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FORORD

I november 2004 atholdt Den Centrale Videnskabsetiske Komité (CVK) og Det
Etiske Rad (DER) et seminar om forskning pa afdede. Af seminaret fremgik det,
at der er en raekke problemer med den nuvearende lovgivning i relation til, hvor-
ndr og hvordan afdede méa anvendes til forskning.

Det blev derfor besluttet at nedsette en feelles arbejdsgruppe med det formal at
seette fokus pa de etiske og videnskabsetiske problemstillinger, der knytter sig til
forskning pa afdede.

Den Centrale Videnskabsetiske Komité og Det Etiske Rad offentligger hermed
sine overvejelser om, hvilke principper der bor vere geeldende for den fremtidi-
ge lovgivning vedrerende obduktion og forskning pa afdede. I den forbindelse
diskuteres ogsd den afdede krops etiske status, samt etiske overvejelser om,
hvordan hensynet til afdede selv, de pargrende og muligheden for at skabe ny
veerdifuld viden ber vaegtes i lovgivningen.

Rapporten er behandlet pa plenarmeder i Den Centrale Videnskabsetiske Ko-
mité og Det Etiske Rad efter oplaeg fra en felles arbejdsgruppe vedrorende
forskning pé afdede.

Arbejdsgruppen bestod af Eva Moller (formand, CVK), Morten Kvist (DER),
Kathrine Lilleor (DER), Karen Gausland (DER), Annie Vesterby Charles (CVK) og
Edith Holm (CVK). Helle Abild Hansen, fuldmegtig i sekretariatet for Den
Centrale Videnskabs-etiske Komité og Nanna Skriver, projektleder i Det Etiske
Rads sekretariat, har veeret sekreteerer for arbejdsgruppen.

November 2006
Finn Kamper-Jorgensen OleJ. Hartling
Formand, CVK Formand, DER
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INDLEDNING

___________________________

Obduktion og forskning pa afdede reguleres af to regelseet.

Sundhedslovens §§ 187-190 fastleegger reglerne for de laegevidenskabelige
obduktioner, ogsa kaldet hospitalsobduktioner, og fastlaegger ogsa reglerne om
samtykke til obduktion og forskning i forbindelse hermed. Er der tale om et
"mindre indgreb”, jf. sundhedslovens § 189, stk. 2, er disse ikke omfattet af
Sundhedslovens bestemmelser om ligsyn og obduktioner mv. og sdledes heller
ikke af samtykkereglerne i sundhedsloven.

Seerligt § 18 i lov om et videnskabsetisk komitésystem og behandling af biome-
dicinske forskningsprojekter (komitéloven) regulerer godkendelsen af biomedi-
cinske forskningsprojekterer, der indebarer forskning pa afdede. Der kan altid
forskes i forbindelse med leegevidenskabelige obduktioner, safremt forsknings-
projektet er godkendt af det videnskabsetiske komitésystem og séafremt det for-
nedne samtykke til obduktionen foreligger.

Nar der skal godkendes forskningsprojekter, der udferes i forbindelse med laege-
videnskabelige obduktioner, skal komitésystemet alene forholde sig til forsk-
ningsprojektet og ikke til det samtykke, der er afgivet til obduktion, og heller ikke
til den information, der gives til de parerende, hvis samtykket til obduktion skal
indhentes hos de parerende. Skal komitésystemet behandle en ansegning om
godkendelse af et forskningsprojekt, der vedrerer "mindre indgreb”, jf. sund-
hedslovens § 189, stk. 2, skal komitésystemet, udover at vurdere projektet som
vanligt, pase, at der indhentes et stedfortreedende samtykke fra neermeste paro-
rende efter komitélovens regler p&4 omradet.

Antallet af obduktioner er faldende. I 80’erne blev ca. 60 % af alle afdede obdu-
ceret, mens under 10 % obduceres i dag!l. Der er sandsynligvis flere arsager til
faldet, men en medvirkende arsag kan vere begrundet i loveendringen i 1990.
Forud for denne loveendring var udgangspunktet, at der kunne obduceres, hvis

1 Tal fra Michael Hardt-Madsen, Patologisk Institut, Svendborg, 2005; Antallet af obduktioner falder.
Dagens medicin, Peter Aagaard, 1994.
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afdede ikke havde udtalt sig imod, og der ikke blev nedlagt forbud af de pare-
rende. Andringen i 1990, samt senere loveendringer indebeerer, at reglerne i dag
foreskriver, at der ikke ma obduceres uden samtykke fra enten afdede eller afde-
des nermeste parorende (udtrykkeligt eller stiltiende). Nar afdedes neermeste
parorende skal give samtykke, er der i lovgivningen fastsat krav til hvilken infor-
mation, der skal gives, herunder om der udtages vaev fra afdede, og om dette
laegges tilbage i liget2. Er der ingen parerende eller er deres opholdssted ukendt,
kan der obduceres uden samtykke.

Det Etiske R4d og Den Centrale Videnskabsetiske Komité er enige om, at den
nuvarende lovgivning ber revideres, sdledes at de forskellige regelsaet samstem-
mes.

Det er for Den Centrale Videnskabsetiske Komité og Det Etiske Rad et tungt-
vejende hensyn, at udforskningen af det afdede legeme udger en vigtig kilde til
ny veerdifuld viden til gavn for borgere i fremtiden. Da forskning kan bidrage til
at afklare, hvordan sygdomme udvikles, hvilke faktorer, der har betydning for
deres udbredelse, og hvordan forskellige behandlinger og forebyggelsestiltag
virker, er det vesentligt at obducere og forske pd afdede og dermed ogsd
vaesentligt at diskutere, hvordan denne forskning kan foretages pé etisk forsvar-
lig vis.

