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Danske Regioners hgringssvar til lovforslag om aendring af alders-
greensen for stillingtagen til organdonation og transplantationsrela-
teret forskning pa hjernedgde samt obduktion af personer under 50
ar, der dgr pludseligt og uventet.

Danske Regioner den 22. august 2018 modtaget hgring over lovforsiag om
&ndring af sundhedsloven og komitéloven (andring af aldersgransen for
stillingtagen til organdonation, og transplantationsrelateret forskning p3
hjernedgde, samt obduktion af personer under 50 ér, der dor pludseligt og
uventet).

Hpringssvaret afgives med forbehold for drpftelse i Danske Regioners besty-
relse den 4, oktober 2018.

Danske Regioner finder lovforslaget positivt, idet det styrker organdonations-
omradet og sikrer, at obduktioner tilbydes i starre omfang ved pludselig
uventet dgd.

Obduktion af personer under 50 dr der der pludseligt og uventet

Danske Regioner stptter forslaget om, at pargrende til mennesker under 50
ar, der der pludseligt og uventet, kan tilbydes mulighed for obduktion af
afdpde. Danske Regioner finder det positivt, at lovforslaget giver mulighed for
at tilbyde pargrende vished om arsagen til dgdsfaldet, hvis de gnsker det.
Samtidig giver lovforslaget mulighed for et malrettet tilbud om udredning af
de pargrende, som gnsker det, og hvor der er indikation for, at dpdsfaldet
skyldes en arvelig lidelse.

#Andring af aldersgransen for stillingtagen til organdonation

Danske Regioner statter, at lovforslaget giver unge mellem 15 og 17 ir en
stprre grad af medindflydelse pa, om de gnsker, at deres vav og organer kan
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Danske Regioner finder det hensigtsmasssigt, at foraeldrene med lovforslaget
far mulighed for at modsaette sig transplantationen. Det vil betyde, at sund-
hedspersonalet kun udfgrer en udtagning af organer og vaev, hvis foreldrene
er enige i den unges beslutning. Pa den made undgis at sundhedspersonalet
sattes i etisk vanskelige situationer.

Transplantationsrelateret forskning pd hjernedgde

Danske Regioner stptter op om tiltag, som kan fremme sundhedsforskning,
Forskning er et vasentlig bidrag til at fremme folkesundheden og til at sikre
en god ressourceanvendelse i samfundet. Derfor stgtter Danske Regioner, at
der i lovforslaget foreslas at tillade forskningsprojekter pa hjernedgde.

@konomiske konsekvenser

Danske Regioner er enig i, at eventuelle merudgifter til obduktion af pludselig,
uventet dode under 50 ar afholdes inden for regionernes egen udgiftsramme.
Dette forudszetter dog, at der kan aftales en rimelig pris med de retsmedicin-

ske institutter.

Tekniske bemzerkninger

I sundhedsvaesenet er der stor opmzrksomhed p3, at dataoverfgrelser udfg-
res lovligt. Danske Regioner anmoder derfor om en tydelig hjemmel eller
tydelig henvisning til hjemmel for udveksling af oplysninger om afdgde dvs.
obduktionsrapporten.

Danske Regioner gnsker, at det kommer til at fremsta tydeligt af loven, at
obduktionsrapporten kan udleveres til afdgdes pargrende, og at der ma ske
udveksling af oplysninger om afdgde mellem de retsmedicinske institutter og
sygehusene.
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transplantationsrelateret forskning samt obduktion af personer
Sagsbeh.: MLN.OKETIK

under 50 ar, der dgr pludseligt og uventet

National Videnskabsetisk Komité (NVK) har fglgende bemaerkninger til
ovenstadende i hgring:

Krav om separat samtykke fra afdpde og de pargrende

NVK og Det Etiske Rad (DER) afgav i sommeren 2017 en falles udtalelse, hvori det
anbefaledes at ophaave forbuddet mod forskning pa hjernedede og dennes
organer i forbindelse med forskningsprojekter, der har til hensigt at optimere
transplantationsresultater. NVK og DER anbefalede, at der ikke skulle stilles krav
om indhentelse af et specifikt samtykke til sddanne forskningsprojekter {med de
krav, der stilles hertil jf. komitéloven) fra hverken den afdgde eller de pargrende.
Informationen omkring transplantation skulle suppleres med information om
mulighed for forskning, men saledes at et samtykke til organdonation ogsa
indebar et samtykke til transplantationsrelateret forskning. Begrundelsen herfor
var, at denne type forskning kan betragtes som en naturlig og integreret del af
den kvalitetssikring og -udvikling, som bgr foretages i forbindelse med
transplantationsindgreb. Der henvises i forla2ngelse heraf til samtykkereglerne for
la=gevidenskabelige ohduktioner, jf. vejledning nr. 100 af. 7. december 2006, og
NVK apfordrer til en tilsvarende konstruktion, der giver mulighed for et
differentieret samtykke.

Med lovforslagets § 54a indfares en mulighed for at forske pa afdgde, hvis afdgde
har samtykket hertil. Der lzzgges op til, at pargrende ikke kan modsaztte sig
transplantationsrelateret forskning, hvis afdgde skriftligt har tilladt dette,
medmindre afdedes samtykke er givet under forudszetning af de pargrendes
accept, jf. stk. 2. Af stk. 3 fremgar, at safremt afdade ikke har truffet skriftlig
bestemmelse herom, skal afdedes neermeste pargrende samtykke hertil, for
forskning kan tillades {(med mindre der foreligger en tilkendegivelse fra afdade
imod forskning, i hvilket tilfzelde forskning ikke kan tillades.)
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Det fremgar af lovbemaerkningerne, »at der ber stilles krav om et specifikt
samtykke fra afdede eller dennes pargrende”. NVK forstar det sdledes, at der
stilles krav om et separat samtykke ud over samtykke til selve transplantationen.

Et spgrgsmal om selvstaendig stillingtagen til forskningsrelaterede indgreb vil stille
store krav til de pargrende, som i forvejen star i en svar situation. Desuden kan
man forestille sig, at transplantationsla@gerne naturligt prioriterer at indhente et
samtykke fra de pargrende til transplantationen og nedprioriterer forskningsdelen
af frygt for, at de pargrende finder al informationen for overvaeldende, 0g derfor
bade takker nej til transplantation og den relaterede forskning. Som anfprti
f=llesudtalelsen (side 8) betragter NVK det som videnskabsetisk uetisk at udfore
transplantation uden at spge at optimere brugen af transplantationsorganer. NVK
er derfor bekymret for, at den foreslaede ordning med separat samtykke fra de
pargrende i realiteten vil indebaere, at man ikke vil kunne optimere brugen af
transplantationsorganer. NVK finder pa denne baggrund i overensstemmelse med
den falles udtaleise og anbefaling det fortsat ikke hensigtsmaessigt med et
separat informeret samtykke til tra nsplantationsrelateret forskning.

Derudover bemasrkes det, at lovforslaget ikke nzrmere praciserer kravene til det
informerede samtykke. For sé vidt angr de afdede, kan disse i sagens natur ikke
modtage information omkring det konkrete forskningsprojekt forud for afgivelse
af deres samtykke i Donorregistret, idet de ikke kender til forsggets indhold eller
deres deltagelse heri pa dette tidspunkt. For sa vidt angar de pargrende, savnes
der overvejelser fx om informationsniveauet, herunder i hvor hej grad der skal ske
information om det konkrete forskningsprojekt.

Begrebet "na&rmeste pargrende”

Der fremgar af lovudkastet, at afdede kan give sit samtykke til
transplantationsrelateret forskning under forudsaetning af de pargrendes accept,
if. § 54a, stk. 2. Har afdede givet sit fulde samtykke, kan de pargrende ikke
modsaette sig dette, jf. sm. Safremt afdede ikke har truffet skriftlig bestemmelse
herom, skal afd@des narmeste pargrende samtykke hertil, far forskning kan
tillades {med mindre der foreligger en tilkendegivelse fra afdede imod forskning, i
hvilket titfelde forskning ikke kan tillades), jf. stk. 3.

Af lovbemarkningerne fremgar en definition af begrebet "narmeste pargrende”.
Begrebet er ikke afgranset helt sa praecist, som i forhold til transplantation. NVK
gar dog ud fra, at deter hensigten, at det er den samme personkreds, som kan
samtykke til henholdsvis transplantation og til transplantationsrelateret forskning,
og foreslar at dette praeciseres. Der er endvidere behov for at pracisere
konsekvenserne af en eventuel uenighed blandt de nermeste pargrende. |
transplantationssituationer medfgrer uenighed, at der ikke kan ske
transplantation, og NVK anbefaler, at det afklares, om tilsvarende vil gore sig
gldende i forbindelse med transplantationsrelateret forskning.

Betydningen af at have tilmeldt sig Donorregistret for lovaendringen
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Der lzegges i lovudkastet op til, at de personer, der allerede i dag er tilmeldt
Donorregistret som organdonor, skal genregistrere det saerskilt, safremt de
@nsker at tilkendegive deres holdning i forhold til transplantationsrelateret
forskning. Der er imidlertid ikke taget stilling til, hvilken betydning en manglende
(efterfalgende] tilkendegivelse vil have for mulighederne for at udfere
transplantationsrelateret forskning, herunder om de pargrende skal kontaktes
udelukkende med henblik pa indhentelse af samtykke hertil. NVK anbefaler, at
dette praeciseres og foreslar endvidere, at man overvejer tiltag til at ggre tilmeldte
donorer opmzerksomme pa muligheden for at registrere deres holdning til
transplantationsrelateret forskning.

Adgang til forskning i de "mindre indgreb”, jf. komitélovens § 8, stk. 2 samt i
materiale udtaget ved "andre indgreb”, jf. sundhedslovens § 188

De “mindre indgreb”

Der lzgges i lovudkastet op til, at komitélovens § §, stk. 2 {fiyttes ned til et nyt stk.
3) ogsa kommer til at omfatte forskning pa vaev og andet biologisk materiale, der
er udtaget fra afdede, men hvor udtagelsen ikke er omfattet af sundhedslovens
kapitel 12 omn transplantation. Der er ikke tale om en &ndring, men en
praecisering af geldende ret.

Det er NVKs vurdering, at bestemmelsen allerede i dag er uhensigtsmaessigt
farmuleret, idet det ikke umiddelbart kan lasses, hvad bestemmelsen praecist
omhandler -~ nemlig de sakaldte "mindre indgreb”. NVK finder det derfor
hensigtsmeessigt, at man i forbindelse med revisionen af bestemmelsen
omformulerer stk. 2 (ny stk. 3}, sdledes at hensigten klart fremgar.

Herudover bemaerker NVK, at samtykkekravene til forskning ved “de mindre
indgreb” efter bestemmelsens stk. 2 {ny stk. 3} i dag er mere omfattende end de
krav, der efter bestemmelsens stk. 1 stilles til forskning ved de andre starre typer
indgreb. Samtykkekravene til forskning ved de mindre indgreb virker pa denne
baggrund ikke proportionelle, og NVK opfordrer til, at der skabes en bedre
sammenhaeng i bestemmelsen.

