis et menneske bliver udsat for et
indgreb, som ikke har mennesket selv som formal, uden fuldt informeret sam-
tykke. Medlemmerne mener ikke, at et barn bar kunne reduceres til at blive et
middel til at redde et andet menneske og herunder udseettes for de risici, der al-
tid vil veere ved et medicinsk indgreb under narkose. Det rykker efter medlem-
mernes opfattelse ved vores menneskesyn, nar et lille barn bliver et redskab.
En godkendelsesinstans kan ikke erstatte kravet om samtykke.

Medlemmerne finder desuden, at anvendelse af bgrn som levende donorer
seetter barnet og familien i nogle etiske dilemmaer. Foraeldre ber efter med-
lemmernes opfattelse ikke saettes i den situation, at de skal vaelge mellem og
afveje to af deres barns helbred, smerte og velfeerd. Disse medlemmer mener
derfor, at man i stedet ma opprioritere andre behandlingsmuligheder.

Et radsmedlem (Lillian Bondo) er imod anvendelse af mindrearige som levende
donorer i de situationer, hvor den mindrearige pa baggrund af sin alder og mo-
denhed ikke selv er i stand til at forholde sig til indgrebet. Dette medlem anser

det for grundlaeggende forkert at udseette et menneske, som ikke selv kan for-

holde sig til det, for et indgreb, som ikke har mennesket selv som formal. Med-

lemmet henviser i gvrigt til de grunde, der anfgres ovenfor.

Flertallet af Radets medlemmer (Ester Larsen, Lotte Hvas, Jargen E. Olesen,
Rikke Bagger Jargensen, Edith Mark, Anne-Marie Mai, Mickey Gjerris, Niels
Jergen Cappelarn, Jacob Birkler, Thomas Ploug, Lillian Bondo samt Jgrgen
Carlsen) er af den opfattelse, at den godkendende myndighed ikke bar placeres
i Sundhedsstyrelsens regi. Disse medlemmer mener, at godkendelsen bgr fore-
tages af en uathaengig instans placeret uden for sundhedsveesenet og sam-
mensat af relevant ekspertise, fx en barnelaege, eventuelt donors praktiserende
leege m.v.

Vedragrende b) indseettelse af hjemmel til at anvende en person, som
mangler evnen til selv at give samtykke, som donor

Nogle af Radets medlemmer (Ester Larsen, Rikke Bagger Jorgensen, Gunna
Christiansen, Anne-Marie Mai, Mickey Gijerris, Jacob Birkler, Lotte Hvas, Edith
Mark og Jgrgen Carlsen) gar ind for den foreslaede adgang til at anvende inha-
bile personer som donorer i ganske szerlige tilfeelde. Disse medlemmer laegger
vaegt pa, at der gaelder samme stramme krav til donation som for mindrearige
donorer under 15 ar.

Andre af Radets medlemmer (Sgren Peter Hansen, Jargen E. Olesen, Niels
Jorgen Cappelarn, Lillian Bondo, Christina Wilson og Thomas Ploug) mener ik-
ke, der bgr vaere adgang til at donere fra en person, som mangler evnen til selv

at give samtykke.
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Disse medlemmer henviser til de samme overvejelser som ovenfor vedrgrende
anvendelse af bagrn som donorer. Hvis man gnsker et samfund, hvor ogsa de
svageste borgere skal kunne bestemme over deres egen krop og hvilke indgreb
og risici, de gnsker at underkaste sig, ma man stille krav om et informeret sam-
tykke til donation. Da en person, som mangler evnen til selv at give samtykke,
naeppe vil kunne vurdere risici og overskue konsekvenserne af en donationsbe-
slutning, vil det efter medlemmernes opfattelse veere grundlaeggende forkert at
udfgre et operativt indgreb, som ikke alene er for personens egen skyld. Disse
medlemmer gnsker ikke et samfund, hvor inhabile personer er en form for "re-
servedelslager” for den gvrige familie.

Vedrorende c) fastsaettelse af kredsen af modtagere
| udkastet anfgres fglgende kreds af modtagere: "bror, sgster, barn, foreeldre el-
ler i seerlige tilfaelde naer familie til donoren”.

| Bioetik-konventionen anfgres som (tilladt) modtager "bror eller sgster til dono-
ren”. Danmark har taget forbehold for denne begraensning med den begrundel-
se, at ”...knoglemarvstransplantation fra et barn til dets mor eller far i sjeeldne

tilfeelde kan veere eneste livsreddende behandlingsmulighed”....”hvis denne be-

handlingsmetode undlades, kan det betyde, at barnet mister sin mor eller far”.