For Det Etiske Rad er det tillige et andet tungtvejende hensyn, at det afdede
legeme for mange efterladte pa den ene side er et objekt, som man ma forholde
sig praktisk til, og pa den anden side er et betydningsladet symbol pa det leven-
de menneske, der engang var, og pa mennesket i almindelighed.

Forstédelsen af det afdode legeme athaenger imidlertid ikke kun af de samfunds-
maessige traditioner. Mens det afdeode legeme for det enkelte individ repraesen-
terer en sidste radighedssfere, symboliserer det afdede legeme for de paroren-
de en livshistorie, der afsluttes og dog fortsat vil leve, idet de skal finde sig til
rette med den. Kroppen afspejler det liv, afdede har levet — et liv de parerende
skal tage afsked med.

Det er derfor veesentligt, at lovgivningen udformes séledes, at der udvises
respekt for, at ikke alle tilleegger det afdode legeme samme betydning. Ligesom

2 Jf. sundhedslovens § 187 og Sundhedsstyrelsens vejledning om samtykke til leegevidenskabelige
obduktioner, vejledning nr. 109 af 29. september 2003.
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synet pd de levende pévirker synet pa de dede, s pavirker omgangen med de
dode synet pa de levende.

Nar man skal tage stilling til, om og hvordan afdede kan anvendes til forskning,
er der tre relevante hensyn:

o Afdede selv

¢ De pargrende, og
e Muligheden for at skabe ny veerdifuld viden
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ETISKE OVERVEJELSER

__________________________

I det folgende redegores der forst for forskellige betragtninger omkring det afdg-
de legeme og dets status. Dernaest diskuteres det hvilke hensyn, der kan have
betydning for den afdede, de parerende og for samfundet.

2.1. Kroppen mellem person og ting

Nar vi betragter det afdede legeme, er det umuligt at se bort fra det levede liv. Et
legeme kan ikke reduceres til blot at veere de fysiske rester af et menneske. Vi
behandler derfor legemet med respekt for, hvad det engang var: Et menneske,
men nedvendigvis ogsa anderledes end et endnu levende individ.

Selvom det afdode legeme pd den ene side er et anskueligt objekt pd linie med
alle andre objekter — en ting som man ma forholde sig praktisk til, er det pa den
anden side et betydningsladet symbol pa det levende menneske, der engang var
— og mere generelt — et symbol pd mennesket og dets betydning.

Det afdede legemes status og tanken om ens eget afdode legeme vil folgelig have
stor betydning for mange mennesker. Men den betydning, det afdede legeme
tilleegges, er ikke fast og entydig. Betydningen af det afheenger af flere forhold
herunder den kulturelle kontekst og naturligvis af hvem, der betragter det.

I overensstemmelse med den veegt, der i hojere og hojere grad leegges pa
selvbestemmelsesprincippet, er en raekke love inden for det sundhedsretlige
omrdde lobende @ndret. Hvor det forhen var afdedes symbolveerdi i forhold til
de pédrerende, der var afgerende, er perspektivet i dag sendret, sdledes, at det
afdede legeme betragtes som en del af den enkeltes personlige sfeere. Man kan
sige, at det afdede legeme i den nuvaerende lovgivning i hejere grad ’tilherer’
afdede og dennes personlige urerlighedssfeere.

Forstéelsen af det afdode legeme afthaenger ikke kun af samfundsmeessige tradi-
tioner. Den betydning, det afdede legeme tillaegges, kan ogsé athenge af, hvem
der oplever det. Det afdede legeme kan for det enkelte individ repreesentere en
sidste rddighedssfaere, og for de parerende kan det symbolisere en livshistorie,
der afsluttes og dog fortsat vil leve, idet de skal finde sig til rette med den.
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Kroppen afspejler det liv, afdede har levet — et liv de parerende skal tage afsked
med. For leegen kan det afdode legeme bidrage til forstéelsen af bl.a. sygdomme
og disses helbredelse, og det afdede legeme bliver dermed ogsé et objekt, der
kan undersoges. Det afdede legeme far dermed en forskellig betydning for de
involverede, og dermed opstar ogsa en forskel i opfattelsen af, hvordan man kan
behandle den afdede.

Det er derfor veesentligt, at lovgivningen udformes séledes, at der udvises
respekt for og skabes rum til, at ikke alle tilleegger det afdode legeme samme
betydning. Ligesom vores syn pé de levende pavirker vores syn pa de dede, sa
pavirker vores omgang med de dode ogsa vores syn pa de levende.

2.2. Hvilke hensyn kan have betydning for afdgde?

Som folge af biologien er krop og person uadskillelige. En levende person har
derfor en selvfplgelig interesse i, at ingen kraenker vedkommendes krop eller
gver vold mod den. Da det afdede legeme repraesenterer det enkelte individs
kropslige veeren, omfatter en persons urerlighedssfeere ogsa legemet, efter at
doden er indtradt. Men da det afdede legeme ogsa kan betragtes som symbol pa
mennesket som sadan, tilsiger individets hoje status i vores kultur os endvidere,
at det afdede legeme behandles anstendigt. Med andre ord synes de rettig-
heder, der normalt er knyttet til det enkelte individ, at udstraekke sig til ogsa at
omfatte legemet, efter at deden er indtrddt — afdedes integritet og veerdighed
skal respekteres. Det vil sige en opretholdelse af en sammenhang mellem den
levendes holdning til sit eget dede legeme, og den made hvorpa dette legeme
faktisk behandles. At respektere afdedes integritet indebeerer séledes, at man
soger at handle i overensstemmelse med individets mere eller mindre udtrykte
overbevisning, hvilket selvfolgelig seerligt er interessant i de tilfeelde, hvor den
afdede ikke har givet udtryk for sine holdninger for sin ded.

