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Hering, lovforslag om andring af sundhedsloven og komitéloven
(eendring af aldersgransen for stillingtagen til organdonation og
transplantationsrelateret forskning pa hjernedgde samt obduktion
af personer under 50 ar, der dgr pludseligt og uventet)

Det Etiske Rad takker for modtagelsen af ovennavnte i hgring. Radet har
felgende bemaerkninger:

1. /Andring af aldersgraensen for stillingtagen til organdonation

Det foreslas i lovudkastet, at unge mellem 15 og 17 ar selv kan give samtykke til,
at der efter deres dgd ma udtages vaev og andet biologisk materiale til
transplantation. Ifglge lovudkastet kan foreeldremyndighedens indehaver
modseette sig donation fra en afdgd 15-17 arig, uanset den unge selv har gnsket
dette.

Spergsmalet om transplantation fra unge hjernedgde i denne aldersgruppe
forekommer relativt sjeeldent. Uanset at forslaget saledes alene ma antages at fa
betydning ved ganske fa dgdsfald arligt, stgtter Det Etiske Rad forslaget om, at
unge efter det fyldte 15. ar selv kan tage stilling til, at der efter deres dgd ma
udtages vaev og andet biologisk materiale til brug ved behandling af et andet
menneske. Det er radets opfattelse, at unge pa dette tidspunkt er i stand til at
kunne forsta, hvad stillingtagen til organdonation betyder for dem selv og for
deres pargrende. Det er ligeledes radets opfattelse, at forslaget indebaerer en
anerkendelse af unges gnsker om at bidrage til feellesskabet.

Radet har tidligere udgivet debatmateriale om organdonation til unge i denne
aldersgruppe i materialet om ”Etisk Forum for Unge” (2011). En ung udtalte sig i
materialet pa denne made:

“Jeg synes 0gsd, at det er i orden at bede unge i den alder om at tage stilling til
daden, og hvad der skal ske med deres krop efter dgden. Man vil som ung mere
fale et pres henimod at skulle tage stilling, hvis aldersgraensen nedseettes, ja.

Men jeg tror egentlig, at det kan hjaelpe unge til at laere at fale ansvarlighed og
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vaere en del af et feellesskab, i stedet for at gd mest op i egne sager. | den alder
skal man ud af sin boble og i stedet fgle verden. | min familie har vi snakket en
lille smule om organdonation, og isaer har jeg snakket med min mor om det. Jeg
har ikke snakket om organdonation med mine venner, men dgden er noget, vi
godt kan forholde os til”.

En gruppe unge (17 unge), der deltog i forummet om organdonation,
offentliggjorde en udtalelse, hvor de bl.a. tog stilling til aldersgraenser. De skrev
saledes:

“Et flertal af Etisk Forum for Unge 2011 (10 medlemmer) mener, at
aldersgraensen for at kunne beslutte sig for eller imod organdonation bgr saettes
til 15 dr. Unge pd 15 dr er modne nok til at tage beslutningen, og derfor bgr de
have muligheden samtidigt med, at informationsindsatsen som anbefalet
ovenfor (fx pensum i grundskolens overbygning) @ges. Nogle medlemmer mener,
at aldersgraensen bgr seenkes gradvist ned til 15 ar i takt med, at information og
kommunikation til mdlgruppen @gges”

Desuden udtalte de:

“Et flertal af Etisk Forum for Unge (13 medlemmer) mener, der bgr indfares et
slags teenageregister. | et sGdant register bar teenagere fra 13 drs alderen kunne
registrere deres holdning til organdonation ogsa i form af fri tekst for eksempel.
Ideen med registret er bl.a. at give mulighed for refleksion og at tjene som stgtte
for foreeldrene, far barnet fylder 15 eller 18 dr (alt efter hvilken myndighedsalder
man beslutter sig for).”

Udtalelsen blev dengang sendt til bade Folketinget og sundhedsministeren.

Forezeldres rolle
Det fremsendte lovforslag fastholder, at foreeldre ogsa (altid) skal samtykke til
organdonation.

