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Hgringsnotat vedr. forslag til lov om sendring af sundhedsloven

1. Haring over lovforslaget

Udkast til forslag til lov om eendring af eendring af forslag til lov om aendring af
sundhedsloven (adgang til ydelser og patienters rettigheder m.v.) er sendt i haring i
perioden 28. marts 2012 — 1. maj 2012 til nedenstaende:

Advokatradet (advokatsamfundet), Bedre Psykiatri — landsforeningen for pargren-
de, Bgrne- og UngdomsPsykiatrisk Selskab, Bgrneradet, Bgrnesagens Feellesrad,
Barns vilkar, Center for Hjerneskade, Dansk Center for Organdonation, Dansk
Erhverv, Dansk Handicapforbund, Dansk Industri, Dansk Kiropraktor Forening,
Dansk Kvindesamfund, Dansk Kvindesamfund, Dansk Neurokirurgisk Selskab,
Dansk Psykiatrisk Selskab, Dansk Psykolog Forening, Dansk Paediatrisk Selskab,
Dansk Selskab for Anaestesiologi og Intern Medicin, Dansk Selskab for Folkesund-
hed, Dansk Selskab for Patientsikkerhed, Dansk Sygeplejerad, Dansk Tandleege-
forening, Dansk Tandplejerforening, Dansk Transplantations Selskab, Danske
Advokater, Danske Bioanalytikere, Danske Familieadvokater, Danske Fysiotera-
peuter, Danske Handicaporganisationer, Danske Patienter, Danske Regioner, Da-
tatilsynet, De Offentlige Tandleeger, Den Nationale Videnskabsetiske Komité, Den
danske dommerforening, Det Centrale Handicaprad, Det Etiske Rad, Diabetesfor-
eningen, Dommerfuldmaegtigforeningen, Domstolsstyrelsen, Ergoterapeutforenin-
gen, Farmakonomforeningen, FOA, Forbrugerradet, Foreningen af Kliniske Diaeti-
ster, Foreningen af Offentlige Chefer, Foreningen af Radiografer i Danmark, For-
eningen af Speciallaeger, Foreningen af Statsforvaltningsjurister, Foreningen Far,
Feergernes Landsstyre, Gigtforeningen, Grgnlands Selvstyre, Hjernesagen, Hjerte-
foreningen, Institut for Menneskerettigheder, Institut for Muskelsvind, Jordemoder-
foreningen, KL, Kraeftens Bekeempelse, Kvinderadet, Kabenhavns Byret, Lands-
foreningen Af nuveerende og tidligere Psykiatribrugere, Landsforeningen Bgrn og
Samveer, Landsforeningen LEV, Landsforeningen mod spiseforstyrrelser og selv-
skade, Landsforeningen SIND, Leverforeningen, Ligestillingsradet, LUMA — lands-
foreningen, der arbejder for udviklingshaemmede med autisme, Lungeforeningen
Leegeforeningen, Madrehjeelpen, Nyreforeningen, Organisationen af Leegeviden-
skabelige Selskaber, Patientforeningen i Danmark, Patientforsikringen, Praktise-
rende Leegers Organisation, Red Barnet Danmark, Regionernes Lgnnings- og
Takstnaevn, Retten i Esbjerg, Retten i Glostrup, Retten i Helsinggar, Retten i Her-
ning, Retten i Hillerad, Retten i Hjgrring, Retten i Holbaek, Retten i Holstebro, Ret-
ten i Horsens, Retten i Kolding, Retten i Lyngby, Retten i Nykgbing F., Retten i
Neestved, Retten i Odense, Retten i Randers, Retten i Roskilde, Retten i Svend-
borg, Retten i Sgnderborg, Retten i Viborg, Retten i Aalborg, Retten i Arhus, Ret-
ten p& Bornholm, Retten pa Frederiksberg, Rigsombudsmanden pa Feergerne,
Rigsombudsmanden pa Grgnland, Rigsrevisionen, Scandiatransplant, Sclerose-
foreningen, Sjeeldne Diagnoser, Socialstyrelsen, Statsforvaltningen Hovedstaden
Statsforvaltningen Midtjylland, Statsforvaltningen Nordjylland, Statsforvaltningen
Sjeelland, Statsforvaltningen Syddanmark, Udviklingsheemmendes landsforbund,
Videnscenter for Handicap og Socialpsykiatri, Videnscenter for Seksuelt Misbrugte
Barn, Rigshospitalet, Yngre Leeger, AldreForum, Aldremobiliseringen, Aldresa-
gen, 3F.
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Lovforslaget er desuden offentliggjort p& www.borger.dk under Hgringsportalen.

Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse har modtaget indholdmeessige harings-
svar fra fglgende: Danske Regioner, Dansk Transplantationselskab, Danske Advo-
kater, LVS — de leegevidenskabelige selskaber, Samradet i Region Midtjylland,
Dansk Paediatrisk Selskab, Landsforeningen LEV — udvikling for udviklingshaem-
mede, DH — Danske Handicaporganisationer, Det Etiske Rad, Bgrneradet, Institut
for Menneskerettigheder, Dansk Psykolog Forening, Jordemoderforeningen, Sam-
radet i Region Syddanmark, KL, Tandleegeforeningen, De Offentlige Tandleeger,
Region Sjeelland.