At handle i overensstemmelse med et individs overbevisning kan for eksempel
betyde, at man skal tage hensyn til en persons religiose overbevisning. Men det
kunne ogsé betyde, at formalet med et indgreb kan tages i betragtning. Man kan
formode, at nogle for eksempel kun har interesse i at bidrage til forskningen i
netop den sygdom, de selv og eventuelt deres familier lider af.3

3 Tilknytningskrav mellem sygdom/lidelse pa den ene side og obduktion, undervisning og forskning
mv. pd den anden side, diskuteres ikke i dette opleeg.
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Da den afdede krop desuden er udtryk for et levet liv, og ethvert menneskes
identitet vil veere taet forbundet med den ydre fremtoning, som personligheden
udtrykker sig igennem: ansigt, krop, hander, fodder etc., synes den enkeltes
integritet endvidere at veere knyttet til en relativ bevarelse af den ydre fremto-
ning, der har teette betydningsmeessige band til den afdede person.

Muligheden for veerdighed bunder imidlertid ogsd i menneskers gensidige
respekt, hvorfor man kan argumentere for, at afdede har krav pé, at dedsarsag
og andre "fund”, der kan veere kreenkende for afdedes veerdighed og eftermeele,
i nogle tilfeelde bor hemmeligholdes.*

2.3. Hvilke hensyn kan have betydning for de pargrende?

Da det afdede legeme ofte har en veesentlig symbolveerdi for de parerende,
synes det oplagt, at man ber tage hensyn til de parorende. Den skandale det
skabte i England i 2001,° da det viste sig, at en raekke bern, uden at deres foreel-
dre havde kendskab til det, var blevet begravet uden hjerne, viser hvor mange
folelser, der for de pérerende er forbundet med det afdede legemes skaebne.5
Hvad hensynet til de parerende i praksis betyder, afheenger imidlertid af de
pérerendes holdning.

Hvis det veesentligste for de parerende er, at afdodes integritet og veerdighed
respekteres, bliver det afggrende, at de parerende har fuld vished om og indfly-
delse pd, hvad der sker med det afdode legeme.

Er det vigtigste for de parorende derimod rammerne omkring afskeden, bliver
det afgorende, at det afdode legeme, som symbol pa det menneske de skal tage
afsked med, ikke af de pargrende opleves som tingsliggjort. Nogen vil mene, at
det umiddelbart efter et dedsfald er uforeneligt med at vise de parerendes sorg
og afsked respekt, at anmode dem om at tage stilling til obduktion (og evt. forsk-
ning).” De parerende, der er i faerd med at tage afsked med et menneske, kan fa

4 Dette er allerede reguleret i § 28 i lov om patienters retsstilling (fra 1. januar 2007 reguleres det i
Sundhedslovens afsnit om patientrettigheder).

5 http://society.guardian.co.uk/alderhey/0,7989,430964,00.html

6 Detkaniden forbindelse oplyses, at efter danske regler skal foreeldremyndighedsindehaveren sam-
tykke til obduktionen, og de skal orienteres om hvilke organer, der eventuelt ikke vil blive lagt tilba-
ge i forbindelse med en obduktion. En situation, hvor bern begraves uden hjerner, vil saledes ikke
kunne forekomme i Danmark, uden foreeldremyndighedsindehaveren er vidende herom. Der hen-
vises herved til sundhedslovens § 187, stk. 4 og Sundhedsstyrelsens vejledning om samtykke til
leegevidenskabelige obduktioner, vejledning nr. 109 af 29. september 2003.

7 Jf. sundhedslovens § 187 og Sundhedsstyrelsens vejledning nr. 109 af 29. september 2003.
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en oplevelse af, at omgivelserne anskuer den afdede og dennes krop anderledes
end de selv, nar der anmodes om samtykke til obduktion. De parorende kan fa
indtryk af, at den symbolverdi, det afdede legeme har for dem, bliver gjort til
noget mindre betydningsfuldt i forbindelse med indhentelse af et samtykke, og
der er dermed risiko for, at selve indhentelsen kan komme til at virke kreenken-
de pd de parerende.

Hvis det primeert er selve afskeden, der er veesentlig for de parorende, kan der
dermed argumenteres for, at en obduktion (og evt. forskning), der kan foretages
uden at skeemme afdedes udseende eller pd anden méade vere i konflikt med
afskeden, som udgangspunkt vil veere uproblematisk for de paregrende.

2.4. Hvilke hensyn kan have betydning for samfundet og de levende?

En obduktion har betydning for diagnostik og sygdomsbehandling, for bestem-
melse af dedsédrsag samt forskning og undervisning herom. Formalet med at
obducere er at give leegevidenskaben viden om sygdomme og sygdomsbehand-
ling herunder kvalitetssikring med henblik pa at undersoge, om behandlingen
har hjulpet — en viden der kommer de levende til gode.

Hvis for fa i levende live tager aktivt stilling til obduktion, indebaerer det, at
beslutningen om obduktion overlades til de parerende, der ofte befinder sigien
folelsesmaessigt vanskelig situation, der kan veere preeget af sorg og chok. Hvis
en stor del af de parerende siger nej til, at deres afdode familiemedlem kan
obduceres, kan det indebeere, at veerdifuld viden om blandt andet dedsérsag og
sygdomsbehandling mistes.