“Andre indgreb”

Sundhedsministeriet har i skrivelse af 21. december 2016 besvaret NVK pa nogle
fortolkningsspgrgsmal sendt til ministeriet den 10. oktober 2016 omhandlende
forskning pa organer udtaget fra organdonor til transplantation.

Af ministeriets besvarelse fremgar det bl.a., at sundhedsvidenskabelige
forskningsprojekter efter § 8, stk. 1 “kan indebzere brug af vaev og andet biologisk
materigle fra afdpde udtaget ved obduktion, men hvor indgrebet ikke er navnt i
sundhedslovens kapitel 56, jf. sundhedslovens § 188, sdfremt afdede efter sit fylde
18. dr skriftligt har truffet bestemmelser herom, og de gvrige kravi § 188 er

opfyldt.”

NVK finder det hensigtsmazssigt, séfremt denne tolkning fra ministeriets side
kunne lases ud fra loven, hvorfor der i forbindelse med revisionen af § 8
opfordres til, at der foretages en pracisering i overensstemmelse ministeriets
tolkning.

NVK bemaerker i denne forbindelse at det er NVKs opfattelse, at materiale, der
udtages i overensstemmelse med § 188, ikke udtages i forbindelse med
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obduktion, idet der i bestemmelsen refereres til de andre indgreb, end navnt i
sundhedslovens kapitel 56 om obduktion.

Med venlig hilsen
For

Mette Hartlev
Formand

Vosgr -~

Mette Luise Nielsen
Fuldmaagtig, cand. jur.

Side 4 f4



Laegeforeningen

Haringssvar

Lovforslag om eendring af sundhedsloven og komitéloven (£Endring af al-
dersgraensen for stillingtagen til organdonation og transplantationsrelateret
forskning pd hjernedpde samt obduktion af personer under 50 &r, der der
pludseligt og uventet

Vigtigt at styrke organdonationsomradet og give mulighed for at de
retsmedicinske institutter kan foretage obduktioner for at fastsla
dadsarsagen, nar personer under 50 ar der pludseligt og uventet

Leegeforeningen har modtaget hering fra Sundheds- og Zldreministeriet
over ovennaevnte lovforslag.

Lovforslaget indeholder tre hovedpunkter:

1. Forslag til &2ndring af aldersgraensen for beslutning om transplantati-
onsindgreb.

2. Forslag om at tillade transplantationsrelateret forskning pa hjerne-
dede.

3. Forslag om gennemforelse af obduktion af personer under 50 ar, der
der pludseligt og uventet,

Ad 1. La=geforeningen er positiv over for forslaget, der giver unge 15-17-
3rige mulighed for skriftligt at besiutte, at der, efter at man er ded, m3 fore-
tages transplantationsindgreb.

Forslaget indeholder tillige et krav om samtykke til transplantation fra forael-
dremyndigheden, hvis det bliver aktuelt inden den unge fylder 18 &r.

Laegeforeningen |lzgger vaegt pd balancen mellem den unges selvbestem-
melsesret og foreeldreansvaret. Det er dog vaesentligt, at det af lovforslagets
bemeerkninger fremgar, at det forudszettes, at foreeldremyndighedsindeha-
veren tager hensyn til den unges eget synspunkt alt efter alder og moden-
hed.

Ad 2. Lageforeningen er ogsa positiv over for forslaget om at tillade forsk-
ning pd hjernedede efter godkendelse til forskningsprojektet fra NVK,

Leegeforeningen laegger vaegt pa, at der er tale om transplantationsrelateret
forskning med det formal at optimere resultaterne af transplantationer.

Samtidigt leegger Laegeforeningen vasgt p3, at det er en forudszetning efter
lovforslaget, at forskningsprojektet | udgangspunktet forventes at forbedre

&

Formanden

20, september 2018
Sagsnr: 2018 - 6481/1437054

Domus Medica
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TIf.: 35448500
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recipientens helbred eller transplantationsresultatet for fremtidige transplan-
tationspatienter.

Seerligt l2gger Lazgeforeningen vaegt pa forslagets krav om et specifikt in-
formeret samtykke til transplantationsrelateret forskning enten fra afdede,
f.eks. ved en tilmelding til Donorregisteret inden sin dgd eller fra de paro-
rende,

Ad 3. Lzegeforeningen kan ogsd bakke op om forslaget om at etablere mu-
lighed for, at regionsradet kan indgd aftale med landets retsmedicinske insti-
tutter om foretagelse af obduktioner af personer, som pludseligt og uventet
er afgaet ved deden inden det fyldte S0. ar.

Med venlig hilsen

Andreas Rudkjebing
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Rikke Skadhauge Seerup

Fra: Trine Aagren Rasmussen <tRasmussen@hjerteforeningen.dk>
Sendt: 19. september 2018 13:25

Tik: DEP MEDINT Kontorpostkasse

Cc: Rikke Skadhauge Seerup; Claus Beck-Tange

Emne: Haringssvar fra Hjerteforeningen

Sag: 1804957

Sagsdokument: 699074

Keere Rikke

Hermed fremsendes Hjerteforeningens hgringssvar vedr. lovforslag om zendring af sundhedsloven og komitéloven.

Hjerteforeningen vil gerne takke for muligheden for at afgive haringssvar til Lovforslag om &ndring af
sundhedsloven og komitéloven (£ndring af aldersgraensen for stillingtagen til organdonation og
transplantationsrelateret forskning pa hjernedgde samt obduktion af personer under 50 ar, der dgr pludselig og
uventet).

Hjerteforeningen vil gerne rose lovfarslaget, der har til formal at styrke organdonationsradet og sikre, at
obduktioner tilbydes i storre omfang ved pludselig og uventet ded.

Organdonation er et vigtigt omrade, som der er behov for at styrke. Derfor er det meget positivt, at lovforslaget
bade giver mulighed for, at flere kan tilmelde sig donorregistret, og at der bliver bedre mulighed for at lave
transplantationsforskning.

Derudover er det positivt, at lovforslaget giver regionerne bedre mulighed for at foretage obduktioner af personer
under 50 ar, der dgr pludseligt og uventet.

Hjerteforeningen stotter derfor op om de andringer, som lovforslaget indeholder.

Med venlig hilsen

HIJERTE

FORENINGEN

Trine Aagren Rasmussen
Sundhedspolitisk konsulent
Sekretariatet

Hjerteforeningen

Vognmagergade 7, 3. sal

1120 Kebenhavn K

Tif: +45 70 25 00 00

Dir.: + 4533 67 00 17

Ema#: tRasmussen@hierteforeningen dk

Web: www hjertefareningen.dk

Fra: Post - Hjerteforeningen

Sendt: 22. august 2018 15:01

Til: Sekretariatets postkasse <sekretariatet@hijerteforeningen.dk>

Emne: VS: HARING - Udkast til lovforslag om zendring af aldersgraensen for stillingtagen til organdonation og
transplantationsrelateret forskning samt obduktion af personer under 50 ar, der der pludseligt og uventet - frist 19.
september 2018
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Kopi til RS5@sum.dk

Dato: 17. september
2018

Sagsnr.: 1806660
Dok.nr.: 695916
Sagsbeh.: UH.DKETIK

Hgring, lovforslag om andring af sundhedsloven og komitéloven
(eendring af aldersgraensen 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
falgende bemazerkninger:

1. Andring of aldersgrzensen for stillingtagen til organdonation

Det foreslas i lovudkastet, at unge mellem 15 og 17 ar selv kan give samtykke til,
at der efter deres dod ma udtages veev og andet biologisk materiale til
transplantation. Ifélge lovudkastet kan forzzldremyndighedens indehaver
modszette sig donation fra en afdpd 15-17 arig, uanset den unge selv har gnsket
dette.

Spergsmalet om transplantation fra unge hjernedgde i denne aldersgruppe
forekommer relativt sjzzldent. Uanset at forslaget saledes alene ma antages at fa
betydning ved ganske fa dedsfald arligt, stetter Det Etiske Rad forslaget om, at
unge efter det fyldte 15. ar selv kan tage stilling til, at der efter deres dgd ma
udtages veev og andet biologisk materiale til brug ved behandling af et andet
menneske. Det er rddets 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 indebarer en
anerkendelse af unges @nsker om at bidrage til faellesskabet.

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 ogsd, at det er i orden at bede unge i den alder om at toge stilling til
deden, og hvad der skal ske med deres krop efter dgden. Man vil som ung mere
fole et pres henimod at skulle toge stilling, hvis aldersgrensen nedsttes, jo.

Men jeg tror egentlig, at det kan hjzelpe unge til at laere at fale ansvarlighed og

Det Etiske R3d M: kontakt@etiskraad.dk
@restads Boulevard 5 W: www.etiskraad.dk
Bygning 37K, st. Sidel1/8

2300 Kpbenhavn §
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veere en del af et faellesskab, i stedet for at g mest op i egne sager. | den alder
skal mon ud af sin boble og i stedet fagle verden. | min familie har vi snakket en
lille smule om organdonation, og iseer 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 aldersgranser. De skrev
saledes:

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

Desuden udtalte de:

"Et flertal af Etisk Forum for Unge {13 medlemmer) mener, der bgr indfgres et
slags teenageregister. | et sadant register bgr teenagere fra 13 Grs alderen kunne
registrere deres holdning til organdonation ogsd i form af fri tekst for eksempel.
ideen med registret er bl.a. at give mulighed for refleksion og at tjene som stgtte
for forzeldrene, far barnet fylder 15 eller 18 ar (olt efter hvilken myndighedsalder
man beslutter sig for).”

Udtalelsen blev dengang sendt til bade Folketinget og sundhedsministeren,

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

Seerligt i forhold til foraaldres rolle anfpres i bemaerkningerne, at der er lagt vaegt
pa at finde en passende balance mellem den unges selvhestemmelsesret og
foraeldreansvaret. Radet finder det misvisende, at der henvises til
foraeldreansvar, da foreldreansvar 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 tilstrakkeligt modent til at varetage egne interesser i tilstraekkelig
grad. Dette understpttes af, at forzldreansvarsioven alene galder i forhold til et
levende barn. Radet ser hellere, at det italeszattes som foraeldreomsorg som en
etisk norm, der kan raekke ud over dgdens indtraaden.

Radet er delt i spgrgsmalet om, hvorvidt foraeldre til unge mellem 15-17 ar skal
kunne modszaette sig den unges gnske om organdonation. Der er mange hensyn
at tage i en sadan situation, bade til afdgde selv, til foraldrene og til de
mennesker, som star pd venteliste med behov for et nyt organ. Hvilken holdning
radsmediemmerne har, afthanger af hvordan de vaegter de forskellige hensyn.
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Nogle of riadets 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 foreldre ikke bgr kunne modszette sig
den unges gnske om at veere 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 argandonation, nar lovforslaget samtidig
fastholder, at foraldrene 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 for "i stadig stigende grad ber 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 gelder informeret samtykke
til behandling (15-17 ar) fplger det af sundhedsloven, at den unges gnske som
det klare udgangspunkt skal respekteres. Kun i srlige tilfeelde, hvor den unge
anses for ikke i tilstraekkelig grad at have forstaelse for sin situation, kan
foreldremyndighedens indehaver traffe beslutning pa den unges vegne.