Seerligt i forhold til forzeldres rolle anfgres i bemaerkningerne, at der er lagt vaegt
pa at finde en passende balance mellem den unges selvbestemmelsesret og
foreeldreansvaret. Radet finder det misvisende, at der henvises til
foraeldreansvar, da foraeldreansvar efter radets opfattelse fgrst og fremmest er
en juridisk term, som er relevant i forhold til beskyttelse af et levende barn, der
endnu ikke er tilstreekkeligt modent til at varetage egne interesser i tilstraekkelig
grad. Dette understgttes af, at foreeldreansvarsloven alene galder i forhold til et
levende barn. Radet ser hellere, at det italesaettes som foraeldreomsorg som en
etisk norm, der kan raekke ud over dgdens indtraeden.

Radet er delt i spgrgsmalet om, hvorvidt foraeldre til unge mellem 15-17 ar skal
kunne modsaette sig den unges gnske om organdonation. Der er mange hensyn
at tage i en sadan situation, bade til afdgde selv, til foreeldrene og til de
mennesker, som star pa venteliste med behov for et nyt organ. Hvilken holdning
radsmedlemmerne har, afhaenger af hvordan de vaegter de forskellige hensyn.
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Nogle af radets medlemmer (9 medlemmer) mener, at nar man i lovgivningen
tildeler selvbestemmelse til unge fra det fyldte 15. ar, sa skal selvbestemmelsen
som udgangspunkt respekteres. Dvs. at foreeldre ikke bgr kunne modsaette sig
den unges gnske om at vaere organdonor.

Disse medlemmer mener, at det forekommer misvisende, at lovforslaget i
udgangspunktet taler om at give unge en hgjere grad af medindflydelse og
mulighed for selv at give samtykke til organdonation, nar lovforslaget samtidig
fastholder, at foraeldrene altid skal samtykke. Lovforslagets reelle betydning
bliver derfor alene, at unge mellem 15 og 17 ar far en mulighed for at blive
registreret i Donorregistret. Der udtrykkes pa den ene side et gnske om at give
de unge ret til selvbestemmelse, men pa den anden side udtrykkes i lovforslaget,
at der som fgr ”i stadig stigende grad bgr tages hensyn til den unges eget
synspunkt alt efter alder og modenhed”.

| lovforslagets bemaerkninger drages der paralleller til sundhedslovens
bestemmelser om unges selvbestemmelsesret i forhold til behandling
(informeret samtykke). Radet bemaerker, at nar det galder informeret samtykke
til behandling (15-17 ar) fglger det af sundhedsloven, at den unges gnske som
det klare udgangspunkt skal respekteres. Kun i sarlige tilfeelde, hvor den unge
anses for ikke i tilstraekkelig grad at have forstaelse for sin situation, kan
foraeldremyndighedens indehaver traeffe beslutning pa den unges vegne.

Det er de naevnte radsmedlemmers opfattelse, at det samme skal gaelde her. Det
anfgres i bemaerkningerne, at almindelige habilitetskrav skal vaere opfyldt. Dette
har selvstaendig betydning, hvis den unges holdning som udgangspunkt skal
fglges. Radet bemaerker her, at det ikke er radets holdning, at psykisk sygdom
som sadan gg@r det “nzerliggende at frakende et samtykke betydning” som anfgrt
i bemaerkningerne. Sveer psykisk sygdom kan i perioder ggre det vanskeligt for et
menneske at foretage autonome valg, men som det klare udgangspunkt er ogsa
mennesker med lidelse i sindet i stand til at forholde sig relevant til deres
situation.

Medlemmerne mener, at der er szerlige hensyn at tage til foraeldre, nar de
mister et barn, som de stadig er omsorgsgivere for. Hvis den unge selv har
gnsket at donere organer, er spgrgsmalet for medlemmerne derfor fgrst og
fremmest, om et hensyn til foraeldrene har sa steerk en karakter, at der i
lovgivningen skal vaere en vetoret for disse foraeldre. Det mener medlemmerne
ikke er tilfaeldet. Medlemmerne har i stedet lagt veegt p3, at hvis forzeldre har
mulighed for at nedlaegge veto mod organdonation, sa skal foreeldre i alle
tilfeelde konfronteres med spgrgsmalet om organdonation. Hvis foraeldrene i
denne pressede situation faktisk nedlaegger veto — uanset deres afdgde barn selv
har udtrykt et gnske om organdonation — sa vil dette kunne leegge et ubzerligt
pres pa foraeldrene i resten af deres liv. Det er sdledes medlemmernes
opfattelse, at foraeldre slet ikke skal bringes i en situation, hvor de under et
ekstremt pres skal afggre, om de gnsker at tilsidesatte deres barns gnske.
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Det er medlemmernes opfattelse, at der i den samfundsmaessige regulering
(lovgivning) skal udvises respekt for, at et ungt menneske har gnsket at hjazlpe
andre mennesker, der har behov for et nyt organ, og understgtte dette gnske.