2. Lovforslagets indhold

Lovforslaget omhandler falgende tre omrader. Idet karakteren af de foreslaede
aendringer er ganske forskellige, gennemgas bemaerkningerne nedenfor selvstaen-
digt for hvert omrade.

> 3. Bemeerkninger vedr. pateenkte aendringer i sundhedslovens regler
om sterilisation
3.1. Det generelle alderskriterium for sterilisation
3.2. Generelle bemeerkninger vedr. sterilisation af udviklingsheemmede
m.v.
3.3. Forholdet til FNs handicapkonvention
3.4. Tilbud om samtaleforlgb til udviklingshaeemmede m.v.
3.5. Ligestillingsmaessige betragtninger

» 4.Bemeerkninger vedr. levende donors samtykke til donation
4.1. Fastsaettelse af betingelser vedr. udtagelse af veev fra levende dono-
rer under 15 ar
4.2. Kredsen af modtagere
4.3. Personer, som mangler evnen til selv at samtykke
4.4. Sundhedsstyrelsen som godkendende myndighed

> 5. Foreeldremyndighedsindehaveres adgang til aktindsigt i mindreari-
ges patientjournaler

3. Bemaerkninger vedr. pataenkte aendringer i sundhedslovens regler om ste-
rilisation

3.1. Det generelle alderskriterium for sterilisation

Samradet i Region Midtjylland [som behandler ansggninger om sterilisation] anbe-
faler steerkt, at alderen for ret til sterilisation uden samradsbehandling ikke seenkes,
og samradet finder snarere, at alderen burde haeves til 30 &r. Samradet i Region
Midtjylland anbefaler samtidig, at der foranstaltes naermere undersggelser af, hvor
mange der er blevet steriliseret, da de var mellem 25 og 30 ar, som senere modta-
ger enten refertilitetsbehandling eller IVF-behandling. Det er samradets gyneekolo-
giske medlemmers oplevelse, at det saerligt er personer, som har faet foretaget
sterilisation, da de var mellem 25 og 30 &r, som senere fortryder denne. Tilsvaren-
de udtrykkes af samradet i Region Syddanmark, som papeger, at en persons se-
nere valg af partner kan medfgre, at den steriliserede fortryder. Dette kan bade
medfgre behov for refertilisation (typisk ved manden) eller IVF-behandlinger (typisk
ved kvinden). Pa baggrund heraf finder samradet for Region Midtjylland endvidere,
at lovforslaget ikke er udgiftsneutralt, da det er samradets opfattelse, at en seen-
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kelse af alderen for, hvornar en person kan begzere sterilisation uden samradsbe-
handling, utvivisomt vil medfare merudgifter til szerligt IVF-behandling. Samradet
har i tilknytning til dette bemaerket, at disse kvinder efter gaeldende lovgivning har
ret til denne behandling uden vederlag, safremt de ikke har et faellesbarn med den
aktuelle partner, uanset de matte have bgrn med en anden partner.

Det Etiske Rad oplyser, at hovedparten af medlemmerne kan gé ind for forslaget.
Nogle medlemmer (5) tilkendegiver, at de kan ga ind for forslaget om nedseettelse
af den generelle aldersgraense, men medlemmerne finder det dog betaenkeligt at
veelge sterilisation i sa tidlig en alder, og at tilbyde en 18-arig sterilisation forudsaet-
ter efter medlemmernes opfattelse derfor en ekstraordineert grundig information.
Radet opfordrer til, at dette preeciseres i bemeerkningerne, og at reflektionsperio-
den overholdes restriktivt.

Jordemoderforeningen oplyser, at jordemgadre mgder borgere, som selv ved den
nuvaerende retstilstand har fortrudt det indgreb, som borgerne efter deres fyldte 25
ar har faet foretaget, hvorefter de anmoder om refertilisationsbehandling. Jorde-
moderforeningen konstaterer, at det er bekosteligt for sundhedsvaesenet, og resul-
tatet er ikke sikret. Nogle voksne, som fortryder, genvinder ikke deres frugtbarhed.
Alligevel tilkendegiver Jordemoderforeningen, at foreningen vanskeligt kan vende
sig mod en lovaendring, der tilsigter at respektere myndighedsalderen i alle de
aspekter, som det rummer at fylde 18 ar. Jordemoderforeningen ger derfor ikke
indvendinger mod forslaget, men tilrdder, at man meget strengt fastholder graensen
for betaenkningstid, og at man giver fyldestgarende radgivning, gerne ved flere pa
hinanden falgende samtaler. Endvidere foreslar Jordemoderforeningen, at det
overvages ngje, om antallet af refertiliserende operationer efter fortrudt sterilisation
kommer til at stige proportionalt eller mere over de naeste ti til tyve ar.

Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse kan oplyse, at bemaerkningerne har givet
anledning at foretage en forelgbig opgarelse baseret pa data fra bade Sygesik-
ringsregister (SSR) og Landspatientregisteret (LPR). | den nedenstdende tabel 1 er
der saledes opgjort antallet af personer, som er blevet refertilitetsbehandlede eller
IVF-behandlede efter sterilisation som 25-30-arige. Det bemaerkes, at tallene i
tabel 1 er opgjort med en usikkerhed. Tabel 1 mé i gvrigt ses i lyset af, at der i
perioden 1998-2011 gennemsnitligt er foretaget omkring 675 sterilisationer af 25-
30-arige pr. ar. Det bemaerkes i gvrigt, at antallet af sterilisation af personer mellem
25-30-arige ser ud at veere faldende fra omkring 900-1.000 sterilisationer i slutnin-
gen af 1990’erne til omkring 400-600 i de senere ar.
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Tabel 1. Antal personer som er blevet steriliseret som 25 til 30 arige og efterfglgende refertilitets-
eller IVF-behandlede. Fordelt pa kan og ar hvor refertilitetsbehandlingen blev foretaget1

Ar patienten er refertilitetsbehandlet

2000 | 2001 | 2002 | 2003 | 2004 | 2005 | 2006 | 2007 | 2008 | 2009 | 2010 | 2011
Antal | Antal | Antal | Antal | Antal | Antal | Antal | Antal | Antal | Antal | Antal | Antal
pers. | pers. | pers. | pers. | pers. | pers. | pers. | pers. | pers. | pers. | pers. | pers.
Sterilisation | Refertili- | Ken 2 2 1 3 5 4 12 9 7 11 7
registreret | tetstype
i
LPR IVF K
M 1
Refer. M 1 2 8 10 8 11 12 9 10 7 17 7
beh.
SSR Refer. M 1 2 3. 4 2 1 3 6 5
beh.
1 alt 1 4 11 13 14 16 20 23 20 17 34 20

3.2. Generelle bemaerkninger vedr. sterilisation af udviklingsheemmede m.v.
Danske Regioner papeger, at forslaget om lempelse af adgangen til sterilisation af
eksempelvis mentalt handicappede unge kvinder, kan fa betydning for en del af
den malgruppe, som har ophold pa regionernes sociale institutioner. En del af be-
handlingsindsatsen over for denne gruppe kan saledes veere psedagogisk motiva-
tion i forhold til (anden) praevention. Danske Regioner tilkendegiver, at den lempe-
ligere adgang til sterilisation kan veere hensigtsmaessig, men at det naturligvis skal
forvaltes under ngije etiske overvejelser og sa vidt muligt i dialog med pageeldende.
Danske Regioner finder det betryggende, at forslaget ikke sendrer p& den om-
steendighed, at veergen fortsat skal inddrages i beslutningen.

Samradet i Region Midtjylland finder, at den foreslaede ordlyd af § 107, stk. 2, om
hensigtsmeessighed, og dermed lettere adgang til at opna tilladelse til sterilisation,
er daekkende for behovet. Tilsvarende tilkendegives af samradet i Region Syd-
danmark, som finder, at den pataenkte sendring stemmer bedre overens med den
virkelighed, som ansggerne befinder sig i. Samradet i Region Midtjylland finder
desuden, at forslaget indebeerer tilstraekkelig fleksibilitet til, at personer omfattet af
sundhedslovens § 107, stk. 1, og seerligt udviklingsheemmede kvinder, ikke for
stedse er henvist til at anvende p-piller hele deres fertile liv, pa trods af, at de ikke
skal have bgrn og pa trods af eventuelle mindre bivirkninger eller andre gener ved
anvendelsen af hormonpraeparater.

Dansk Handicaporganisationer (DH) finder det positivt, at lovforslaget lsegger op til
en ligestilling af bl.a. personer med udviklingshaemning med resten af befolknin-
gen, sa denne gruppe ogsa far mulighed for at blive steriliseret uden farst at have

forsggt sig med alternative praeventionsmuligheder. Samtidig papeger DH péa

samme vis som Institut for Menneskerettigheder, at forslaget rummer problemstil-

! kilder Landspatientregisteret og Sygesikringsregisteret 1998-2011. Fglgende koder er anvendt fra
LPR: Sterilisation (procedurekoder KLGA* og KKFD46, diagnosekode DZ302). Refertilitetsbehandlet
(procedurekoder KKFH* og KLWW*,diagnosekode DZ310). IVF-behandling (procedurekode BJFLO*) - *
angiver underliggende koder er med. Fglgende koder er anvendt fra SSR: Sterilisation (speciale 07 og
09 og ydelseskode 5001).
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linger i forhold til at sikre malgruppens selvbestemmelse og beskytte den personli-
ge integritet, bl.a. gennem stgttet beslutningstagning, jf. afsnit 3.2 om forholdet til
FN’s handicapkonvention.

Landsforeningen LEV — udvikling for udviklingsheemmede (LEV) finder det som
udgangspunkt ganske velbegrundet, at der er restriktive regler for iveerksaettelsen
af sterilisation af borgere, som ikke fuldt ud kan give informeret samtykke til ind-
grebet. Det papeges, at den racehygiejniske ideologi, som helt frem til slutningen
af 1960’erne medfarte tvangsmaessige sterilisationsindgreb pa tusindvis af borge-
re, er en historisk skamplet, og at der aldrig igen ma blive eugeniske forestillinger
om forbedring af befolkningens arvemasse, der begrunder sterilisation af menne-
sker med udviklingsheemning eller andre psykiske funktionsnedseettelser. Omvendt
papeger LEV, at det er indlysende, at mennesker med udviklingsheemning ogséa
bar have mulighed for at lade sig sterilisere — ganske som alle andre. Indgrebet ma
aldrig ske i mod den pagaeldendes vilje, og enhver form for manipulation skal
forhindres, hvilket stiller krav til den made reglerne administreres i praksis.