Det er de naavnte radsmedlemmers opfattelse, at det samme skal gzlde her. Det
anfgres i bemaerkningerne, at almindelige habilitetskrav skal vaere opfyldt. Dette
har selvstaendig betydning, hvis den unges holdning som udgangspunkt skal
folges. Radet bemaerker her, at det ikke er radets holdning, at psykisk sygdom
som sadan ger det “naerliggende at frakende et samtykke betydning” som anfgrt
i bemaerkningerne. Svaer 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 seerlige hensyn at tage til forzeldre, nar de
mister et barn, som de stadig er omsorgsgivere for. Hvis den unge selv har
ensket at donere organer, er spgrgsmalet for medlemmerne derfor fgrst og
fremmest, om et hensyn til foreldrene har sa stzerk en karakter, at der i
lovgivningen skal vare en vetoret for disse foraldre. Det mener medlemmerne
ikke er tilfaeldet. Medlemmerne har i stedet lagt vaegt pa, at hvis forasldre har
mulighed for at nedizgge veto mod organdonation, sa skal forzeldre i alle
tilfeelde konfronteres med spgrgsmalet om organdonation. Hvis foraldrene i
denne pressede situation faktisk nedlagger veto — uanset deres afdgde barn selv
har udtrykt et @nske om organdonation - sa vil dette kunne lzgge et ubzerligt
pres pa forzldrene i resten af deres liv. Det er sdledes medlemmernes
opfattelse, at forzeldre slet ikke skal bringes i en situation, hvor de under et
ekstremt pres skal afggre, om de gnsker at tilsideszette 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 hjzlpe
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 szerlige tilfelde sk@nnes, at den unge ikke har tilstraekkelig forstielse
for sin beslutning, er det pakraevet med foraldremyndighedsindehaverens
accept af organdonation.

To af disse medlemmer har den opfattelse, at det ikke i en pludselig og voldsom
situation med hjernedpd bpr komme som en uventet oplysning for forzldrene,
at deres barn gnsker at vazre organdonor. Forzldrene skal s& vidt muligt i
forbindelse med den unges beslutning have haft lejlighed til at drpfte
beslutningen med deres barn. Forzldrene far herved indsigt i de beveeggrunde
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 forzldre, ndr 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 siledes, 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 foraldre kan vaere en voldsom
og traumatiserende oplevelse, hvis deres barn der. Organdonation kommer pa
tale ved hjerneded, der ofte skyldes pludseligt opstaet skade, fx svaer
hjerneblgdning eller ulykkestilfaelde. Foraldre er i sddanne situationer pa ingen
made forberedt pa barnets dpd.

Medlemmerne mener derfor, at denne szerlige situation ger, at hensynet til
foraldrene er sa tungtvejende, at dette overskygger hensynet til det afdade
barns selvbestemmelse. Det er foraldrene, der skal leve videre og handtere den
store sorg, de oplever. Foreeldrene kan valge at traeffe beslutning om at tillade
organdonation, men det ma efter medlemmernes mening vaare helt og aldeles
op til foreldrene.

Det er medlemmernes grundlaggende opfattelse, at sp@rgsmalet om
organdonation ikke kun har betydning for det enkelte familiemedlem, men ogsa
har stor betydning for en familie som sadan. De fleste foraldre fgler omsorg for
deres bgrn ogsa langt ind i bernenes voksenliv. Dar et barn pludseligt allerede
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som 15-arig, kan det for foraeldre vaere ubzerligt ikke at vaere medinddraget i en
beslutning om organdonation.

Man ma efter medlemmernes opfattelse heller ikke lukke gjnene for, at deri
familier med teenagebg@rn kan opsta spandinger i forbindelse med den unges
frigarelse fra foraeldrene. Det kan maske i perioder fa den unge til at tage
afstand fra sine forzeldre, og det vil efter medlemmernes mening veere uheldigt,
hvis dette medfgrer, at den unge i en sadan periode udelukker sine forzldre fra
at vaere medbestemmende omkring organdonation.

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

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

“Alle mediemmer af Etisk Forum for Unge 2011 mener, at viden og
debatskabende information om organdonation bgr vaere en fast del af pensum i
folkeskolens overbygning. Alle mediemmerne udtrykker, at de ikke havde
ordentlig viden om organdonation, for de fik kendskab til Det Etiske Rads
undervisningsmateriale i deres skoleklasse. Det er imidlertid vigtigt, at netop de
15 og 16-drige begynder at fd viden om og begynder at samtaole med venner og
Sfamilie om organdonation. For det er ofte sddan, at bade organets modtager og
organets donor er helt unge mennesker”

Det Etiske R3d mener ogsa, at det er vigtigt, at unge far tilstraekkelig viden om
organdonation, s3 de kan tage stilling pa et oplyst grundlag.

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

2. Transplantationsrelateret forskning pa hjernedgde

Det foreslas i lovforslaget at ophaeve det nugaldende 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 foresldede ordning. Der kan i den forbindelse henvises
til Det Etiske Rads fazlles udtalelse med den Nationale Videnskabsetiske Komité,
hvor radet har udtalt sig om spgrgsmalet. Radet anbefaler i faellesudtalelsen, at
forbuddet mod forskning pa hjernedgde opretholdes, med undtagelse af
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transplantationsrelateret forskning. Forskning udfert pa hjernedede og dennes
organer skal begraenses 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 gaelde samme samtykkekrav til forskning,
som der galder for transplantation. Det vil sige, at det i udgangspunktet er den
afdpdes stillingtagen, som er afggrende for, om der ma foretages
transplantationsrelateret forskning. Kun hvor der ikke foreligger en
tilkendegivelse fra afdede, er de pargrendes beslutning af betydning. Er der
ingen pargrende, kan forskning ikke finde sted.

I den n2vnte fxllesudtalelse 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 fzellesudtalelsen den holdning, at hvis afdgde har udtrykt et gnske om
organdonation, men ikke om forskning, sa ber man ikke henvende sig til de
pargrende {alene) med et gnske om forskning. Har afdade ikke selv taget stilling
hertil, ma udgangspunktet vaere, 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 afdades sorg
og efter radets mening kunne skade transplantationssagen snarere end gavne
denne.

Pdrgrende

| 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 slzegtskab eller samliv.

Rédet mener, at det bar vaere samme personkreds, der kan give samtykke til
transplantation savel som til forskning.

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

Radet finder det endvidere uhensigtsmazssigt 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 Rids opfattelse, at der —i lighed med hvad der gelder for
transplantationsindgreb — bgr vaere et krav om, at transplantationsrelateret
forskning ikke ma udfgres af de laeger, der har behandlet afdade under dennes
sidste sygdom eller har konstateret personens dgd.

3. Obduktion af personer under 50 dr

Lovforslaget 3bner op for, at regionerne kan indga aftale med landets
retsmedicinske institutter om foretagelse af lazgevidenskabelige obduktioner p3
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 sidanne tilfzelde
systematisk far tilbud om en afklaring af dgdsarsagen ved en obduktion, siledes
at de pargrende pa en begrundet legefaglig 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. Ridet forudsaettes i den forbindelse, at der
i forbindelse med obduktion pa de retsmedicinske institutter er adgang til de
nedvendige journaloplysninger. | takt med udvikling af bl.a. personlig medicin, vil
kendskab til arvelige dispositioner f3 stadigt starre betydning. Ridet mener
derfor, at nér tilbud 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 folges 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
undersegelser, kan det fgre til indgdende — og maske uventet - viden om
familizre sygdomsdispositioner. Det er formalet med ordningen.

Det er derfor vigtigt, at de pargrende har fiet vejledning i dette og p3 forhand
har faet mulighed for at forholde sig til, dels om de ud fra narmere 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 tilfide tale for en vis tithageholdenhed i forhold
til (uanmodet) henvendelse til de parerende med oplysninger om familizere
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sygdomsdispositioner. Et af radets medlemmer er af den opfattelse, at i sddanne
tilfazlde ber der kun undtagelsesvist rettes henvendelse til de pargrende.

Med venlig hilsen
pa Det Etiske Rads vegne

betuetSun

Gorm Greisen
Formand
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Sundheds- og Eldrenunistertet

Holbergsgade 6
1057 Kobenhavn K

Sendt til:  medmt@sun.dk
Cc: rss@@ sum dk og jm@m.dk

13, septembar 2013

Datatilsynet
Borgergade 28, 5.
1300 Kabenhavn K

CVR-nr. 11-B8-37-29

Telefon 3319 3200
fax 33193218

E-mail di@datatilsynet dk
www datatilsynet.dk

Jnr. 201B-11-0094
Dok ne. 23542
Sagsbehandler
Camilla Andersen
Direkte 3319 3211

Horing over udkast til lovforslag om ®ndring of sundhedsloven og ko-
mitéloven (Endring af aldersgraensen for stillingtagen til organdonation
og transplantationsrelateret forskning pid hjernedode samt obduktion af
personer under 50 ir, der dor pludseligt og uventet)

1. Vied e-mail af 22. august 2018 har Sundheds- og Eldremimsteriet anmodet
om Datatilsynets bemmrkninger til ovennrevnte udkast til lovforslag

Datattlsynet har folgende bemeerkmnger

2. Transplaniationsrelateret forskning pd hjernedode
Afpkt. 2.2.3 i de almindelige bemerkninger fremgir folgende:

"Det foreslds med lovforslaget at tillade forskningsprojekter pd hjernedode, der har
til hensigt at optimere transplantationsresultater Det forestds siledes med den
foresliede § 54 a, sik. 1, at der tillades forskning pA en afdod i forbindelse med
transplantation af dennes organer, sifremt forskmingsprojekter har til hensigt at
forbedre transplantationsresultater.™

Sundheds- og Eldreministeriet ses ikke 1 udkastet at have tngel stifling ul, ef-
ter  hvilken hjemmet i databeskyuelsesforordningen! eller
databeskyttelsesloven® behandlingen af persouoplysminger som folge af den
nevute forskning kan ske.

Datatilsynet skal derfor henstille til. a1 Sundheds- og Eldremunsteriet
overvejer behandlingsgrundlaget for behandling af personoplysminger 1
forbindelse med forskning pa en afdod i forbindelse med transplantation af
dennes organer.

Datatilsynet forudsatter endvidere, at regleme i databeskyttelsesforordutgen
og databeskyttelsesloven vil blive iagttaget i forbindelse med behandlinger af
personoplysninger foranlediger af lovforslaget.

! Europa-Parlameniets og Ridets forordning (EU) 2016/679 of 27 april 2016 om beskyttelse
of fysiske personer i forbindelie med behandling af personoplysninger og om fii udvekshng
af sAdanne eplysninger og om ophxvelse af direktiv 95/16/EF (zenere! forondning om databe-
skyttelse],

*Lov nr 502 af 23. maj 2018 om supplerende bestemmelser ti! forordning om beskyhelse af
fysiske personer i forbindelse med behandling af personoplysninger og om fri udveksling af
shdanne oplysninger (databeskyttelsesloven).

https://sum2016.dksund.dk/app/client/client.3.5.17170.2/js/vendor/pdfjs/web/viewer....
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3. Behandling af personoplysninger i forbindelse med obduktion af per-
soner under 50 dr, der dor pludseligt og uventet
Afudkastets § I, or. 3, fremgar folgende:

"3. Efier § 75 indseertes:

"§ 75 a. Regionsridet kan indgd aflale med landets retsmedicinske institutter om vare-
tagelse af lzgevidenskabelige obduktioner af persaner, som pludseligt og uventet er
afglet ved doden inden det fyldie 50, 4r."