Disse radsmedlemmer mener saledes, at hvis et ungt menneske efter det fyldte
15. ar har taget stilling til organdonation, og har givet sin beslutning til kende i
Donorregistret, sa skal denne beslutning som udgangspunkt respekteres. Kun
hvis det i seerlige tilfaelde skgnnes, at den unge ikke har tilstraekkelig forstaelse
for sin beslutning, er det pakraevet med foraeldremyndighedsindehaverens
accept af organdonation.

To af disse medlemmer har den opfattelse, at det ikke i en pludselig og voldsom
situation med hjernedgd bgr komme som en uventet oplysning for foreldrene,
at deres barn gnsker at veere organdonor. Foraldrene skal sa vidt muligt i
forbindelse med den unges beslutning have haft lejlighed til at drgfte
beslutningen med deres barn. Foraeldrene far herved indsigt i de bevaeggrunde
den unge har for sin beslutning og er forberedt pa denne, hvis situationen
opstar. Disse medlemmer mener derfor, at der til registrering i Donorregisteret
bgr knyttes en automatisk meddelelse til foraeldre, nar mindrearige tilmelder sig.
Har den unge ikke tilmeldt sig Donorregistret (men har fx alene et donorkort pa
sig), ma der fortsat kraeves foraeldresamtykke. Medlemmerne mener saledes, at
der bgr knyttes et formkrav (registering i Donorregisteret) til mindreariges
stillingtagen til organdonation. Er dette formkrav opfyldt, skal den unges
beslutning respekteres.

Andre af radets medlemmer (8 medlemmer) tilslutter sig lovforslagets
bestemmelse om, at foraeldremyndighedens indehaver(e) fortsat skal samtykke
til transplantation.

For disse medlemmer er det afggrende, at det for foraeldre kan vaere en voldsom
og traumatiserende oplevelse, hvis deres barn dgr. Organdonation kommer pa
tale ved hjernedgd, der ofte skyldes pludseligt opstaet skade, fx sveer
hjerneblgdning eller ulykkestilfaelde. Forzeldre er i sddanne situationer pa ingen
made forberedt pa barnets dgd.

Medlemmerne mener derfor, at denne saerlige situation ggr, at hensynet til
foraeldrene er sa tungtvejende, at dette overskygger hensynet til det afdgde
barns selvbestemmelse. Det er foraeldrene, der skal leve videre og handtere den
store sorg, de oplever. Forzldrene kan vaelge at traeffe beslutning om at tillade
organdonation, men det ma efter medlemmernes mening vaere helt og aldeles
op til foraeldrene.

Det er medlemmernes grundleeggende opfattelse, at spgrgsmalet om
organdonation ikke kun har betydning for det enkelte familiemedlem, men ogsa
har stor betydning for en familie som sadan. De fleste forzeldre fgler omsorg for
deres bgrn ogsa langt ind i bgrnenes voksenliv. Dgr et barn pludseligt allerede
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som 15-arig, kan det for foraeldre veere ubaerligt ikke at vaere medinddraget i en
beslutning om organdonation.

Man ma efter medlemmernes opfattelse heller ikke lukke gjnene for, at der i
familier med teenagebgrn kan opsta spaendinger i forbindelse med den unges
friggrelse fra foraeldrene. Det kan maske i perioder fa den unge til at tage
afstand fra sine foraeldre, og det vil efter medlemmernes mening vaere uheldigt,
hvis dette medfgrer, at den unge i en sadan periode udelukker sine foraeldre fra
at veere medbestemmende omkring organdonation.