| forhold til lempelsen af kriterierne for sterilisation finder LEV, at lempelsen af krite-
rierne for at kunne meddele tilladelse til sterilisation af personer, som ikke kan give
samtykke, er en fornuftig justering af reglerne. Landsforeningen LEV’s opbakning
til lovforslaget er baseret pa, at reglerne i praksis forvaltes med respekt for den
borger, som gnsker indgrebet foretaget. LEV papeger, at det er afgarende, at det i
bemeerkningerne til forslaget samt i vejledninger og anden implementeringsunder-
stgttende materiale tydeligt preeciseres, at sterilisation aldrig kan gennemfgres
mod den pageeldendes egen vilie — uanset evt. veerges eller pargrendes samtykke
pa borgerens vegne.

Pa baggrund af de modtagne hgringssvar synes der generelt at vaere opbakning til
det foreslaede kriterium om, der skal leegges veegt pd, om forebyggelse af svan-
gerskab kan forebygges hensigtsmaessigt pa anden made frem for det nuveerende
kriterium, hvor anden praevention i praksis skal vaere udelukket ("rimelig udsigt til,
at forebyggelse af svangerskab kan opnas pa anden made”). Samtidig skal mini-
steriet understrege, at der ikke er hjemmel til tvangssterilisation i Danmark. Det
fremgar klart af sundhedslovens kapitel 32, at anmodning om sterilisation skal
fremseettes af den, p& hvem indgrebet skal foretages, og at safremt den, der har
fremsat anmodning om sterilisation pa grund af sindssygdom, haemmet psykisk
udvikling, alvorligt sveekket helbred eller af anden grund varigt eller for laeengere tid
ude af stand til at forsta betydningen af indgrebet, kan samradet efter anmodning
fra en seerligt beskikket veerge tillade sterilisation, nér omsteendighederne taler
derfor.

Danske Regioner tager i hgringssvaret forbehold for ggede udgifter som fglge af
lovforslaget, som i givet fald bgr kompenseres, idet det fremgar af lovforslaget, at
der eventuelt kan ske en stigning i ansggninger om sterilisation, da det formodes,
at flere i dag undlader at sgge om tilladelse til sterilisation henset til kriterierne i
den eksisterende lovgivning og praksis.

Det er ministeriet opfattelse, at en eventuel stigning i antallet af ansggninger om
sterilisation i medfgr af sundhedsloven 88 110 og 111 vil medfare en seerdeles
marginal udgift for regionerne.
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3.3. Forholdet til FN’'s handicapkonvention

| hgringssvarerne fra DH og Institut for Menneskerettigheder henvises til handicap-
konventionen, herunder konventionens grundlaeggende princip om selvbestem-
melse, jf. art. 3, og til art. 12 om retlig handleevne, hvoraf det fglger, at Danmark
skal fremme stgttet beslutningstagning og den enkelte borgers handleevne mest
muligt. Endvidere henvises til handicapkonventionens artikel 25 om, at personer
med handicap har ret til sundhedsbehandling pa grundlag af samtykke pa lige fod
med andre. Endeligt henvises der ogsa til art. 17 om, at personer med handicap
har lige ret til personlig integritet og art. 23 om respekt for hjemmet og familien. |
den forbindelse har Institut for Menneskerettigheder oplyst, at FN’s Handicapkomi-
te har understreget staternes forpligtelse til at beskytte personer med handicap
mod tvangssterilisationer og behandlinger i sundhedsveesenet uden frit og informe-
ret samtykke i sine 'Reporting Guidelines’ under artikel 17.

Institut for Menneskerettigheder vurderer, at det stemmer darligt overens med
Danmarks forpligtelser efter Handicapkonventionen til at beskytte og respektere
den enkeltes selvbestemmelse og personlige integritet at gennemfare den foresla-
ede lempelse af reglerne i de tilfelde, hvor den pageeldende ikke selv gnsker at
blive steriliseret. Det er endvidere instituttets vurdering, at myndighederne bgr se
naermere pa, hvordan den enkelte kan fa statte til at forme og tilkkendegive sin
holdning, og hvordan denne holdning kan tilleegges veegt ved afggarelsen af, om der
bar gives tilladelse til sterilisation.

DH anfarer, at reglerne om sterilisation efter foreningens opfattelse vil veere pa
kant med handicapkonventionen, hvis der ikke udfoldes store bestreebelser pa at
sikre et informeret samtykke til den anmodning om sterilisation, der fremsaettes af
den seerligt beskikkede veerge. Det er afggrende, at den beskikkede veerge handler
pa vegne af og interesse hos personen, som vedkommende er vaerge for. For at
beskytte borgerens selvbestemmelse og personlige integritet skal det fremga af
lovforslaget, at indgrebet aldrig kan foretages imod borgerens udtrykte vilje, uagtet
om veergen eller eventuelle pargrende giver samtykke pa borgerens vegne.

Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse skal som ovenfor nsevnt understrege, at
der ikke er hjiemmel til tvangssterilisation i Danmark. Det fremgar klart af sundheds-
lovens kapitel 32, at anmodning om sterilisation skal fremsaettes af den, p& hvem
indgrebet skal foretages, og at safremt den, der har fremsat anmodning om sterili-
sation pa grund af sindssygdom, heemmet psykisk udvikling, alvorligt sveekket hel-
bred eller af anden grund varigt eller for leengere tid ude af stand til at forsta betyd-
ningen af indgrebet, kan samradet efter anmodning fra en seerligt beskikket veerge
tillade sterilisation, nar omsteendighederne taler derfor.

Pa den baggrund er det ministeriets opfattelse, at reglerne allerede i dag tager
hgjde for at sikre, at indgrebet ikke far karakter af tvang. Lovforslaget sendrer ikke
herpa. Ministeriet deler opfattelsen af, at det er vigtigt at sikre, at veergen varetager
den ansggende persons interesser. Det er ministeriets opfattelse, at tilbuddet om
samtaleforlgb kan medvirke til at sikre dette.

P& baggrund af hgringssvarerne vil lovforslaget blive suppleret med et afsnit om
sundhedslovens bestemmelser vedr. sterilisation i forhold til handicapkonventio-
nen.
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3.4. Tilbud om samtaleforlgb til udviklingsheemmede m.v.

Flere organisationer, herunder Institut for Menneskerettigheder, DH og LEV, ud-
trykker helt eller delvis opbakning til forslaget om at tilbyde et samtaleforlgb til den,
pa hvem indgrebet ansgges foretaget. Samtidig udtrykkes der gnske om, at ind-
holdet af samtalerne praeciseres narmere, og det foreslas sikret, at et samtalefor-
lzb ikke ngdvendigvis kan eller skal forega gennem traditionel samtale, men ogsa
kan tage andre former for at sikre kommunikationen med personer uden et verbalt
sprog. Det papeges i den forbindelse af DH, at der ma udvikles metoder og vaerk-
tajer til at sikre kommunikationen med de pagaeldende borgere. LEV pépeger, at
nagdvendigheden af tilpasning af kommunikationsformer ogsa er relevant i forhold
til leegernes vejledning af borgeren forud for et indgreb og foreslar dette preeciseret
i lovforslaget.

LEV understreger, at samtaleforlgbet skal tilretteleegges pa en made, der i videst
mulige omfang understatter behovet for stattet beslutningstagen, og at beslut-
ningsudfaldet for den enkelte skal veere dbent gennem hele forlgbet. Det skal séle-
des sikres, at samtalerne ikke far karakter af direkte eller indirekte forsgg pa over-
talelse m.v. LEV finder det desuden afggrende, at der afsaettes midler til etablerin-
gen og vedligeholdelsen af det omtalte brugervejlederkorps. Der skal dels sikres
en uddannelse af brugervejlederne, dels sikres et gkonomisk grundlag for vedlige-
holdelsen af tilbuddet, herunder efteruddannelse, transportudgifter, sekretariat mv.
DH foreslar endvidere, at det indskrives i lovforslaget, at samtaleforlgbene skal
evalueres efter f.eks. 2 &r og med inddragelse af relevante handicaporganisationer.
Evalueringen skal bl.a. vurdere, hvilken form, sammensegetning etc. pa samtalefor-
Izbene der bedst understgtter borgernes selvbestemmelse og personlige integritet.

Danske Regioner papeger, at det ikke fremgar af forslaget, hvorledes kommunal-
bestyrelsen skal blive bekendt med, at kommunalbestyrelsen skal tilbyde en ansg-
ge et samtaleforlgb, nar der er tale om en 8§ 110- eller 111-ans@gning (udviklings-
heemmede m.v.). | den forbindelse oplyser Danske Regioner, at samtaleforlgbene
vil veere en relativ sjeelden opgave, da Region Hovedstaden eksempelvis havde
otte sager om sterilisation i 2010 og otte sager i 2011. Det er derfor Danske Regio-
ners opfattelse, at abortsamradene eventuelt kan bidrage med rad og vejledning til
kommunerne vedr. samtaler med udviklingsheemmede om sterilisation.

De modtagne bemaerkninger giver efter ministeriet opfattelse anledning til at over-
veje den neermere tilretteleeggelse af samtaleforlgbene og opgavefordelingen mel-
lem regioner og kommuner m.v.

Samradet i Region Syddanmark stiller sig tviviende over for de foresladede samtale-
forlab og finder, at det kan vaere ungdvendigt og naesten uhensigtsmaessigt, om
udefrakommende og muligt ikke treenede vedr. malgruppen, skal have samtalefor-
lgb med de af § 110 og § 111 omhandlende personer. Samradet i Region Syd-
danmark papeger, at der i forhold til dem, der har mulighed for en forstaelse af
indgrebet, altid forud er talt meget med vedkommende om indgrebet. Dels forud for
konsultation og samtale med egen laege, og senere samradet og mange tilfelde
med psykiater, og hver gang er ansggeren blevet forberedt pd, hvad samtalen gar
ud pa. Endvidere har der forud herfor vaeret flere samtaler om emnet - for en dels
vedkommende op gennem barndom og ungdom fra bade foraeldres og omsorgs-
personers side.
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Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse skal bemaerke, at der alene er tale om et
tilbud om et samtaleforlgb, som den enkelte kan vaelge at benytte. Det vil efter
ministeriets opfattelse ikke veere hensigtsmaessigt at etablere en obligatorisk ord-
ning med samtaleforlgb, da det ikke synes rimeligt at tvinge ansggeren gennem en
eller flere personlige samtaler. Endvidere skal ministeriet bemaerke, at samtalefor-
lzbet skal varetages af kvalificeret personale med kendskab til malgruppen.