Datatilsynet har noteret sig, at Sundheds- og Eldreministeriet 1 pkt. 23.3.1¢
de alundelige bemmrkninger har vurderet, at den behandling. heruader vide-
regivelse af personoplysminger, der vil ske 1 medfor af den foreslieda ordning,
kan ske inden for rammeme af databeskyttelsesforordningens artikel 6, stk. 1,
litra e, og databeskyttelseslovens § 7, stk. 3.

Med venlig lulsen

Camilla Andersen

19 https://sum2016.dksund.dk/app/client/client.3.5.171 70.2/js/vendor/pdfjs/web/viewer.... 19-09-2018
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From: Jens Christian Hedemann Sgransen

Sent: Mon, 17 Sep 2018 20:04:55 +0000

Te: Rikke Skadhauge Seerup

Cc: Linda £delsten Edslev;Niels Agerlin

Subject: SV: HARING - Udkast til lovforslag om andring af aldersgransen for stillingtagen til

organdonation og transplantationsralateret forskning samt obduktion af personer under 50 3r, der dar
pludseligt og uventet - frist 19. septamb...

Rikke Skadhauge Searup
Sundheds- og Aldreministeriet
Fuldmzegtig, Lgemiddelpolitik

Hermed fremsendes horingssvar fra Dansk Neurokirurgisk Selskab
der tilshatter sig svaret fra selskabets hiemedodsudvalg og DCO
ved Overlage, MEVO, Kiinisk lektor, Niels Agerlin

Venlig hilsen

Jens Christian Hedemann Serensen
Koordinerende Klinisk Professor
Aarhus Universitetshospital
Neurokirurgisk Afdeling NK
Nomebrogade 44

8000 Arhus C

Tel: +45 78463461

Fax: +45 78463410

Mail: jenssore@rm.dk

Web: www.cense.dk

Fra: Niels Agerlin [niels@agerlin.eu]

Sendt: 16, september 2018 17:00

Til: Jens Christian Hedemann Sorensen

Emne: [SUSPICIOUS MESSAGE] SV: HORING - Udkast til loviorslag om zndring af aldersgraensen for
stillingtagen til organdonation eg transplantationsrelateret forskning samt cbduktion af personer under 50
&r, der dor pludseligt og uventet - frist 19. september 2018

Kaere lens.
Jeg har forelagt udkastet til Hjernedpdsudvalgets medlermmer og vi har endvidere droftet dat i DCO.

Vedr. §53 hvor man pitanker at aandre aldersgransen fra 18 ir til 15 &r, hvor man i denne aldersgruppe
ogsd skal have accapt af foraldre, har vi ingen kommentarer. Punktat accepteras.

Vedr, §8 og §54 hvor der kan gives tilladelse til forskning i forbindelse med udtagning af organer, med
henklik pa at forbedre transplantationsresultaterne. Oer har vi den kommentar at vi ikke skal sidde og have
tifladelse til et specifikt kerende projekt, man tilladelsen md vare generalt. Ellers giver det heller ikke
mening af personen selv kan give tilladelse.

Vedr. §75a. Dette ombandler ikke hjernedod og der har vi ikke taget stilling.

https://sum2016.dksund.dk/app/client/client.3.5.17170.2/js/vendor/pdfjs/web/viewer....
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Med venlig hilsen

Niels Agerlin

Overlage, MEVO, klinisk lektor
Neurckirurgisk Klinik
Rigshaospitalet

Fra: Jens Christian Hedemann Sgrensen [mailto.jenssore@rm.dk]

Sendt: 22, august 2018 21:59

Til: Niels Agerlin <Niels Agerlin@regionh.dk>

Emne: V5: HARING - Udkast til lovforslag om &ndring af aldersgransen for stillingtagen til organdonation
og transplantationsrelataret forskning samt obduktion af personer under 50 ir, der dor pludseligt og
uventet - frist 19. september 2013

Keere Niels
Vi har modtaget dette i horing fra S5T:

"Udkast til lovforslag om aandring af aldersgraznsen for stillingtagen til organdonation og
transplantationsrelateret forskning samt obduktion af personer under 50 3r, der dor pludseligt og uventet®

Har DNKS hjernedodsudvalg kemmentarer ?

Mange hilsner
JC

Jens Christian Hedemann Serensen
Koordinerende Klinisk Professor
Aarhus Universitetshospital
Neurokirurgisk Afdeling NK
Nerrebrogade 44

8000 Arhus C

Tel. +45 78463461

Fax: +45 78463410

Mail: jenssore@rm dk

Fra: Linda Adelsten Edslev [lie@DADL.DK]

Sendt: 22, sugust 2018 14:43

Til: Jens Christian Hedemann Sorensen

€mne: V5: HORING - Udkast til lovforslag om zndring af aldersgraansen for stillingtagen til organdonation
og transplantationsrelateret forskning samt obduktion af personer under 50 3r, der dor pludseligt og uventet
- frist 19, saptember 2018

Kaere IC
Se venligst horingsmaterialet — som det fremgir er heringsfristen den 19. september 2018,

Mvh
Linda

https://sum2016.dksund.dk/app/client/client.3.5.17170.2/js/vendor/pdfjs/web/viewer....
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Kraftens Bekampelse

14. september 2013

Sundheds- og Eldremimsteriet Patient- & Parorendestotte
Att.: Rikke Skadhauge Seerup

Strandboulgvarden 49
2100 Kobanhavn @

T +45 3525718 70

www cancer dk

UNDER PROTERTION AF
MENCE S MAJESTET DRONNINGEN

Heringssvar vedrorende loviorstag om wndring af suadhedsloven og komitéloven
(“Endring af aldersgrmensen for stillingtagen til organdonation og transplantationsrelate-
ret forskning pd hjernedode samt obduktion af personer under 50 ir, der dor pludseligt
og uventet)

Hermed fremsendes horingssvar fra Kraftens Bekampelse. Iudledningsvist takker foreningen
for muligheden for at deltage i horingen.

Frelles for de tre lovforslag er onsket om udvidet adgang 6l forskning og forbedrede udred-
nings- og beliandlingsimuligheder, herunder bedre resultater ved transplantation samt forebyg-
gende livieddende diagnostik. Lovforslagene rummer dog bAde eliske og kontroversielle pro-
blemstillinger.

Krreftens Bekrempelse stotter initiativer inden for forskuing, der skal fremime forebyggelse og
behandling. dog under forudsetning af, at det sleer ph etisk forsvarligt gnmdlag og med respekt
for patienters og pirorendes onsker og rettigheder.

Kreftens Bekmmpelse stotter tkke loviorslaget vedrarende mndrng af nldersgrrensen for stil-
lingtagen til organdonation. Denmod ser foreningen positivt pA lovforslaget vedrorende trans-
plantationsrelateret forskning pa hjemedode. Forenmmgen stotter ogsi lovforslaget vedrorende
obduktion af personer vnder 50 4r. der dor pludseligt og uventet.

I de folgende kommer foreningens bemerkninger til de enkelte lovforslag.

22  https://sum2016.dksund.dk/app/client/client.3.5.17170.2/js/vendor/pdfjs/web/viewer.... 19-09-2018
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Krzfiens Bekempelso

Lovforslaget vedrorende mudring of aldersgrrensen for stillingtagen til organdonation

Indledningsvist skal det understreges, at Kreeflens Bekempelse 1 hoj grad mener. at stllinpta-
gen til organdonation er vigtig, og at an bor tage stilling il sporgsmélet. mens man er 1 live

Det er en svier beslutiung at treffe for de parorende til en hjernedod. hvis vedkommende thke
pd hand har tilkendegivet sin holdning. Derfor ser Krefiens Bekmmpelse som udgangspunkt
positivt pA matiativer, der fremmer stillingtagen.

Det er mudlertid foremngens holdnng, at de greldende regler for stillingtagen ul organdona-
tion er formuflige og fyldestgorende. og at der ikke er behov for en loveendring p4 omridet.

Retsstilltngen i dag er siledes, at organdonation mi foretages, sifremt nfdode efier st fyldte
18 ir ved en sknfilig eller mundilig tilkendegivelse har accepteret dette. PArorende til afdode
kan ikke modsmtte sig indgrebet, hvis afdode sknfthet har truffet bestemmelse herom, med
mindre afdode har bestemt, at beslutningen er givet under forudsmetmng af de parorendes ac-
cept. Hvis den afdode 1kke har tilkendegivet sin holdmng. er beslutnungen overladt ul de wer-
meste prorende

Safremnt det drejer sig omm unge under 18 ir, er den aktuelle retsstilling den. at mdgrebet kun ma
foretages, sifremt foreldremyndighedens indebaver har givet samtykke tl mdgrebet. Det er
ved denne bestenunelse forudsat, at foreldremyndighedens idehaver ved beslutningen tillreg-
ger det vegt, sifremt den unge forndgaende mundthgt eller sknftligt har tilkendegivet sin hold-
mug tl organdonation

Som regleme er nu vedrorende unge under 18 &r, er det shledes foreldremyndighedens wdeha-
ver (dvs. som udgangspunkt forweldrene), der bestemnmer, dog siledes at en eventuel ttlkende-
givelse fra den unge skal medinddrages i beshimingsgrundlaget.

Med den forestdede lovendnng vil inan gore det muligt for unge mellem 15 og 17 &r at afgive
formel tilkendegivelse omn organdonntion, hemuder ogsi ved tiimelding | Donorvegistret, dog
siledes at foreeldremyndighedens indelinver skal samtykke tl et eventuelt mdgreb

Det vil sige, at selv hvis loviorslaget bliver gennemfort. vil det stadig 1 sidste ende viere forel-
drenes samtykke, der bliver afgorende for organdonation

Krreflens Bekmmpelse vurderer, at det er vigtigt at holde fast 1, at myndighedsalderen er afgo-
rende. Stillngtagen tif organdonation er en svier beslutning, som forudswetter en vis modenhed
at forholde sig ul.

Det bemmrkes, at myndighedsalderen er afgorende inden for flere omrdder 1 sundhedsviesenet,
henmder ved oprettelse af hvstestamente samt ved onske om abort, stenihsation, kastration og
obduktion.

(]
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Krefiens Bekempolsa

Krrefiens Bekampelse er opmarksom pi, at der er indfort en 15-drs grense for infomieret
samtykke ti} behandling. og at der vedrorende transplantation fra levende memnesker kan gives
samtykke fra unge under 18 ir 1 ganske serhge sitnatoner. [ begge tilfrelde forudswettes nuid-
lertid, at forldremyndighedens mdehaver skal mddrages 1 beslutningen Dvs. at den unges re-
elle selvbestemmelse er begrenset

Uanset at der 1 sundhedsloven saledes er visse omrider med (begranset) selvbestenunelse ul
unge meliem 15-17 ar, vurderer Kreflens Bekempelse, at det ved vanskelige beslutmnger som
stillingtagen til organdonation, fortsat bor vere myndighedsalderen. der er afgorende

Krrftens Bekempelse vurderer, at den aktvelle retsstilling er bensigtsimmessig. P4 den baggrund
stotter Kreftens Bekmempelse tkke denne del af lovforslaget.