I "Ugeskrift for leeger”, 166/24 fra 7. juni 2004 problematiseres det nuveerende
regelseet for forskning pa afdede i en artikel skrevet af vicestatsobducent Annie
Vesterby Charles, fra Retsmedicinsk Institut pd Arhus Universitet (nu statsobdu-
cent) samt overlegerne Ulrik Baandrup og Flemming Melsen fra Patologisk
Institut p& Arhus Sygehus, Arhus Universitetshospital.

Det anfores i artiklen, at med de nuveerende uklare regler er forskning pa afde-
de i praksis vanskeliggjort og i nogle tilfeelde umulig. Om en eventuel pastand
om, at obduktion og forskning pé afdede ikke er nodvendig, og at vidensudvik-
ling og forskning alene beheover at blive udfert pa levende forsegspersoner,
anfores, at "der kan (...) ikke herske tvivl om, at obduktionens betydning for
leegevidenskaben har veeret enorm, og at forskning pa afdede har bidraget til
den viden, vi i dag har inden for f.eks. store folkesygdomme som osteoporose,
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diabetes og hjertesygdomme generelt, men specielt arteriosklerose”. Og videre:
"De ovenfor nzevnte f& eksempler illustrerer, hvilken afgarende betydning forsk-
ning pa afdede har haft for forstaelse af patomekanismerne bag osteoporose,
koronarsklerose, hjernemisdannelser og cancersygdomme, og der er ingen tvivl
om, at forskning p& dede ogsa i fremtiden vil veere vigtig for forstaelse af syg-
dommes opstéen, udvikling og forebyggelse”.

Man kan med andre ord anfore, at nar afdede obduceres, og nar der forskes i for-
bindelse hermed, hjeelper de dede de levende.

Det er muligt for myndige personer i levende live at afgive erklering om at
donere sit legeme efter doden til leegeuddannelse og forskning. En sddan erkleae-
ring skal underskrives af donator og to vitterlighedsvidner. En biseettelseshoj-
tidelighed kan afholdes efter deden. Herefter vil der kunne ga op til 1 1/2-2 ar,
for en urnenedsattelse eller jordpdkastelse kan finde sted.
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AFVEJNING AF HENSYN

___________________________

Som neevnt er der tre separate hensyn, der skal afvejes i forhold til hinanden,
nemlig hensynet til den afdede, hensynet til de parerende og hensynet til dem
der i fremtiden ma forventes at fa gavn af den viden, der erhverves ved forskning
pa afdede.

Nedenfor diskuteres det, hvordan hensynet til den afdede og de parerende bor
afvejes indbyrdes, og hvilken veegt hensynet til at skabe ny veerdifuld viden ber
have i denne afvejning.

3.1. Hvordan bgr hensynet til den afdgde afvejes i forhold

til hensynet til de pargrende?

I forbindelse med diskussionen af hvordan hensynet til den afdede og de pare-
rende bar afvejes, er det veesentligt at pointere, at der ikke ngdvendigvis behg-
ver at veere konflikt mellem de to hensyn.

For nogle parerende kan det vaesentligste vaere, at der skabes gode rammer for
afskeden. I disse situationer behover der ikke at opstd konflikt mellem hensynet
til den afdede og hensynet til de pargrende, idet hensynene kan rette sig mod
forskellige forhold. Hensynet til den afdede kan varetages ved at respektere
afdedes overbevisning og tidligere udtrykte ensker om, hvad der ma ske med
det afdede legeme, og nogen ville maske anfore, at hensynet til de parorende
varetages ved at skane dem for at have indflydelse pa (og indsigt i), hvad der sker
i forbindelse med obduktion (og evt. forskning). Sa leenge et indgreb foretages
med respekt for afdedes overbevisning, og det afdode legeme ikke er synligt
merket af indgrebet, kan man anfore, at det hverken kraenker den afdede eller
de parorende. Andre ville anfore, at det kreenker de paregrende, at afdede obdu-
ceres, hvis de som pargrende er helt imod obduktion.

Der kan ogs4, i de tilfeelde hvor den afdede har doneret sit legeme efter doden
til legeuddannelse og forskning, opsta en eventuel konflikt imellem afdedes og
parerendes onsker.

I de situationer, hvor de parerende onsker at have fuld vished om og indflydelse

pa, hvad der sker med den afdedes legeme, vil en konflikt mellem hensynet til
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den afdede og hensynet til de parorende sandsynligvis sjeldent forekomme. Det
ma antages, at de parerende som udgangspunkt ensker at handle i overensstem-
melse med afdedes overbevisning, indstilling og ensker, som de md antages at
have den bedste indsigt i — en indsigt der er veesentlig ud fra et gnske om at udvi-
se respekt for afdedes integritet. Man kan sdledes argumentere for, at de paroren-
de kan bidrage til, at afdedes integritet respekteres i de tilfeelde, hvor den afdede
ikke forudgdende har givet udtryk for sine onsker vedrorende deden.

Pa den anden side skal det ogsa naevnes, at de parorendes og afdedes ensker ikke
nedvendigvis er sammenfaldende. Og af mange tenkelige grunde har de paro-
rende ikke altid kendskab til afdedes ansker, og det vil séledes blive de paroren-
des egne onsker, der kommer til at ligge til grund for beslutningen. I disse tilfeel-
de mé man tage stilling til hvilke hensyn, der veegter mest. Bor de parorende have
mulighed for at omstode afdedes tidligere udtrykte onsker? Eller skal de paroren-
de kun inddrages, nar den afdede ikke selv har taget stilling?