3.5. Ligestillingsmeaessige betragtninger

Institut for Menneskerettigheder har noteret sig, at lovforslaget ikke forholder sig til
forslagets konsekvenser og muligheder for henholdsvis kvinder og maend, jf. bl.a.

FN’s Konvention om Afskaffelse af Diskrimination Mod Kvinder (CEDAW) art.1 og
Handicapkonventionens artikel 6.

Institut for Menneskerettigheder anbefaler, at der foretages en ligestillingsvurdering
af lovforslaget bl.a. med henblik p& at belyse konsekvenserne for kvinders og
maends ligestilling, og instituttet opfordrer til overvejelse af, om der burde indfares
en udtrykkelig regel om, at der vurderingen af anden praevention end sterilisation
skal ske en vurdering i forhold til bade ansggeren og dennes (mandlige) partner,
hvis kvinden ikke kan eller gnsker at give et informeret samtykke til sterilisation.

Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse skal bemaerke, at lovforslaget forventes
suppleret med ligestillingsmaessige betragtninger. Det er ministeriets opfattelse, at
hverken de nugeeldende eller de foreslaede regler diskriminerer mellem k@nnene.
Det skal samtidig bemeerkes, at der er mulighed for at inddrage en eventuel part-
ner i tilbuddet om samtaleforlgbet og derigennem fa drgftet, hvilken partner i et
forhold der gnsker sterilisation.

4. Bemeaerkninger vedr. levende donors samtykke til donation

4.1. Fastsaettelse af betingelser vedr. udtagelse af veev fra levende donorer
under 15 ar.

Det Etiske Rad og Bgrneradet er overordnet set tilfredse med, at reglerne for an-
vendelse af mindrearige som donorer gennemgas og revideres.

4 medlemmer af Det Etiske Rad statter forslaget. 7 medlemmer af det Etiske Rad
finder, at forslaget er en forbedring, men efterlyser, at det mere klart skal fremga,
at reglerne anvendes i en situation, som kun helt undtagelsesvist bgr komme pa

tale. Man finder endvidere, at der bgr indskrives retningslinjer for vurderingen og

handteringen af lovforslagets krav om at "den pagaeldende potentielle donor ikke

gar indvendinger”. 4 medlemmer af Det Etiske Rad er imod, at bgrn kan veere le-
vende donorer.

Barneradet savner en beskrivelse af de saerlige forhold omkring veevsdonation, og
i seerdeleshed situationer, hvor bgrn bliver fadt som donorbgrn efter praeimplanta-
tionsdiagnostik. Man savner en belysning af donorbarnets perspektiv og de etiske
og psykologiske dilemmaer, barnet kan opleve senere i livet.

Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse skal bemaerke, at spgrgsmalet om donor-
bgrn henhgrer under lovgivningen vedrgrende praeimplantationsdiagnostik. Dette
lovforslag vedrgrer alene samtykkereglerne til transplantation fra levende donorer.
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Om anvendelse af preeimplantationsdiagnostik, jf. § 7, stk. 3, i lov om kunstig be-
frugtning, kan det for god ordens skyld oplyses, at Sundhedsstyrelsen efter udred-
ning og sundhedsfaglig vurdering i konkrete tilfeelde kan meddele tilladelse til an-
vendelse af preeimplantationsdiagnostik ved kunstig befrugtning, hvor tungtvejende
hensyn til behandling af et barn med livstruende sygdom i denne familie taler her-
for, og hvor alle andre behandlingsmuligheder er udtegmt, og uanset om der er tale
om en arvelig sygdom eller ej. Ved familie forstas i denne forbindelse kernefamili-
en, dvs. barnet, dets sgskende og dets foraeldre. Godkendelse skal hvile pa en
sundhedsfaglig udredning af de konkrete forhold pa grundlag af den hgjeste inden-
landske sagkundskab.

Det bemaerkes endvidere, at forslaget i forhold til bgrn alene udggr en preecisering
af eksisterende praksis.

Vedrgrende bemaerkninger til Det Etiske Rads bemaerkning vedr. "den pageelden-
de potentielle donor ikke gar indvendingen” henvises til 4.3.

4.2. Kredsen af modtagere
Dansk Transplantationsselskab har i forhold til den foreslaede § 52, stk. 3, nr. 2
bemeerket, at man finder behov for en neermere definition af begrebet "naer familie”

5 medlemmer af Det Etiske Rad gér ind for den fastsatte kreds af modtagere, idet
man mener, at det i saerlige tilfaelde ved teette familierelationer kan veere berettiget
at tillade donation til mindrearig eller fra en person, som mangler evnen til selv at
give samtykke, til et andet familiemedlem, f.eks. en syg kusine eller feetter. 6 med-
lemmer af Det Etiske Rad er imod, at der doneres til andre end sgskende, foraeldre
eller barn. Det afggrende er, at tab af sgskende, foraelder eller barn kan fa afgg-
rende betydning for donors liv og livskvalitet. 4 medlemmer af Det Etiske Rad me-
ner kun, at det skal veere tilladt at donere til sgskende.

Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse skal bemeerke, at der undertiden i familier
kan veere teette relationer med andre medlemmer af familien end sgskende, barn
og foreeldre, hvis overlevelse har betydning for donors fremtidige liv og livskvalitet.
Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse finder, at vurderingen af, hvem der falder
ind under begrebet "neer familie” bar bero pa en konkret vurdering. Det bemaerkes
ligeledes, at det af lovteksten fremgar, at donation til "nzer familie” alene kan finde
sted i seerlige tilfeelde.

4.3. Personer, som mangler evnen til selv at samtykke

LEV og Danske Handicaporganisationer er positive i forhold til, at udviklingsheem-
mede efter forslaget vil fa mulighed for at optraede som levende donorer. Man fin-
der imidlertid, at det er afggrende, at donation aldrig sker mod den pageeldendes

vilje, og at dette bgr skrives ind i lovforslaget.

9 medlemmer af Det Etiske Rad statter den foresldede adgang til, at personer,
som mangler evnen til selv at samtykke, kan afgive vaev i saerlige tilfeelde. Man
laegger veegt pa, at der gaelder samme krav som for personer under 15 ar. 6 med-
lemmer af Det Etiske Rad er imod, at der gives adgang til at personer, som mang-
ler evnen til selv at samtykke, kan afgive veev i seerlige tilfaelde.
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Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse skal bemaerke, at donation fra personer,
som mangler evnen til selv at samtykke alene kan ske, dersom betingelserne i
forslagets § 1, nr. 4, er opfyldt. Her indgar som forudsaetning, at den pagaeldende
potentielle donor ikke gar indvendinger.

Det bemaerkes ligeledes, at den godkendende myndighed forinden en godkendel-
se vil have til opgave at pase, at de i forslagets § 1, nr. 4, anfgrte betingelser der

opfyldt.

4.4. Sundhedsstyrelsen som godkendende myndighed

Dansk Transplantationsselskab stgtter, at Sundhedsstyrelsen godkender donation
fra alle levende donorer under 18 ar. Man finder imidlertid, at lovteksten bgr inde-
holde en svarfrist for Sundhedsstyrelsen.

Det Etiske Rad og flertallet af medlemmer i Det Etiske Rad finder, at et uvildigt
organ bgr tage stilling til om mindrearige kan donere vaev. Det Etiske Rad finder, at
den godkendende myndighed bgr placeres uden for sundhedsvaesenet.

Barneradet har preeciseret, at safremt Sundhedsstyrelsen skal veere godkendende
myndighed, bar dette ske pa baggrund af en tveaerfaglig vurdering omfattende lze-
gefaglige, juridiske og psykologiske kompetencer.

Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse skal bemaerke, at en bestemt tidsfrist malt
i et antal dage kan veere uhensigtsmaessigt, idet der kan vaere forskel pa, hvor
meget en transplantation haster. Det praeciseres imidlertid i bemaerkningerne til
forslaget, at Sundhedsstyrelsen i forbindelse med behandling af en sag vedrgren-
de godkendelse af indgreb pa personer under 18 &r med henblik p& transplantati-
on, er opmaerksom pa, at der kan veere tale om en sag af hastende karakter.

Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse bemaerker i forhold til Det Etiske Rads og
Barneradets bemaerkninger vedrarende Sundhedsstyrelsen som godkendende
myndighed, at det alene er den godkende myndigheds opgave at pase, at be-
stemmelserne vedrgrende samtykke til donation er opfyldt, herunder at betingel-
serne i forslagets § 1, nr. 4, vedrgrende donation fra under 15 arige og donation fra
personer uden evne til selv at samtykke, er opfyldt.

Idet der henvises til Barneradets bemaerkninger vedr. donorbgrn bemaerkes, at
godkendelse vedrgrende preeimplantationsdiagnostik foretages i medfgr af anden
lovgivning.

5. Foreeldremyndighedsindehaveres adgang til aktindsigt i mindreariges pa-
tientjournaler

Der er bred opbakning til den foreslaede aendring af sundhedslovens § 37, stk. 2,
saledes at der skabes hjemmel til at begraense foreeldremyndighedsindehaverens
adgang til aktindsigt i barnets patientjournal i det omfang, det er ngdvendigt til at
beskytte vaesentlige hensyn til forebyggelse, opklaring og forfglgning af lovover-
treedelser samt beskyttelse af vidner eller andre i sager om strafferetlig forfglgning.
Enkelte hgringsparter, herunder navnlig Danske Regioner, har dog anfert, at for-
slaget rejser en raekke uafklarede spgrgsmal vedrgrende 1) foreeldremyndigheds-
indehaverens adgang til barnets journal via sundhed.dk og e-journal, 2) sundheds-
personens vurdering af, hvorvidt der vil veere grundlag for en strafferetlig forfalg-
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ning, 3) om det forudsaettes, at sygehuset afslar aktindsigt, indtil kommunen har
taget stilling til, om der skal indgives anmeldelse, 4) sundhedspersonens pligt til at
undersage, om der pagar en strafferetlig forfalgning vedrarende barnets forhold, 5)
politiets mulighed for at begraense foreeldremyndighedsindehaverens adgang til
aktindsigt samt 6) hvad der forstas ved "forebyggelse”.

Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse skal bemaerke, at 1) sundhedslovens
bestemmelse (8 37) om patientens ret til indsigt i egne helbredsoplysninger i pati-
entjournaler m.v. regulerer ikke patientens mulighed for at tilga de oplysninger,
som regionerne som et tilbud til patienten stiller elektronisk til rAdighed via sund-
hed.dk. P& samme made som en foraeldremyndighedsindehaver vil kunne tvinge
en 15-17-arig patient til at anmode om aktindsigt i egen journal og derved gare sig
bekendt med oplysningerne om den mindreariges forhold, kan det ikke udelukkes,
at forseldremyndighedsindehaveren udnytter den 15-17-ariges adgang til egne
oplysninger pa sundhed.dk til at ggre sig bekendt med konkrete fysiske eller psyki-
ske fund.

Ministeriet skal endvidere bemazerke, at 2) det er ikke hensigten med den foreslae-
de aendring af sundhedslovens § 37, stk. 2, at den enkelte sundhedsperson skal
foretage en egentlig strafferetlig vurdering af de foreliggende patientoplysninger.
Som det fremgar af lovforslagets bemaerkninger finder bestemmelsen ikke alene
anvendelse, hvor sundhedspersonen er bekendt med en allerede igangsat politi-
maessig efterforskning af barnets forhold, men ligeledes i situationer, hvor sund-
hedspersonen i forbindelse med behandling af barnet eller den mindrearige har
gjort fysiske eller psykiske fund, som kan skyldes et overgreb begaet af forzeldre-
myndighedsindehaveren, og hvor sundhedspersonen agter at underrette eller alle-
rede har underrettet de sociale myndigheder og/eller politiet om.

Det er saledes ikke ministeriets opfattelse, at 3+4) sygehuset eller sundhedsperso-
nen som en forudsaetning skal afsla aktindsigt, indtil kommunen har taget stilling til,
om der skal indgives anmeldelse, ligesom den foreslaede aendring ikke indebaerer
en pligt for sundhedspersonen til at foretage en konkret undersggelse hos de soci-
ale myndigheder, politiet eller andre af, hvorvidt der (allerede) er ivaerksat en straf-
feretlig efterforskning, straffesag eller lignende.

For sa vidt angar politiets mulighed for at kreeve foreeldremyndighedsindehaverens
adgang til aktindsigt begraenset i henhold til sundhedslovens § 37, stk. 2, skal mi-
nisteriet bemeerke, at 5) det faglger af sundhedslovens § 38,stk. 1, at det er den
myndighed, institution eller sundhedsperson, som har ansvaret for patientjourna-
lerne m.v., der treeffer afggrelse om begraensning af aktindsigt efter sundhedslo-
vens § 37, stk. 2 og 3. Der er saledes intet, der forhindrer politiet i at anmode
sundhedspersonen, myndigheden m.v. om at begreense aktindsigten i henhold til
den foresldede bestemmelse, ligesom oplysningen bgr indga i myndighedens,
institutionens eller sundhedspersonens vurdering af, hvorvidt aktindsigtsanmod-
ning helt eller delvis bar begreenses efter den foresldede aendring af § 37, stk. 2.
En sadan vurdering og afgarelse foretages dog til enhver tid p& myndighedens,
institutionens eller sundhedspersonens ansvar, jf. § 38, stk. 1, hvorfor politiet ikke
vil kunne kraeve foreeldremyndighedsindehaverens adgang til aktindsigt begraenset
efter den foresldede bestemmelse.
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Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse skal endelig bemaerke, at 6) der — som
det fremgar af lovforslagets bemaerkninger til den foreslaede bestemmelse — ved
udtrykket "forebyggelse” forudseettes, at foreeldremyndighedsindehaverens adgang
til aktindsigt kan begraenses med det formal at forebygge risikoen for nye overgreb
i forhold til den mindrearige. Der er saledes tale om forebyggelse af (yderligere)
lovovertraedelser, hvilket selvsagt ogsa kan veere forebyggende i forhold til bar-
nets/den mindreariges generelle helbredstilstand.

Endvidere har enkelte haringsparter, herunder De Offentlige Tandleeger, papeget,
at der ikke er garanti for, at de enkelte, journalfgrende sundhedspersoner er be-
kendt med en konkret mistanke andetsteds om misbrug af det omhandlende barn,
hvorfor det kan veere umuligt for sundhedspersonen at tage hgjde herfor i forbin-
delse med en konkret anmodning om aktindsigt.

Ministeriet skal hertil bemaerke, at det som ovenfor naevnt ikke er hensigten med
den foresldede bestemmelse at paleegge sundhedspersonen eller behandlingsste-
det en pligt til at undersgge, hvorvidt der ved de sociale myndigheder, politiet m.v.
er en konkret mistanke om misbrug af barnet/den mindrearige. Den myndighed,
institution eller sundhedsperson, som i henhold til sundhedslovens § 38, stk. 1,
treeffer afgarelse om aktindsigt i barnets/den mindreariges patientjournal m.v., kan
saledes efter en konkret vurdering beslutte at begraense foreeldremyndighedsinde-
haverens adgang til aktindsigt pa baggrund af kendskab til, at en politimaessig ef-
terforskning eller straffesag er eller vil blive igangsat, eller hvor sundhedspersonen
eller behandlingsstedet har eller agter at underrette de sociale myndigheder om
forhold vedrgrende barnet/den mindreéarige.