Lovforslaget vedrorende transplantationsrelateret forskning pa hiemedode

Generelt stotter Krreftens Bekwempelse tiltag, der giver udvidet adgang til forskning. Forskning
er forudswetningen for pi sigt at tilbyde forbedrede behandlingsinuligheder, hvilket kommer po-
tienterne til gode,

Aktuelt er der forbud mod forskning pi hjemmedode. Efter gmldende regler forndswetter forsk-
ning, at afdode er konstateret bide hjertedod og hjemedod. Det folger af sundhedsiovens reg-
ler, at forskning pa afdode forst wi foretages, nér uopretteligt ophor af fndedrat og hyertevirk-
sombed er indtradt. Der er sAledes forbud mod videnskabelige forsog pA hjernedode personer,
hvis dndedrretsfunktioner holdes i gang ved hjzlp af en respirator, Det betyder, ot man ikke kan
forske i forbindelse med transplantation af et organ fra en hjeruedod organdonor.

Med loviuslaget vil ian gore det muligh ol udfore forskuing pé hjernedode. Mau vil soin -
gangspunkt opretholde forbuddet mod forskning pi hjemedode, dog med undtagelse af forsk-
ningsprojekter, der udfores pa hjernedodes organer, og som har til fornnal at optimere transplan-
(ationsresultater.

Lovforslaget stotter sig t det viesentligste ph anbefalingerne i frellesudtalelsen fin National Vi-
denskabsensk Komité og Det Etiske Rad fra 2017

Det kookrete loviorslag rumnier en vanskelig problemstilling. P4 den ene sude er der hensynet
tl forskmngen, der skal medfore forbedrede transplantationsresultatet. P4 den anden side er der
hensynet ti] donoren, og ikke mindst heusynet t1l den lyernedodes parorende.

Henset t1f det betydelige forsknings- og behandlingspotentinle ser Kraeftens Beknnnpelse posi-
tivt pi lovforslaget. dog under forudsmetuing af folgende, som lovforslaget 1 ovnigt legger op
tl:
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Krmitens Bekmmpelss

s Atdet generelle udgangspunkt om forbud mod forskning pa hjernedode opretholdes, si-
ledes at adgangen til forskmng betragtes som en undtagelse

* At forskning forudsretter et specifikt samtykke herom, og at samtykke til organdonation
shledes ikke mkluderer samtykke 2l forskning

* Al de pirorende til den hjeruedode skal give specifikt samtykke til forskning, safremt
den afdode ikke selv forinden har givet en tilkendegivelse herom

e At transplantationsrelaterede forsknimgsprojekter godkendes nf National Videnskabse-
tisk Kounté

* At legen, der udtager organet 1 forbindelse med el forsog, har faet tilladelse fra Styrel-
sen for Pattentsikkerhed

* At der sker evaluering efter en periode med henbhk pa effekien pa transplantationsre-
sultaterie, omfanget af tilmelding 1 Donorregistret samt antallet af gennemforte klini-
ske forsog

Lovforstaget vedrorende obduktion af personer under 50 ar, der dor pludseligt og uventet

Kzflens Bekminpelse stotter lovforslaget, som skal sikre, ot der systematisk gives tilbud om
legevidenskabelig obduktion af personer under 50 4r, der dor pludseligt og uventet, med hen-
blik p4 ulbud om genetisk udrednmg pa begrundet legefaglie indikation.

Det fremgAr af horingsmaterialet, at der 1 Danmark firligt dor ca 2 500 personer under 50 Ar
Nogle gange foretages retsliegehig obduktion og andre gange foretages der lregevidensknbelig
obduktion. Men der er ogsi tlfielde. hvor der ikke foretages obduktion. Kreeftens Bekrempelse
finder det hensigtsmressigt, at der fremadrettet stkres ensartet praksis og hoj kvalitet ved ob-
duktion

Ca. halvdelen af tilfazldene, hvor en person dor pludsehigt og uventet. skyldes en arvelig hjerte-
syedom. Slegtninge tl den afdode kan have samme syedom og dermed veere 1 ristko for at do
pludseligt af samme sygdom

Krmeflens Bekrempelse ser derfor meget positivt ph, at remionerne 1 hojere grad end 1 dag far
mulighed for at mélrette genetisk udreding til at omfatte de pirorende, hvor der er en sikker
udikation for, at en arvelig hidelse var Arsag til dodsfaldet. Derved kan en arvelig potentiel do-
delig sygdom hos slegininge til den afdode opdages tidligere. og man kan forebvege tdhig dod
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¥rmftens Bekmmpelse

Krreftens Bekrempelse bemerker, det er vigtigt, at der efier sundhedslovens § 45 kun sker vi-
deregivelse af de oplysnmger, der er relevante for opfolgningen af de pirorende. og at samtykke
! obduktion sker pd de vilkdr, der fremgéir af sundhedslovens § 187, stk 2-5.

Men venlig Inisen

=

Laila Walther
Afdelingschef
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SJ/ELLAND -.3

Sundheds- og ZAldreministeriet

Center for Leegemidler og Intermationale Forhold
Holbergsgade 6

1057 Kobenhavn K

cc. RRS@sum.dk

Horingssvar fra Den Videnskabsetiske Komité for Regi-
on Sjelland til udkast til forslag til Lov om @ndring af
sundhedsloven og komitéloven

Den Videnskabsetiske Komité for Region Sj®lland har den 22,
august 2018 modtaget horing over udkast til forslag til Lov omn
sendring af sundhedsloven og komitéloven (Endring af alders-
grensen for stilingtagen til organdonation og transplantations-
relaterel forskning pi hjernedode samt obduktion af personer
under 50 ir, der dor pludseligt og uventet).

Den Videnskabsetiske Komnité for Region Sjelland har folgende
bemerkninger;

ZJEndring af aldersgriensen for stillinglagen til ergandonation
(herunder til forskningsmz=ssig brug)

Komiteen stotter op om forslaget, herunder storre selvbestein-
melsesret for de 15-17-Arige. Ligeledes stotter komiteen op om
for®ldrenes vetoret, som komiteen finder vasentlig, ndr der er
tale om mindreérige.

Nogle af komiteens medlemmer vil dog foresl4, at den unge skal
genoverveje sit valg, nr vedkommende er blevet myndig.

Det foreslis siledes, at den unge skal foretage et nyt aktivt valg
ved det fyldte 18, &r, dvs. krav om nyt samtykke, herunder henset
til, at det er el stort sporgsmél at tage stilling til som 15-17-Arig,
og at det geelder resten af livet, sfremt personen ikke af egen
drift aktivt forholder sig til sporgsmalet igen.

Hvis en 15-17-4rig i Donorregisteret lader sig registrere som or-
gandonor samt samtykker til transplantationsrelateret forskning
og ikke gor valget betinget af piirorendes accept, si vil dette valg
efter det fyldte 18. 4r veere fuldt geldende. Det kan anfores, at ik-

-wPr#)ﬁnég

Dato: 18, september 2018

Sagsnummer: 18000080
Initialer: TaRF

Reglon S)eltand

PF1 - Produktion. Forskning og
Innovation

of
Sekretariatet for

Den Videnskabsetiske Komiié for
Reglon S)elland

Region Sjaliand
Alléen 15
4380 Soro

Tif:7o155000
E-mail: p-pfi@regionsiselland dk
RVK: Sjaelland@ regionsjaelland dk
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ke alle 15-17-rige har det fulde overblik over betydningen af deres registrering i Do-
norregisteret, ligesom det ikke kan afvises, at de vil viere mere modne til at treffe be-
slutningen efter det fvldte 18. ir, hvorfor komiteen som n®vnt anser det for hen-
sigtsmeessigt, s&fremt den unge skal genoverveje sit valg, niir vedkommende er blevet
myndig.

t
Komiteen bakker fuld op om dette forslag, som dbner mulighed for sundhedsviden-
skabelig forskning pi et vigtigt omrade til gavn for fremtidige transplantationspatien-
ter.

Endvidere bakker komiteen op om de foresldede samtykkebestemmelser, herunder
muligheden for et generelt samtykke til transplantationsrelateret forskning, som si-
ledes foreslds at kunne sté alene, sifremt forsogspersonen er myndig og de alminde-
lige habilitetskrav er opfyldt, samt forslaget om stedfortrdende, konkret samtykke i
ovrige tilfzlde.

Ligeledes anser komiteen det for hensigtsmmessigt, at dette forskningsomrade til en
start betragtes som et s@rligt komplekst omride og dermed skal behandles af Natio-
nal Videnskabsetisk Komité som forste instans, og at det forst senere eventuelt ud-
lregges til forsteinstansbehandling hos de regionale videnskabsetiske komiteer.

Obduktion af personer under 50 dr, der dor pludseligt og uventet

Dette forslag ses ikke umiddelbart at have relation til komitesystemets virksomhed,
men komiteen anser det som et fornuftigt og relevant forslag, son komiteen ingen
indvendinger har imod.

Pii vegne af Den Videnskabsetiske Komité for Region Sjelland

Tanja Schwartzbach Frederiksen
Konsulent, cand.jur.
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Berneradet

Sundheds- og £ldreministeriat

Center for Laegamidier og Internationate Forhold
Holbergsgade 6

1057 Kebenhawn K

18, september 2018
Jaor, 3.4.4 /mdi

Barnerddets kommentarer til forslag om "Z&ndring af aldersgraensen for
stillingtagen til organdcnation og transplantationsrelateret forskning pa
hjernedgde samt obduktion af personer under 50 3r, der dgr pludseligt
og uventet”

Berneriddet forholder sig i narvarende svar vedrorende &ndring af sundhedsloven
alene til forslaget om andring af aldersgrznsen for stillingtagen til argandonation og
transplantationsrelateret forskning.

Bernerddet kan tilslutte sig forslagets pnske om at give unge en hojere grad af
medindfiydelse og mulighed for selv at give samtykke til, at der efter deres dod ma
udtages vaev og andet biologisk materiale til transplantation samt tilladelse til
transplantationsrelateret forskning pa hjernedpde. Dette er | overensstemmelse med
Bernerddets holdning, at barns og unges synspunkter bor tillagges stor betydning
efter alder og modenhed.

Bernerddet bemarker, at stillingtagen til organdonation efter dpden er et stort ansvar
at pAlaagge den unge, hvorfor rddet vil fremhaeve vigtigheden af, at der udarbejdes
informationsmateriale og vejledning til de unge i forhold til stillingtagen tif
organdonation. Et saxrligt informationsmateriale ber udarbejdes og gares tilg=ngeligt
pa donoregisterets hjemmeside, sdledes at de unge kan f& kendskab til deres
rettigheder og dermed vide hvilken betydning det har, nar de tilmelder sig
donarregisteret. Derudover opfordres der til at igangsatte oplysningsindsatser, f.eks.
pé ungdomsuddannelserne.