3.1.1. Skal afdedes onsker gé forud for hensynet til de pdrorende?

Man kan anfore, at det afdede legeme ogsd i deden er afdedes, og at hensynet til
den afdede og de onsker, der er fremsat i levende live, baor vaegte mere end hen-
synet til de parorende. Et sddant synspunkt vil veere i overensstemmelse med de
tendenser i samfundet, der vaegter individets integritet og veerdighed og dermed
ogsd individets ret til at treeffe selvsteendige beslutninger vedrerende eget liv, s&
leenge dets handlinger ikke kraenker andres selvbestemmelsesret. Denne ansku-
elsesmdde er blandt andet reflekteret i den indledende formélsbestemmelse i
sundhedslovens § 28, hvoraf det blandt andet fremgér, at loven fastseetter krave-
ne til sundhedsvasenet med henblik pa at sikre respekt for det enkelte menne-
ske, dets integritet og selvbestemmelse. Den vil yderligere vaere i overensstem-
melse med § 28 i lov om patienters retsstilling?, der vedrorer videregivelse af
oplysninger til parorende om en afded patients sygdomsforleb.

Veagtes hensynet til den afdede hejest, indebeerer det, at et skriftligt samtykke til
obduktion fra afdede ikke ber kunne tilsideszettes af de parerende, ligesom en
skriftlig tilkendegivelse af ikke at ville obduceres heller ikke bar kunne tilside-
seettes.10

8 Denne del af loven traeder i kraft den 1. januar 2007.

9 Lovnr. 482 af 1. juli 1998. Fra den 1. januar 2007, Sundhedslovens § 45.

10 Dette svarer til reglerne, som de er i dag, hvorefter obduktion kan foretages, sdfremt afdede efter sit
18. ar skriftligt har givet sit samtykke, og samtykket ikke kan anses for tilbagekaldt eller ugyldigt.
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3.1.2. Skal de pdrarendes onsker ga forud for hensynet til afdode?

Et andet synspunkt kan veere, at individers selvsteendige beslutninger vedroren-
de forhold efter deden ikke bor ligestilles med beslutninger, der vedrerer livet.
Den afdede, der i levende live har taget stilling til obduktion (skriftligt samtykke
til obduktion eller tilkendegivelse af ikke at enske obduktion), har ikke nedven-
digvis veeret bevidst om eller har kunnet forudsige, hvilken betydning en tidlige-
re beslutning ville kunne fa for de pargrende. For nogle pérerende kan det veere
sveert og méske ubeerligt at forlige sig med tanken om, at en elsket skal obduce-
res og nogle parerende ville gnske, at det var muligt at omgere afdedes beslut-
ning om obduktion. For andre parerende kan det veere sveert og méske ubeerligt
ikke at kende dedsarsagen og de ville onske, at de kunne omgore afdodes gnske
om ikke at ville obduceres — de levende kan have brug for sa meget forklaring
som overhovedet muligt. Livet er for de levende, og de levendes fred er vigtig.

Man mé formode, at de faerreste parerende vil g imod afdedes enske om at
blive/ikke at blive obduceret, og saledes kun ensker at @ndre afdedes onske i
situationer, hvor det har stor betydning for dem selv og serligt i situationer, hvor
de har behov for at opna kendskab til dedsarsagen.

3.2. Hvilken vagt bgr hensynet til at skabe ny

vardifuld viden have i afvejningen?

Nér der skal tages stilling til, hvilken veegt hensynet til at skabe ny veerdifuld
viden bar have, er spargsmalet ikke, om myndighederne skal have mulighed for
at ignorere de parorendes eller afdedes tidligere udtrykte ensker. De fleste vil
sandsynligvis fole det som et brud pd den enkeltes integritet, hvis samfundet
uden videre havde ret til at obducere med det ene formal at skabe ny vardifuld
viden. Endvidere er der i vor kultur en tradition for, at familier har en privatsfee-
re, inden for hvilken de kan regere uden samfundets indblanding, eller hvor der
skal veere meget tungtvejende grunde, for samfundet griber ind.

Sporgsmalet angér derfor neermere, i hvor hej grad lovgivningen ber udformes
med henblik p4 at tilgodese hensynet til at skabe ny veerdifuld viden.

3.2.1. Skal hensynet til at skabe ny veerdifuld viden vcere sekundcert?

Man kan have det synspunkt, at afdedes integritet og veerdighed bar respekteres
pélige fod med levende individers integritet og veerdighed, hvilket indebeerer, at
der kun bor obduceres, nar der foreligger et skriftligt samtykke til obduktion fra
afdede.
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3.2.2. Skal hensynet til at skabe ny veerdifuld viden vcegte i afvejningen?

Man kan ogsa mene, at hensynet til afdedes integritet og veerdighed skal afvejes
mod de levendes gnsker og fremkomsten af ny veerdifuld viden til glaede og gavn
for de levende.

Et argument kunne veere, at hvis vi ikke handler med henblik pa at skaffe ny
viden, der pa sigt gavner de levende, ma vi veere villige til at patage os ansvaret
for en skade, der kunne vere undgéet, hvis vi havde handlet.

For andre kunne et argument veere, at afdede — trods symbolveerdien — ikke har
samme etiske status som levende, og nogen vil veere af den opfattelse, at det skal
veere udgangspunktet, at afdede obduceres.

Anlzegges et af ovenstdende synspunkter, kan det anfores, at der ikke bor tages
serlige hensyn til den afdede krop. Det afdede legeme er ikke afdedes i deden.
Samfundet skal udvise respekt for de folelser, den enkelte har i forhold til, hvad
der sker med legemet efter deden, men usikkerheden, om hvorvidt en obduk-
tion er i modstrid med afdedes eller de parerendes gnsker, bor komme de leven-
de til gode.