Disse radsmedlemmer mener saledes, at det er velbegrundet at opretholde et
krav om, at foraeldre altid skal samtykke til organdonation, uanset den unges
egen positive holdning hertil.

Seerligt om information
| forbindelse med den tidligere naevnte udtalelse fra en gruppe unge i Etisk
Forum for Unge om organdonation, udtalte de unge:

“Alle medlemmer af Etisk Forum for Unge 2011 mener, at viden og
debatskabende information om organdonation bgr veere en fast del af pensum i
folkeskolens overbygning. Alle medlemmerne udtrykker, at de ikke havde
ordentlig viden om organdonation, fgr de fik kendskab til Det Etiske Rdds
undervisningsmateriale i deres skoleklasse. Det er imidlertid vigtigt, at netop de
15 og 16-drige begynder at fd viden om og begynder at samtale med venner og
familie om organdonation. For det er ofte sadan, at bdde organets modtager og
organets donor er helt unge mennesker”

Det Etiske Rad mener ogsa, at det er vigtigt, at unge far tilstraekkelig viden om
organdonation, sa de kan tage stilling pa et oplyst grundlag.

Radet vil desuden opfordre til, at der i forbindelse med lovaendringer ggres en
seerlig indsats for, at unge og deres familier ggres bekendt med den valgte
ordning for derved at fa lejlighed til at drgfte spgrgsmalet om organdonation
med hinanden.

2. Transplantationsrelateret forskning pa hjernedgde

Det foreslas i lovforslaget at ophaeve det nugaeldende forbud mod forskning pa
hjernedgde i forhold til forskningsprojekter, der har til hensigt at optimere
transplantationsresultater. Det er efter forslaget et krav, at der foreligger
specifikt samtykke til forskning fra afdgde eller dennes pargrende.

Det Etiske Rad stgtter den foreslaede ordning. Der kan i den forbindelse henvises
til Det Etiske Rads faelles udtalelse med den Nationale Videnskabsetiske Komité,
hvor radet har udtalt sig om sp@grgsmalet. Radet anbefaler i faellesudtalelsen, at
forbuddet mod forskning pa hjernedgde opretholdes, med undtagelse af
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transplantationsrelateret forskning. Forskning udfgrt pa hjernedgde og dennes
organer skal begranses og ma ikke omfatte interventioner, som den hjernedgde
ikke normalt vil udseettes for som led i en transplantation, herunder forberedelse
heraf. Forskning ma ikke hindre recipientens mulighed for at opna optimal
udnyttelse af det donerede organ. Det skal navnes, at nogle af radets
medlemmer udtrykte den holdning, at der alene bgr tillades forskning pa det
udtagne organ, og altsa ikke pa afdgde.

Stillingtagen til transplantationsrelateret forskning

Det foreslas i lovudkastet, at der skal geelde samme samtykkekrav til forskning,
som der geelder for transplantation. Det vil sige, at det i udgangspunktet er den
afdgdes stillingtagen, som er afggrende for, om der ma foretages
transplantationsrelateret forskning. Kun hvor der ikke foreligger en
tilkendegivelse fra afdgde, er de pargrendes beslutning af betydning. Er der
ingen pargrende, kan forskning ikke finde sted.

| den naevnte faellesudtalelse anbefaler flertallet af radet, at der ikke indhentes
et specifikt samtykke, men at der gives information om muligheden for, at der vil
ske transplantationsrelateret forskning.

| forhold til den i lovudkastet foreslaede ordning (specifikt samtykke), har radet i
trad med feellesudtalelsen den holdning, at hvis afdgde har udtrykt et gnske om
organdonation, men ikke om forskning, sa bgr man ikke henvende sig til de
pargrende (alene) med et gnske om forskning. Har afdgde ikke selv taget stilling
hertil, ma udgangspunktet veere, at afdgde ikke har gnsket dette, og forskning
kan ikke finde sted. At henvende sig til de pargrende i en sadan situation med et
gnske om forskning vil vaere upassende og virke forstyrrende i de afdgdes sorg
og efter radets mening kunne skade transplantationssagen snarere end gavne
denne.