Rédet tager til efterretning, at lovfarslaget fastholder en vetoret til
foraeldremyndighedsindehaveren i forhold til beslutning om organdonation i de
tilfeelde, hvor den unge der, fer vedkommende er fyldt 18 &r, uanset om den unge har
tilkendegivet, at beslutningen forudsztter de pargrendes accept. Radet vil gerne

Hovedgaden 12, 1, » 7190 Billund * TIf. 3378 33 00 » brd@brd dk » www.brd dk + EAN! 5758000985827 = CVR- 25966376
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o Nyreforeningen
Blekinge Boulevard 2

Dx-2630 Taastrup

Tif.: 43524252

CVR-nr.: 59 26 47 10

mal@nyre.dk
www.nyre.dk

17. september 2018

Hegringssvar vedr. udkast til lovforslag om aandring af aldersgraznsen for
stillingtagen til argandonation og transplantationsrelateret forskning samt
obduktion af personer under 50 3r, der dor pludseligt og uventet

Nyreforeningen takker for muligheden for at afgive haringssvar.

Nyreforeningen mener, det er positivt, at man ensker at styrke organdonationsomridet. Imidlertid
ser foreningen ikke en szenkning af aldersgransen for stillingtagen til organdonation som den
rette vej at ga.

AZndring af aldersgransen for stillingtagen til organdonation

Nyreforeningen stotter ikke ®ndringen af aldersgraensen for stillingtagen til organdonation ti 15
ar. Nyreforeningen ser myndighedsalderen pd 18 ar som et godt tidspunkt at tage stilling til
organdanation og ensker at bevare foraldreskabets ansvar for barnet, indtil det er myndigt.
Nyrefareningen opfordrer dog alle forazldre til at tage snakken om organdonation med deres
unge, s man kender hinandens holdning i familien.

Transplantationsrelateret forskning

Nyreforemingen synes, det er en god ide at gare transplantationsrelateret forskning pa hjernedeade
muligt. Nyreforeningen hiber, at denne form for forskning kan optimere resultatet af
transplantationer fremover.

Med venlig hilsen

ﬂgl z:r ?j.‘fug.

Jan Rishave Lilly Mogensen
Landsformand Formand for Donorudvalget

H.K.H. Kronprinsessen er protektor for Nyreforeningen
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Bemsrininger til Lovforsiag om andring af sundhedsiovan og komiteloven mndring af gldersgrensen for
stillingtagen tfl organdonation og transplantationsreiateret forskning pa hjernedgde, samt obduktion af
persones under 50 &r, der dar pludsalig og uventet.

Dansk Selskab for Retsmedicin og landets tre retsmedicinske Institutter, herunder de tre statsobducentsr,

har Ingen bemarkninger til lovforstag om ®ndring af aldersgraensen for stillingtagen til organgonation og
transplantationsrelateret forskning pA hjemedgde.,

Vedrarende lovforslag om obduktion af personer under SO ir, der dgr pludsellg og uventet, er der folgende
bemarkninger:

Dansk Selskab for Retsmedicin og de tre retsmedicinske Institutter billiger lovforslaget.

! bemaerkninger til lovforslaget bar det praciseres, hvad der forstds med pludselig uventet dad og den
skarpe aldersgrnse pd 50 &r vil kunne volde praktiske problemer, hvis reglonen stir med en afdgd pé,
51 eller 52 &r. En afgraensning af de omtalte dadsfald kunne | stedet vaare: leegefogligt uventet dadsfold,

hvor afdpde vor symptomfri op ti 24 timer for daden indtraf elier hovde symptomer pd en ikke slkker
diagnosticeret hjerte-hjertekar relateret lidelse,

Denne afgreensning vil med baggrund 1 epidemiologien for disse dpdsfald afgranse gruppen til
yngre/midaldrende og Ikke skabe et udvaelgelsesdilemma, der ville vere en fplge afen ungdig skarp,
erbitreer sidersgramnse pd S50 &r. Antallet af personer, der for regioneme vil kunne obduceres pd et af de
retsmedicinske Institutter, skennes ikke at ndres | forhold til det I lovforiaget beskrevne.

Der er ikke yderfigere kommentarer.

for Retsm stitut, Kebenhavns Universitet:
Fol '™
ﬁ 5. 2% e
Niels Lynn= Iytte r
Institutleder Statsobducent

for Retsmedicinsk Institut, Arhus Universitat:
\3.9. vy

i, Foratdel} B g0 /U&k
Christian Undholst Lene Wamer Boel
insthutleder Statsobducent
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for Retsmedicinsk institut, Syddansk Unlversitet, og for Dansk Selskab for Retsmedicin:

_— P leth

Institutieder, Statsobducent, Formand

!, 7 AARHUS
B asins by THGE fasuLrey UNIVERSITET sy inarsk UNIVERSITES

HATIUT FOR BTIFEDN

DANSK SELSKAB FOR

RETSMEDICIN
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From: Hanna Gigrtz Behrens

Sent: Tue, 4 Sep 2018 11:49:46 +0000

To: DEP MEDINT Kontorpostkasse

Cc: Rikke Skadhauge Seerup

Subject: VS: HORING - Udkast til lovforslag om andring af aldersgransen for stillingtagen til

organdonation og transplantationsrelateret forskning samt obduktion af personer under 50 ar, der dor
pludseligt og uventet - frist 19. september 2018

Kere Rikke
Hermed bemarkninger fra Rigspolitiet.
Med venlig hilsen

Hanna Gigrtz Behrans
Fuldmagtig

JusviTe

Politikontoret

Slotsholmsgade 10

1216 Kgbenhavn K

Tif. direkte: 72268558

Tif. 7226 28400

www justitsministariaet.dk

im@jm.dk

Fra: kos-Direktionssekretariatet@paliti,dk [mailte kos-Direktionssekretariatat @politi.dk]

Sendt: 23, august 2018 1555

Til: EPclitikontoret (951513) <Politikontorat@jm.dk>

Cc: Hanna Giertz Behrens <hgb@jm.dk>; pol-nec-juridisk-sekretariat@politi.dk; BCECO2@paliti.dk;
LSS007@politi.dk

Emne: V5: HORING - Udkast til lovfarstag om ®ndring af aldersgransen for stillingtagen til organdonation
og transplantationsrelateret forskning samt obduktion af personer undar 50 3r, dar dor pludsaligt og
uventaet - frist 19, september 2018

Til Politikontoret

Rigspolitiet har ved a-mail af 27. august 2018 modtaget vedhaeftede haring fra Sundheds- og
Zldreministeriet aver udkast til lovfarslag om aandring af aldersgraensen for stillingtagen til organdonration
og transplantationsrelaterat farskning samt obduktion af personer under 50 4r, der der pludseligt og
uventet. Rigspolitiet skal i den farbindelse bemarke folgende

Det fremgar af bemarkningerne til pkt. 2.3.3,, at regionerne kan indga en aftale med de
ratsmedicinske instituttar om foretagelsa af legavidenskabalige obduktioner pd personer, som
pludseligt og uventet er afgdet ved doden inden dat fyldte S0, &r. Man forventer, at det vil dreje sig
om ca. 2.500 dedsfald om drat. Rigspolitiet skal ) den forbindelse bamasrke, at det ber sikres, at
dette potentielt store antal yderligere obduktioner pé de retsmedicinske institutter ikke medfarer
en pget sagsbehandlingstid for politiet i de sager, hvor der er tale om en retslzgelig obduktion
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feranlediget af politiet. Dot bor sdledes after Rigspolitiets opfattelse overvejes at anfore i
bemarkningerna, at de retsmedicinske institutter skal foretage en prioritering af sagerne, saledes
at retslagelige obduktioner foranlediget af pohtiet altid prioriteres forud for l=gevidenskabelige
obduktioner.

= Det fremgar endvidera af bermarkningarne, at for at undga at efterforskningsmassige tiltag gr
tabt, skal der indhentes samtykke fra politiet, hvis oplysninger fra den retsl=gelige chduktion skal
videregives til sundhedsfaglige forméal. Det bor efter Rigspolitists opfattelse praciseres, at dette
allerede sker i1 dag, og at politiet kun skal sporges i de tilfelde/sager, hvor obduktionen er
foranlediget af politiet, eller hvis resultatat indikerer, at der er grundlag for overdragelse af sagen
il politiet. Herved undgds, at politiet bliver hgrt i sager, hvor der alene er tale om en
lagevidenskabelig obduktion i anledning af en naturlig dedsdrsag (potentielt 2.500 sager arligt).

Med venlig hilsen

|da Skovgsard Danielsen
Specalkonsulent

RIGSPOLITIET POUTI
Direktionssekretariatet
Polititorvet 14

1780 Kpobenhavn V
Mobiltif.+45 41889920
Email: ida001@politi.dk

Fra: £Politikontoret (951s13) [ma:tto: Politikontoret@im.dk]

Sendt; 23. august 2018 10;53

Til: KOS FP Direktionssekretariatet Sikker

€c: Hanna Giortz Behrens; Rebekka Schijellerup

Emne: SV: HORING - Udkast til lovforslag om endring af aldersgraensen for stillingtagen til organdonation
og transplantationsrelaterat forskning samt obduktion af personer under 50 3r. der dor pludseligt og uventet
- frist 19, september 2018

Kare Ida

Vi vil gerne bede om, at Rigspolitiets aventuelle bemarkninger sendes via Justitsministeriet
Hanna (hgb@jm.dk} bliver sagsbehandler her.

Med venlig hilsen

Lisbeth Gro Nielsen

Chefkonsulent

JusTits
Politikontoret
Slotsholmsgada 10
1216 Kpbenhavn X
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Fra: Anne-Mette Schroll <JMF-AMS@jordemoderforeningen.dk>

Sendt: 19. september 2018 14:17

Til: DEP MEDINT Kontorpostkasse

Cc: Rikke Skadhauge Seerup

Emne: Udkast til lovforslag om zendring af aldersgransen for stillingtagen til

organdonation og transplantationsrelateret forskning samt obduktion af personer
under 50 &r, der der pludseligt og uventet

Vedhzeftede filer: signaturbevis. txt
Sag: 1804957
Sagsdokument: 699072

Til Sundhedsministeriet

Jordemoderforeningen takker for fremsendelsen af hgringsmaterialet vedrgrende udkast tif lovforsiag om aendring
af aldersgraensen for stillingtogen til organdonation og transplantationsrelateret forskning samt obduktion af
personer under 50 dr, der dor pludseligt og uventet.

Vi har ingen kommentarer til denne hgring.

Med venlig hilsen

Anne-Mette Schroll

Udviklings- og forskningskonsulent
Sankt Annz Plads 30

1250 Kpbenhavn K
Telefonnummer +45 46 95 34 00
Direkte telefon +45 46 95 34 03
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Fra: Videnskabsetisk Komité <vek@rn.dk>

Sendt: 19. september 2018 11:48

Til: DEP MEDINT Kontorpostkasse

Cc: Rikke Skadhauge Seerup; Videnskabsetisk Komité

Emne: Vedr. hering - Udkast til lovforslag om aendring af aldersgraensen for stillingtagen
til organdonation og transplantationsrelateret forskning mv.