Endelig kan et argument veere, at der er indgreb, der er s& sm4, at hensynet til at
opna ny veerdifuld viden med henblik pa at forebygge lidelse vil vaegte mere i
afvejningen end hensynet til den symbolverdi, det afdede legeme repraesente-
rer for de levende.
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FALLES INDSTILLINGER FRA DEN
CENTRALE VIDENSKABSETISKE
KOMITE OG DET ETISKE RAD

Som det fremgdr, er spergsmalet, om hvordan forskning pé afdede ber regule-
res, ikke nemt, blandt andet fordi mennesker vil have et forskelligt forhold til et
bestemt afdodt legeme. Det er netop symbolets natur at fastholde dette forhold.
At sporge hvad symbolet betyder, kan sammenlignes med at sperge, hvad vi
foler, nar vi betragter det. Svarene vil veere forskellige, svarende til ojnene der
ser. Det er derfor sveert at udforme en lovgivning, der tilgodeser bade de folelser,
den enkelte forbinder med sit legeme og sin deod, de folelser de parerende har,
nar de skal tage afsked med en nzertstdende og de rent praktiske og samfunds-
massige hensyn. Nedenfor er redegjort for Den Centrale Videnskabsetiske
Komité og Det Etiske Réads feelles indstillinger (afsnit 4.1 — 4.3), Den Centrale
Videnskabsetiske Komités indstillinger (afsnit 5) og Det Etiske Rads indstillinger
(afsnit 6).

Den Centrale Videnskabsetiske Komité og Det Etiske Rad er feelles om nedensté-
ende anbefalinger vedrorende informationskampagne, fortsat godkendelse af
biomedicinske forskningsprojekter pa afdede, samt at forskning i forbindelse
med retslegelige obduktioner folger reglerne for forskning i forbindelse med
leegevidenskabelige obduktioner.

4.1. Informationskampagne

Det foreslas, at Indenrigs- og Sundhedsministeriet iveerkseetter en oplysnings-
kampagne, hvor befolkningen informeres om praksis og om formalet med leege-
videnskabelige obduktioner.

En oget dbenhed om obduktioner og forskning pa afdede vil bidrage til, at bor-
gerne far mulighed for at tage stilling pa et oplyst grundlag. Det vil give mulig-
hed for, at der skabes et system, hvor man som borger mé sige fra til at lade sig
obducere.

Formalet med en informationskampagne kunne derfor veere:
e At gore det kendt i befolkningen, at der efter dedsfald er brug for at foretage

obduktioner, samt hvad formalet med en obduktion er, herunder at der kan
forskes i det afdede legeme i forbindelse med obduktioner.
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¢ Atinformere om, hvad der forstas ved en obduktion, herunder hvad den inde-
beerer, og at udtaget veev ikke altid vil blive lagt tilbage i det afdode legeme.

e At den enkelte borger aktivt opfordres til at tage stilling. Det anbefales, at
man seger at oge dbenheden omkring obduktioner og forskning pa afdede
for dermed ogsa at afmystificere indgrebene og gore det mindre tabubelagt.

e At informere mere generelt om loven, herunder konsekvenserne hvis man
ikke har taget stilling.

4.2. Forskningsprojekter vedrgrende forskning pa afdgde skal godkendes af
de videnskabsetiske komitéer

Den Centrale Videnskabsetiske Komité og Det Etiske Rad anbefaler, at alle bio-
medicinske forskningsprojekter pa afdede fortsat skal foreleegges de viden-
skabsetiske komitéer til godkendelse. Dette geelder ogsa for forskningsprojekter,
der vedrorer de "mindre indgreb”.

4.3. Retslagelige obduktioner og tilknyttet forskning

Det bor veere muligt at forske i forbindelse med retsleegelige obduktioner, og det
foreslads, at man folger de samtykkeregler, der geelder for leegevidenskabelige
obduktioner og biomedicinske forskningsprojekter, der udfores i forbindelse
hermed.
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DEN CENTRALE VIDENSKABSETISKE
KOMITES INDSTILLINGER

5.1. Afdgdes gnske skal altid respekteres
Afdedes onsker skal altid respekteres og ber ikke kunne sendres — hverken af de
parerende eller af samfundet.

Har afdede i levende live klart tilkendegivet, f.eks. ved et obduktionskort eller pa
anden méade, at pageldende tillader obduktion (og dermed forskning) af lege-
met efter doden, skal en sddan tilkendegivelse altid respekteres. Der kan sdledes
obduceres uden péarerendes samtykke.

Er samtykket til obduktion (og dermed forskning) givet pa betingelse af de paro-
rendes accept, skal der indhentes et stedfortreedende samtykke fra de parerende.

Har afdode doneret sit legeme til videnskaben, skal dette ikke kunne @ndres af
de parorende.

En afgorelse om retsleegelig obduktion kan tilsideseette afdodes onsker, der dog
fortsat skal respekteres i det omfang, det er muligt, uden at forméalet med den
retslaegelige obduktion forspildes.

5.2. Obduktion uden samtykke

Har afdede ikke i levende live tilkendegivet sin stilling til obduktion (og dermed
forskning), bor der kunne udfores leegevidenskabelige obduktioner efter et
dedsfald. De parerende bor ikke, som i dag, anmodes om at samtykke til obduk-
tion, men de kan pd eget initiativ meddele, at de ikke onsker, at afdede skal
obduceres.

Samtykke skal dog fortsat altid indhentes fra foreldremyndighedens indehaver,
hvis afdede er under 18 &r.