Pargrende

| lovudkastet angives en bred kreds af pargrende. Dette medfgrer, at personer,
som ikke vil kunne give samtykke til transplantation, kan give samtykke til
forskning (fx personer, der er naert knyttet til afdgde). Ved transplantation er der
krav om slaegtskab eller samliv.

Radet mener, at det bgr veere samme personkreds, der kan give samtykke til
transplantation savel som til forskning.

Dette er en naturlig fglge af radets ovenfor beskrevne holdning til, at pargrende
alene bgr kontaktes med gnske om samtykke til forskning, hvis de ogsa samtidig
skal samtykke til transplantation.

Radet finder det endvidere uhensigtsmaessigt med en lovgivning, der tillader en

form for “spekulation” i, hvem man kan henvende sig til for at fa samtykke til
henholdsvis transplantation og forskning.
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Yderligere krav

Det er Det Etiske Rads opfattelse, at der —i lighed med hvad der gaelder for
transplantationsindgreb — bgr veere et krav om, at transplantationsrelateret
forskning ikke ma udfgres af de laeger, der har behandlet afdgde under dennes
sidste sygdom eller har konstateret personens dgd.

3. Obduktion af personer under 50 Gr

Lovforslaget abner op for, at regionerne kan indga aftale med landets
retsmedicinske institutter om foretagelse af laegevidenskabelige obduktioner pa
personer, som pludseligt og uventet er afgaet ved dgden inden det fyldte 50. ar.
Baggrunden for lovforslaget er at sikre, at pargrende til afdgde i sadanne tilfelde
systematisk far tilbud om en afklaring af dgdsarsagen ved en obduktion, saledes
at de pargrende pa en begrundet lsegefaglig indikation kan tilbydes genetisk
radgivning.

Det Etiske Rad finder det positivt, at kvaliteten af obduktioner styrkes, da
obduktion kan have stor betydning for de efterlevende pargrendes muligheder
for at fa indsigt i arvelige sygdomme. Radet forudsattes i den forbindelse, at der
i forbindelse med obduktion pa de retsmedicinske institutter er adgang til de
ngdvendige journaloplysninger. | takt med udvikling af bl.a. personlig medicin, vil
kendskab til arvelige dispositioner fa stadigt stgrre betydning. Radet mener
derfor, at nar tiloud om obduktion af den naevnte type alene gives til nogle
grupper af patienter, vil det skabe en ulighed mellem patienter. Der findes
mange arvelige sygdomme, og Radet ser derfor gerne, at der gives alle
obduktioner samme (gode) vilkar.

Radet vil i den forbindelse ogsa kraftigt henstille til, at ordningen fglges op af
tiltag, der skal skaerpe de pargrendes forstaelse af, hvad indsigt i genetiske
oplysninger kan betyde for dem. Nar der ved obduktion foretages omfattende
undersggelser, kan det fgre til indgaende — og maske uventet — viden om
familizere sygdomsdispositioner. Det er formalet med ordningen.

Det er derfor vigtigt, at de pargrende har faet vejledning i dette og pa forhand
har faet mulighed for at forholde sig til, dels om de ud fra neermere overvejelser
om eventuelle genetiske fund gnsker obduktion — og i sa fald hvilke gnsker de
har til den viden, der evt. opnas gennem obduktionen. Det bgr afklares, hvem
der skal give de pargrende denne vejledning, og i hvilken form den skal gives.

Hvis de pargrende ikke har gnsket at tage stilling til obduktion (og dermed ikke
har haft mulighed for vejledning og stillingtagen til viden om genetiske fund), ma
det i szerlig grad overvejes, hvorvidt de pargrende gnsker viden om fund ved
obduktionen. Dette kan i nogle tilfeelde tale for en vis tilbageholdenhed i forhold
til (uanmodet) henvendelse til de pargrende med oplysninger om familizere
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sygdomsdispositioner. Et af radets medlemmer er af den opfattelse, at i sadanne
tilfelde bgr der kun undtagelsesvist rettes henvendelse til de pargrende.

Med venlig hilsen
pa Det Etiske Rads vegne

e

Gorm Greisen
Formand
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