Vedhaftede filer: signaturbevis.txt

Til Sundheds- og £ldreministeriet, Att.: Center for Laegemidler og Internationale Forhold

Ministeriet har ved mail af 22. august 2018 fremsendt udkast til lovforslag om andring af sundhedsloven og
komitéloven (£ndring

af aldersgraensen for stillingtagen til organdonation og transplantationsrelateret forskning pa hjernedgde samt
obduktion af personer under 50 ar, der dor pludseligt og uventet) i hgring hos bl.a. Den Videnskabsetiske Komité for
Region Naordjylland.

Den Videnskabsetiske Komité for Region Nordjylland takker for muligheden for at fremkomme med bemaerkninger
til udkastet, men har intet at bemaerke til de foreslaede andringer.

Pa Komitéens vegne
Med venlig hilsen

Karina Schgler
Specialkonsulent, cand. Jur.
TIf. 9764 8441

E-mail: k.oestergaard@rn.dk

REGION NORDJYLLAND

Sekretariatet for Den Videnskabsetiske Komité for Region Nordjylland
Niels Bohrs Vej 30

9220 Aalborg @

www.rn.dk/vek

Her kan du [=se om dine rettigheder. nar Region Nordjylland behandler personoplysninger
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From: Lisbath Grandahl

Sent: Mon, 27 Aug 2018 11:30 09 +0200

To: DEP MEDINT Kontorpostkasse;Rikke Skadhauge Seerup

Ce: ‘Lisbeth Grgndahl’

Subject: NO. 42. HORING - Udkast til lovforslag om andring af aldersgrasnsen for

stillingtagen til organdonation og transplantationsrelateret forskning samt obduktion af personar under 50
ar, der der pludseligt og uventat - frist 19. september 2018

Att.: Center for Leegemidler og Internationale Forhold
medint @ sum.dk med kopi til RSS[@ sum dk

Danske ‘Eldrerhd takker for heringsmubigheden. Danske Eidrerdd har ingen Lommentarer hertsl

Venlig hilsen
Lisbeth Marie Grondahl
Zldrepolitisk Kensulent

m

ALDRERAD

)

VI ER EK D€ A
FOUREBEVAGELSEN
MO0 ENSOWHED

DANSKE £LDRERAD
Jarnbane Allé 54, 3. th.
2720 Vanlase

TIf.: 38770160
Direkte nr.: 38 77 01 64
Mail: Ig@danske-aeldreraad.dk

Hvis du vil vide mere om DANSKE ZLDRERAD se www.danske-aeldreraad.dk
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@ Psykolognamvnelt

L - S )

Sundheds- og Aldreministeriet
Holbergsgade 6

1057 Kobenhavn K

Heringssvar vedr. Lovforslag eom @ndring af sundhedsloven og
kamitéloven (Fndring af aldersgrinsen for stillingtagen til
organdonation og transplantationsrelateret forskning p3
hjernedode samt obduktion af personer under 50 ar, der dor
pludseligt og uventet)

Psykolognasvnet har ingen bemaarkninger til lovforslaget.

Der henvises til jeres sag nr. 1804957,

Venlig hilsen

Erling Brandstrup

24, august 2018
J.pr, 18-52395
Psykolognavnet
Ankestyrelsen
7998 Statsservice

Tel +45 3341 1200

ast®@ast.dk
sikkermall@ast.dk

www.ast.dk

EAN-nr:
57 98 000 35 48 21

Abningstid:
man-fre kl. 9.06-15.00
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From: lakob 8ro

Sent: Thu, 23 Aug 2018 12:23:47 +0000

To: DEP MEDINT Kontorpostkasse

Ce: Rikke Skadhzuge Seerup

Subject: Haringssvar til udkast til lovforslag om zndring af aldersgransen for stillingtagen

til organdonation og transplantationsrelateret forskning samt obduktion af persaner under 50 ar, der der
pludseligt og uventet

Til Sundheds- og Zldreministeriet.
Heringssvar til udkast til lovforslag om @ndring af aldersgransen for stillingtagen til organdonation og
transplantationsrelateret forskning samt obduktion af personer under 50 ir, der der pludseligt og

uventet

FOA takker for muligheden for at komme med bemasrkninger til denne haring. FOA har dog ingen
kommentarer til det framsendte haringsmateriale.

Med venhg hilsen

lakob Bro
Sundhadsfaglig konsulent

r SAMMEN
- 0 n GOR VI FORSKELLEN

FOA FAGLIG
Staunings Plads 1-3, DI 2720 ¥eberhavn &

Direkte: +454697 2412 Mobil +4531 71 63 61
Mail: jpro@foa dk

www.foa.dk

www.facebook.com/FagOgArbejde

Se venligst vedlagte hpringsbrev og materiale vedrorende udkast til forslag til lov om @ndring af
sundhedsloven og komitéloven {£ndring af aldersgransen for stillingtagen til organdonation og
transplantationsrelaterat forskning samt obduktion af personer under 50 4r, der der pludseligt og uventat)

Sundheds- og £ldreministeriet skal anmode om at modtage aventuelle bamaerkninger til udkastet senest
den 19. september 2018. Bemarkningarme bedes fremsendt til MEDINT@surmn.dk med kopi til

RS5@sum.dk.
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From: Ann Sofie Orth

Sent: Thu, 23 Aug 2018 08:43°13 +0000

Ta: DEP MEDINT Kenterpostkasse

Ce: Rikke Skadhauge Seerup

Sublect: V5: HARING - Udkast til tovforslag om @ndring af aldersgransen for stillingtagen til

organdonation og transplantationsrelaterat forskning samt obduktion af personer under 50 &r, der der
pludseligt og uventet - frist 19. septembar 2018

Danske Fysioterapeuter har ikke kommentarer til hgringen.

Med venlig hilsen

Ann Sofie Orth
Afdelingschef Politik & Kommunikation, cand jur

Canske Fysloterapeuter
Holmbladsgade 70 - 2300 Kobenhavn S
Tit- +45 3341 4635

Mabil: +45 2075 1219

aso@fysic.dk fyslo. ok

 £1G]in

o* WMENNESKER LI
W~ ‘e
o T

1918 - 2078

Fagforening med
lagmog avre‘rgenskoms!

Fra: Rikke Skadhauge Seerup [mailto rss@SUM.DK]

Sendt: 22, august 2018 14:31

Tii: amgros@amgros.dk; regioner@regioner.dk; kI@k!.dk; regioner@regioner.dk; regionh@regionh.dk;
regionsjaalland @regionsiaelland dk; kontakt@rsyd.dk; kontakt@regionmidtiylland.dk; region@rn.dk;
aau@aauv.dk; au@au,dk; dtu@dtu. dk; itu@itu.dk; ku@ku.dk, sdu@sdu.dk; tea@au.dk; jurfak@jur ku.dk;
kora@kora.dk; general@cochrane.dk; anjor@clin.au.dk; ccalov@health.sdu.dk; hmr@hmr.fo;
vek@regionh.dk; RVK-Sjaelland@regionsjaeiland.dk; komite@ regionsyddanmark.dk; komite@rm.dk;
vek@rn.dk; Det Etiske Rid kontakt <kontakt@aetiskraad.dk>; brd@brd.dk; bf@boernesagen dk;
bv@bornsvilkar.dk; 3f@3f,dk; apotekerforeningen@apotekerforeningen.dk; do@optikerforaningen dk;

40  https://sum2016.dksund.dk/app/client/client.3.5.17170.2/js/vendor/pdfjs/web/viewer.... 19-09-2018
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From: Niels Nprby Padersen

Sent: Tue, 28 Aug 2018 07:36:00 +0000

Ta: DEP MEDINT Kentorpostkasse

Ce: Rikke 5kadhauge Seerup

Subject: Udkast til lovforslag om aendring af aldersgraznsen for stillingtagen til

organdonation og transplantationsrelateret forskning samt abduktion af personer under 50 &r, der der
pludseligt og uventet

Til Sundhedsministeriet

Socialpadagogerne har ingen bemarkninger til det fremsatte lovforslag,
Venlig hilsen

Niels Na@rby Pedersan

luridisk Konsulent | Farhandling & Vilkdr
72486834 | 26701044

nnp@®sl.dk

Bralmggerstrazde 9
PEDAGOCERNE 1211 Kebenhavn K
www.sl.dk 7248 6000 {Hovednummer)

Sacialpmdagogernes 39.000 mediemmer arbepder for og med barn, unge og voksne mad soniale problemer cller
funktioasnedsmtielser.
Falg os pd Eagebook o Twitter
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From: Samfundsanalyse

Sent: Tue, 2B Aug 2018 0622 45 +0000

To: DEP MEDINT Kontorpostkasse

Ce: Rikke Skadhauge Seerup

Subject: Heringssvar - £ldre Sagen - udkast til lovforslag om andring af aldersgraansen for

stillingtagen til organdonation og transplantationsrelateret forskning samt obduktion af persenar under 50
ir, der dor pludseligt og uventet

Til Sundheds- og /Eldreministeriet
ZEldre Sagen har ingen bem:erkninger til ovenstiende horing.
Venlig hilsen

Pia Westring
Afdelingssekretar/PA
Samfundsanalyse
Direkte: 33 96 86 29
Mobil: +45 2119 59 53
pwi@aeldresagen.dk

fEldl’E@SBgEﬂ Snorresgade 17-19 - 2300 Kobenhavn 5 - TIf 93 96 ¢l v P
86 B6 persendatapolitik

Fra: Rikke Skadhauge Seerup [mailto:rss@SUM.DK]

Sendt: 22. august 2018 14:31

Til: amgros@amgros.dk; regioner@regioner.dk; kl@kl.dk; regioneritregioner.dk; reglonh@regionh.dk;
regionsjaslland@reaionsjasliand dk: kontakt@rsyd dk; kontakt@regionmidtjylland di: region®m.dk-
2au@aau.dk; au@au.dk; diu@dtu.dk; itu@itu.dk; ku@ku.dk; sdu@sdu.dk; teo@au.dk; jurfak@jur.ku.dk;
kora@kora.dk; general@cochrane.dk; anjor@clin.au.dk; ccalov@health.sdu.dk; hmr@hmr.fo;
vek@regicnh.dk; RVK-Sjaelland@regionsiaelland.dk; komite@regionsyddanmark.dk; komite@rm.dk;
vek@rn.dk; Det Etiske R3d kontakt; brd@brd.dk; bf@boemesagen.dk; bv@bomsvilkar.dk; 3f@3f.dk;
apotekerforeningen@apotekarforeningen.dk; do@optikerforeningen.dk; dkf@danskkiropraktorforening.dk;
dp@dp.dk; kontakt@dpfo.dk; ds@socialrdg.dk; dsr@dsr.dk; info@dansktp.dk; danske.bandagister@mail.dk;
dbio@dbio.dk; lasf@lasf.dk; fysio@fysio.dk; info@decffentligetandiaeger.dk; Troels Frolund Thomsen;
etf@etf.dk; ff@farmakonom.dk; foa@foa.dk; post@diaetist.dk; fas@dadl.dk; sek@jordemoderforeningen.dk;
info@Ikt.dk; info@igldk.dk; dadl@dad!.dk; info@lif.dk; Ivs@dadl.dk; pd@pharmadanmark.dk; plo@dadl.dk;
pto@pto.dk; ast@ast.dk; kentakt@radiograf.dk; sl@sl.dk; web@tf-tandskade.dk; yl@dad!.dk; ddd@ddd.dk;
post@alzheimer.dk; info@bedrepsykiati.dk; dhf@danskhandicapforbund.dk; skejby.dco@mmn.dk;
dts@organtransplantation.dk; sekretariat@dasaim.dk; lie@dadl.dk; sekretariat@neuro.dk;
post@hjerteforeningen.dk; info@lunge.dk; dh@handicap.dk; info@danskepatienter.dk; info@danske-
aeldreraad.dk; dch@dch.dk; df@diabetes.dk; info@gigtforeningen.dk; admin@hjernesagen.dk;
post@hjerteforeningen.dk; mail@hoerefareningen,dk; info@cancer.dk; lap@tap.dk; levi@lev.dk;
sa@spiseforstyrrelser.dk; landsforeningen@sind.dk; mail@nyre.dk; medlem@patientforeningen.dk;
info@patientforeningen-danmark.dk; pfs@pfsdk.dk; info@scleroseforeningen.dk;
mail@sjaeldnediagnoser.dk; ulf@ulf.dk; Aldreforum Institutionspostkasse; ae@aeldremabiliseringen.dk;
AeldreSagen; samfund@advokatsamfundet.dk; info@privatehospitaler.dk; info@danskerhverv.dk; di@di.dk;
dit@dit.dk; Helen.gerdrup.nielsen@regionh.dk; dsam@dsam.dk; info@patientsikkerhed.dk;
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From: FMN-ADR de Renouard, Amanda