Baggrunden er, at den made, hvorpa tilladelsen til obduktion skal indhentes,
kan opleves problematisk og virke som en forhindring. Nogle parerende kan
midt i sorgen og fortvivlelsen fole det sveert, at de senest 6 timer efter et dods-
fald skal tage stilling til obduktion og i den forbindelse skal orienteres om for-
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madlet med obduktionen, omfanget og udtagelse af veev mm. De parorendes tan-
ker drejer sig for det meste om helt andre ting end en obduktion. I situationen
kan leegens spergsmdl om obduktion blive opfattet som mangel pa respekt og
medfolelse, uagtet at leegen folger de regler, der er fastsat. Dette kan veere en for-
klaring p4, at mange parorende velger at sige nej til obduktion, fordi de ikke kan
overskue at tage stilling — og méske foler nogle laeger sig fristet til slet ikke at
sporge, fordi de foler, at de overskrider de pérerendes grenser, hvorved mulig-
heden for obduktion forspildes.

Tre medlemmer, Ester Larsen, Hanne Thygesen og Anne-Marie Banlokke Larsen
finder ikke, at reglerne om at indhente samtykke til obduktion fra de parerende
skal eendres i forhold til geeldende ret.

5.3. Mindre indgreb

Udtagning af mindre blod- og veevsprever ("mindre indgreb”) er efter sundheds-
lovens § 189, stk. 2 ikke omfattet af bestemmelserne om ligsyn og obduktion og
dermed ikke af samtykkereglerne i sundhedsloven. Disse mindre indgreb kan
man for nuveerende foretage uden samtykke, men skal disse mindre indgreb
indgé i et biomedicinsk forskningsprojekt, skal komitésystemet udover at god-
kende projektet pase, at der indhentes et stedfortreedende samtykke fra naerme-
ste parorende.

Ved godkendelse af biomedicinske forskningsprojekter, der indebzerer forskning
péa afdede, der er omfattet af sundhedslovens bestemmelser om ligsyn og
obduktion, skal komitésystemet alene foretage den videnskabsetiske vurdering
med henblik pa godkendelse af projektet og ikke tage stilling til samtykket, der
er afgivet efter Sundhedslovens bestemmelser.

Det indstilles at opheeve kravet om indhentning af stedfortreedende samtykke,
nar der skal godkendes biomedicinske forskningsprojekter pa baggrund af
"mindre indgreb”. Det udtagne ber altid kunne anvendes til forskningsbrug uan-
set afdodes og parerendes indstillinger, og der ber ikke skulle indhentes stedfor-
treedende samtykke fra de parorende.
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MEDLEMMERNE AF DET ETISKE
RADS INDSTILLINGER

__________________________

I sine indstillinger har medlemmerne af Det Etiske Rad seerlig lagt veegt pa at
soge at forene folgende hensyn:

1. Borgerne bor have mulighed for at beslutte, om de selv skal obduceres.

2. De pargrendes sorg skal respekteres.

3. Der bor vere fuld dbenhed om formaélet med obduktioner og forskning pa
afdede og om mulige konsekvenser af en obduktion.

4. Det bor veere muligt at obducere og forske pa afdede, da det er en vigtig kilde
til ny veerdifuld viden til gavn for borgerne i samfundet.

Det samlede rdd har 3 generelle anbefalinger:

6.1. Stringens i lovgivningen vedrgrende obduktion og forskning pa afdgde
Alle medlemmer af Det Etiske Rad finder, at hensynet til den afdede og de paro-
rende taler for, at et indgrebs omfang og formal kan vere af betydning, men
mener, at det ma veere uvaesentligt, om et indgreb har et generelt formal, som
det er tilfeeldet med leegevidenskabelige obduktioner, eller indgar i et godkendt
biomedicinsk forskningsprojekt. En tilladelse til obduktion ber derfor samtidig
veere en tilladelse til, at der foretages indgreb som led i biomedicinske forsk-
ningsprojekter, s& leenge det foretages inden for rammerne af obduktionen og
med respekt for afdede.

6.2. De pargrende skal ikke kort efter dgdsfaldet tage stilling til spgrgsmal
om samtykke til obduktion

Medlemmerne mener, at det er uforeneligt med at vise de parorendes sorg og
afsked respekt, at de parerende umiddelbart efter at have mistet deres naerme-
ste bliver konfronteret med ensket om obduktion, hvilket indebeerer, at de pare-
rende skal modtage udferlig information og tage stilling til en lang reekke
sporgsmal. Medlemmerne finder, at selve anmodningen om obduktion pé dette
tidspunkt er problematisk, og de er modstandere af den bureaukratisering af
forlgbet omkring dedsfaldet, der folger med anmodningen. Problemet ved at
indhente informeret samtykke i forbindelse med obduktion og forskning pa
afdede er, at informationen, der er nedvendig, hvis samtykket skal vere
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meningsfuldt, uundgéeligt vil virke anmassende over for de pargrende, som lige
har mistet en af deres neere.

6.3. | sarlige tilfalde bgr de pargrende kunne udvirke, at den afdgdes
beslutning om obduktion og forskning i forbindelse hermed ikke
gennemfgres

Alle medlemmer er af den opfattelse, at hvis afdedes beslutning vedrerende
obduktion og forskning i forbindelse hermed viser sig at volde store kvaler for de
parerende, bor den ikke gennemfores, hvis disse uopfordret aktivt seetter sig
imod. Medlemmerne baserer deres indstilling pa:

atman ved at efterleve afdedes beslutninger ikke nodvendigvis undgdr at kreen-
ke afdedes integritet, fordi man aldrig kan overskue tiden efter deden, da der
ved dedsfald og i sorg sker ting, ingen har regnet med. Selvom afdede i levende
live har truffet beslutninger, som de tror eller ved ogsa er acceptable for de paro-
rende, vil der veere tilfeelde, hvor afdede har fejltolket de parerendes indstilling,
og tilfeelde hvor de parerende sendrer indstilling i forbindelse med dedsfaldet.
De pareorende kan blive sd pavirket af dedsfaldet, at enhver tanke om, at deres
neere skal obduceres pludselig bliver ubzerlig. Eller méske viser det sig at veere
afgerende for de parerendes sjelefred, at de ved besked om arsagen til dedsfal-
det. I disse tilfeelde vil preemisserne for afdedes beslutning have @ndret sig og
en efterlevelse af beslutningen kan derfor vise sig at veere forkert; den vil for
eksempel kunne veere arsag til yderligere sorg hos de parerende.