Det Etiske Rad bemeerker, at modtagerkredsen i lovforslaget yderligere udvides
i forhold til begrundelsen for det danske forbehold. | udkastets bemaerkninger
ses ingen begrundelse eller kommentarer i gvrigt til dette forhold.

Nogle af Radets medlemmer (Rikke Bagger Jargensen, Anne-Marie Mai, Ester
Larsen, Lotte Hvas og Jargen Carlsen) kan ga ind for den fastsaettelse af mod-
tagerkredsen, som fremgar af lovudkastet. Disse medlemmer mener, at det i
seerlige tilfaelde ved teette familierelationer kan veere berettiget at tillade donati-
on fra en mindrearig eller en person, som mangler evnen til selv at give samtyk-
ke, til et andet familiemedlem, fx en syg kusine eller faetter.

Andre radsmedlemmer (Christina Wilson, Lillian Bondo, Jacob Birkler, Jgrgen
E. Olesen, Gunna Christiansen og Edith Mark) er imod, at der kan doneres til
andre end sgskende, foraeldre og barn. Det afgarende for de naevnte medlem-
mer er, at tab af sgskende eller en foraelder eller et barn kan f& afgerende be-
tydning for donors liv og livskvalitet. Kun nar der er en sadan betydning for do-
nors tilvaerelse, vil det vaere berettiget at foretage et indgreb, som ikke umiddel-
bart kommer denne selv til gode. Disse medlemmer mener ogsa, at det kan vae-
re betenkeligt, at der i familiemaessige sammenhange kan opsta et pres, som
det kan veere vanskeligt for bade donor — og for berns vedkommende dets for-
eeldre - at modsaette sig.

Atter andre radsmedlemmer (Sgren Peter Hansen, Mickey Gjerris, Niels Jgrgen
Cappelgrn og Thomas Ploug) mener kun, at det skal veere tilladt at donere il
sgskende i overensstemmelse med Bioetik-konventionen.

! Beslutningsforslag nr. B 5, FT 1997-98, 2. samling.
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Et medlem (Lene Kattrup) har under dette punkt valgt ikke at indga i de forega-
ende standpunkter, idet medlemmet i det hele taget ikke kan ga ind for donation
fra personer under 18 ar eller fra andeligt inhabile, ogsa uanset der eventuelt er
tale om gendanneligt vaev. Dette medlem mener heller ikke, at en uvildig god-
kendelsesinstans som naevnt i Bioetik-konventionen, eller eventuelt Sundheds-
styrelsen som naevnt i lovforslaget, vil kunne erstatte det krav om et fuldt infor-
meret og oplyst samtykke ved et operativt indgreb med henblik pa vaevs- eller
organdonation fra levende donor, der altid ber foreligge, og som hverken vil
kunne opnas fra et barn under 18 ar eller fra en andelig inhabil person. Med-
lemmet er ogsa imod udvidelse af kredsen af modtagere til disse donationer, da
det vil tendere til at gge maengden af de operative indgreb, som dette medlem i
forvejen finder ikke bgr veere tilladt.

Sterilisation

| lovudkastet er der forslag til fglgende elementer:
a) Nedseettelse af aldersgraensen for sterilisationsindgreb uden tilladelse
b) Lempelse af kriterierne for at tillade sterilisation
c) Tilbud om samtaleforlgb for tilladelse

Hovedparten af medlemmerne kan gé ind for lovudkastets forslag til disse punk-
ter, og har ingen yderligere kommentarer

Vedrorende a) nedsaettelse af aldersgraensen for sterilisationsindgreb
uden tilladelse

Nogle medlemmer (Niels Jergen Cappelgrn, Edith Mark, Lillian Bondo, Lene
Kattrup og J@rgen Carlsen) kan ga ind for forslaget om nedsaettelse af alders-
graensen til 18 ar for sterilisationsindgreb uden tilladelse. Medlemmerne finder
det dog beteenkeligt at veelge sterilisation i sa tidlig en alder, og at tilbyde en 18-
arig et sterilisationsindgreb forudsaetter efter medlemmernes mening derfor en
ekstraordinaer grundig information, hvilket bar preeciseres i bemeerkningerne.
Beteenkningstiden bar efter medlemmernes mening overholdes restriktivt.

Vedrgrende b) lempelse af kriterierne for at tillade sterilisation

Et medlem (Lene Kattrup) ser gerne en preecisering af, at der i enhver vurdering
seerligt ber laegges vaegt pa en eventuel nedsat evne til at opdrage og drage
omsorg for et barn, som en faktor, der taler for tilladelse til sterilisation. lkke kun
evnen til at drage omsorg, men ogsa foreeldreevne, er afggrende for et barns
udvikling.

Med venlig hilsen
pa Det Etiske Rads vegne

s G

Jacob Birkler
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