Sent: Wed, 29 Aug 2018 07-31:27 +0000

To: OEP MEDINT Kontarpostkasse,Rikke Skadhauge Seerup

Subjact: Hering - udkast til lavforslag om andring af aldersgrznsen for stillingtagen

til organdonation, m.v. [RELEASABLE TO INTERNET TRANSMISSION]

RELEASABLE TO INTERNET TRANSMISSION

Forsvarsministeriet har ingen bemarkninger til “udkast til lovforslag om aendring af
aldersgraensen for stillingtagen til organdonation og transplantationsrelateret forskning

pa hjernedode samt obduktion af personer under S0 ar, der dor pludseligt og uventet”,

Med venlig hilsen
Amanda de Renouard
Stud. Jur.

FORSVARSMINISTERIEY

Juridisk Sekretarfat

Holmens Kanal 9, 1060 Kobenhavn K

Telefon + 45 7281 0069 / Mobll + 45 6187 1439
E-mall: adr@fmn dk / Filn: adr@Ffin.dk

www.fmn.dk

RELEASABLE TO INTERNET TRANSMISSION

Vi goer opmaerksom paa, at denne e-mail kan indehalde information, der kun er beregnet for
modtageren. Hvis du ved en fejilageise har modtaget e-mailen, maa du ikke anvende indholdet i
nogen sammenhaeng og vi beder dig venligst informere afsender om fejlen ved at bruge besvar-
funktionen Samtidig beder vi dig slette alle kopier af e-mailen j dit system uden al videresende ellar
kopiere den. Selvom e-mailen og enhvert vedhaeftet fil efier vores overbevisning er fri for virus og
andre fej! sem kan seavirke computeren eller #-systemet hvori den modiages og laeses aab

paa mediagerens eget ansvar Vi paatager os ikke noget ansvar for tab eller skade, sam er opstaaeti
forbindelse med at modtage eller aabne e-mailen. Hvis du har problemer med at aabne vedhaefiede
filer, kan du finde information paa dette link http fAvww fmi.dk/Pagesivinmail aspx.

Please note that this message may cantain confidential information. i you have received this
message by mistake, please inform the sender of the mistake by sending a reply and then delete the
message from your system without making, distributing or retaining any copies of it Although we
believe that the message and any attachments are free from viruses and other errors that might affact
the computer or IT system where it s received and read, the recipient opens the message at his or
her own risk. We assume no respansibility for any loss or damage arising from the receipt or use of
this message. If you are having lrouble cpening attached files, you can get further informaticn via this
link hitp.sAwww. fmi.dk/Pagesivinmail.aspx.
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From: Mikkel Bruun Pedersen

Sent: Fri, 7 Sep 2018 10:33 03 +0200

To: DEP MEDINT Kontarpostkasse

Ce: Rikke Skadhauge Seerup

Subject: Vedrgrende Udkast til lovforslag om a&ndring af aldersgransen for stillingtagen til

organdonation og transplantationsralateret forskning samt obduktion af personar under 50 &r, der der
pludseligt og uventet [FF ID; 332430)

Til Sundheds- og &£idreministeriet
Famrakonomforeningen har ingen bemazerkninger til denne horing

Med venlig hiisen

=2

FARMAKONOMFORENINGEN

MIKKEL BRUUN PEDERSEN
Politisk Konsulent

M: 4214 4802
mbp@®farmakonom.dk

Skindergade 45-47
1159 Kebenhavn K

T: 3312 0600
www.farmakonom.dk

-
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Patient

Sundheds- og &ldreministeriet
Hotbergsgade 6
1057 Kobenhavn K

13. september 2018
Dokumentnummer:
18PEBL-2B114

Patienterstatningen bar 22. august 2018 modtaget horingsbrev vedrorende udkast til
tovforslag om aendring af aldersgraensen for stillingtagen til organdonation og transplanta-
tlonsrelateret forskning samt obduktion af personer under 50 &, der dor pludseligt og
uventet.

Vi har lkke bermaerkninger til det fremsendte udkast.

Med venlig hilsen

Karen-Inger Bast
direktor

KALVEBOD BRYGGE 45 = 1560 KBPBENHAVIN V = TEL +45 3312 4343 = FAX +45 3312 4341
pebl@patienterstatningen.dk  www. patienterstatningen.dk

45  https://sum2016.dksund.dk/app/client/client.3.5.17170.2/js/vendor/pdfjs/web/viewer.... 19-09-2018
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from: Frederikke Beer

Sent: Fri, 14 Sep 2018 07 52:13 +0000

To: Rikke Skadhauge Seerup,DEP Sundheds- og £ldreministeriet

Subject: SV. HPRING - Udkast til lovforslag om a@ndring af aldersgransan for stillingtagen til

organdonation og transplantationsrelateret forskning samt cbduktion af personer under 50 ar, der dgr
pludseligt og uventet - frist 19. septernber 2018

Til Sundhads- og Zldreministeriet
KL takker for muligheden for at afgive hgringssvar. KL har ingen bemarkninger til lovforslaget.

Med venlig hilsen
Frederikke Beer

Chefkonsulent
Center for 5ocial og Sundhed

KL

Fra: Rikke Skadhauge Seerup [mailto rss@SUM.DK|

Sendt: 22. august 2018 14:31

Til: amgros@amgros.dk, regioner@regiener.dk, KL <KL@kl.dk>; regioner@regioner.dk;
regionh@regionh.dk, regionsjaslland @regionsjaelland.dk, kontakt@rsyd.dk,
kontakt@regionmidtjylland.dk; region@rn.dk; aau@aau.dk; au@au.dk, dtu@dtu.dk, itu@itu.dk, ku@ku.dk,
sdu@sdu.dk; teo@au.dk; jurfak@jur.ku.dk, kora@kora.dk, general@cochrane.dk, anjor@clin.au.dk,
cealov@health sdu dk; hmr@hmr.fo; vek@regicnh.dk; RVK-Sjaelland@repionsiaelland di-;
komite@regionsyddanmark.dk; kemite@rm.dk; vek@rn.dk; Det Etiske RAd kontakt
<kontakt@etiskraad.dk>, brd@brd.dk, bf@boernesagen.dk; bv@bornsvilkar.dk; 3f@3f.dk;
apotekerforeningen@apotskerforeningen.dk, do@optikerforeningan.dk,
dkf@danskkiropraktorforening.dk; dp@dp.dk; kontakt@dpfo.dk; ds@socialrdg.dk; dsr@dsr.dk;
info@dansktp.dk; danske.bandagister@mail.dk, dbio@dbic.dk, lasf@lasf.dk; fysio@fysio.dk,
info@daoffantligetandlaeger.dk; Troels Frelund Thomsen <TRTH@SST.DK>; etf@etf.dk,
ff@farmakonom.dk; foa@foa.dk; post@diaetist.dk, fas@dadl.dk, sek@jordemoderforeningen.dk;
info@lkt.dk; info@igldk.dk, dadl@dadl.dk; info@lif.dk, lvs@dadl.dk; pd@pharmadanmark.dk, plo@dadl.dk,
pto@pto.dk, ast@ast.dk, kontakt@radiograf.dk, s|@sl.dk; web@tf-tandskade.dk, yi@dadl.dk,
ddd@ddd.dk, post@alzheimer.dk; info@bedrepsykiati,dk; dhf@danskhandicapforbund.dk;
skejby.dco@rm dk; dts@organtransplantation.dk, sekretariat@dasaim.dk; lie@dadl.dk,
sekratariat@neuro.dk; post@hjertaforeningen.dk; info@lunge.dk; dh@handicap.dk,
info@danskepatienter.dk, info@danske-aeldreraad.dk; dch@dch.dk; df@diabetes.dk;
info@gigtforeningen,dk, admin@hjernesagen.dk, post@hjerteforeningen.dk; mail@hoereforeningen,dk,
info@cancer.dk, lap@|ap.dk, lev@®lev.dk, sa@spiseforstyrrelser.dk; landsforeningen@sind.dk,
mail@nyre.dk; medlem@ patientforeningen.dk; info@patientforeningen-danmark.dk; pfs@ pfsdk.dk,
info@scleroseforeningan.dk; mail@sjaeldnediagnoser.dk; ulf@ulf.dk; £ldreforum Institutionspostkasse
<aef@aaldreforum.dk>; ae@aaldremobiliseringen.dk; aeldresagan@aeldresagen.dk;
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Fra: Elisabeth Simonsen <ESI@kfst.dk>

Sendt: 18. september 2018 14:01

Til: DEP MEDINT Kontorpostkasse

Cc: Louise Kastfelt; Thomas Herping Nielsen; Rikke Skadhauge Seerup

Emne: Svar til haring af udkast til lovforslag om aendring af aldersgraensen for stillingtagen
til organdonation, transplantationsrelateret forskning, samt obduktion af person
under 50

Konkurrence- og Forbrugerstyrelsen har den 23. august 2018 modtaget Sundheds- og Zldreministeriets hering af
udkast il loviorslag om sendring af aldersgraensen for stillingtagen til argandonation og transplantationsrelateret
forskning samt obduktion af personer under 50 ar, der dor pludseligt og uventet.

Konkurrence- og Forbrugerstyrelsen udger sammen med Konkurrenceradet en uafhaengig konkurrencemyndighed.
De faolgende heringsbemzerkninger afgives udelukkende som konkurrencemyndighed.

Pa det foreliggende grundlag har styrelsen ikke bemasrkninger til haringen.

Med venlig hilsen
Elisabeth

Elisabeth Simonsen

e S —
KONKURRENCE- 0G FORBRUGERSTYRELSEN

Vi arbejder for velfungerende markeder.
Se vores privatlivspolitik pd kfst.dk
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