at det vil veere forkasteligt eller umuligt med tvang at gennemfere en obduktion,
hvis de pargrende modszetter sig det,

atman ma formode, at de parerende vil soge at handle i overensstemmelse med
afdedes udtrykte eller uudtrykte gnsker, medmindre de har helt seerlige grunde
til ikke at gore det. I disse situationer mener medlemmerne, at hensynet til de
péareorende bor veegte mere end hensynet til afdede.

Et medlem (Niels Jorgen Langkilde) mener dog, at det kun ber veere muligt for

de parorende at begeere @ndring af afdedes tidligere afgorelse, hvis der oprettes
en uafheengig instans, der kan vurdere og treeffe afgarelse i de konkrete sager.
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De folgende anbefalinger afspejler rddsmedlemmernes forskellige holdninger:

6.4. Alle bgr tage stilling til obduktion og beslutningen indkodes
i sygesikringsbeviset

6.4.1. Borgerne bor direkte opfordres til at tage stilling, nar de fylder 18 ar

Nogle af medlemmerne (Klavs Birkholm, Karen Gausland, Ole Hartling, Niels
Jorgen Langkilde, Katrine Lilleor, Kit Louise Strand, Peter @hrstrem, Elisabeth
Dons Christensen, Anne-Marie Skov og Anne Skare Nielsen) mener, at man for
at na dette mél, direkte ber opfordre borgerne til at tage stilling til obduktion,
nér de fylder 18 ar. Den enkeltes beslutning kan sé& indkodes i forbindelse med
udstedelse af sygesikringsbevis.

6.4.2. Der bor iveerkscettes en oplysningskampagne med henblik pa at fé
borgerne til at tage stilling

Andre medlemmer (Peder Agger, Morten Kvist, Klemens Kappel, Anette Roep-
storff Nissen, Thomas G. Jensen og Jon Andersen) mener, at man i stedet ved
hjeelp af en oplysningskampagne bor sege at fa folk til at beslutte sig, og at man
samtidig bor gere det nemt at registrere sin stilling for eksempel via internettet.11

6.5. Bgr der stilles krav om et aktivt informeret samtykke i forbindelse med
legevidenskablige obduktioner og forskning i forbindelse hermed?

Uanset hvordan befolkningen opfordres til at tage stilling til obduktion og forsk-
ning i forbindelse hermed, vil der altid veere en gruppe, der ikke tager stilling.
Spergsmalet er derfor, hvordan man ber handle i disse situationer.

6.5.1. Der bor kunne udfores obduktioner og forskning i de tilfcelde, hvor der
ikke fra afdode foreligger erklcering om fravalg af obduktionl?

Nogle medlemmer (Morten Kvist, Thomas G. Jensen, Kathrine Lillegr, Anette
Roepstorff Nissen, Anne-Marie Skov, Klemens Kappel, Anne Skare Nielsen og
Jon Andersen) er af den opfattelse, at man som udgangspunkt skal kunne udfe-
re obduktioner og forske i forbindelse hermed, medmindre der foreligger en til-
kendegivelse, hvor afdede giver udtryk for, at han eller hun ikke gnsker at blive
obduceret. Disse medlemmer laegger til grund:

11 Erfaringer fra donorregisteret viser, at ca. 13 % flere har tilmeldt sig donorregisteret, efter det er ble-
vet muligt at tilmelde sig via internettet. Fakta om organdonation og transplantation:
http://www.transplantation.dk/faq/faq.php?action=showquestion&faq_id=314

12 “Fravalgs-modellen”, hvor der skal foreligge klar meddelelse om, at personen har sagt nej til obduk-
tion for at forhindre obduktion.
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atman i et oplyst samfund som det danske, under forudsatning af at der er givet
god information, ma kunne forvente, at de, der ikke ensker, at der foretages
obduktion og forskes i forbindelse hermed, siger fra.

at det vil oge muligheden for at skabe ny veerdifuld viden til gavn for de levende,
fordi muligheden for at obducere og forske i forbindelse hermed ikke leengere vil
bero pd, at en laege skal anmode om obduktionstilladelse fra de pérerende
umiddelbart efter, at de har mistet en naertstdende — en anmodning der ofte vil
resultere i et afslag, alene fordi det er svert for de parerende at tage stilling i en
sddan situation. I dag er der derfor kun f4, der bliver obduceret, hvilket er til
skade for forskningen i blandt andet sygdommes udvikling og sygdomsbehand-
ling — en situation der forstaerkes af, at mange laeger slet ikke fremseetter en
obduktionsbegeering, fordi de finder det sveert at patvinge de paregrende, der
allerede er i en sveer situation, store beslutninger.

at et system, hvor den enkelte skal sige fra frem for til, vil sikre, at bAde den afde-
de i levende live og de pérerende kan fa fuld indsigt i, hvad en obduktion og
forskning pa afdede indebzerer, uden at rammerne omkring afskeden odelaeg-
ges af anmodninger og information, som kan veere anmassende.

Medlemmerne, der tilslutter sig dette synspunkt, vil i evrigt understrege, at en
sddan loveendring kun kan legitimeres, hvis den ledsages af en omfattende
oplysningskampagne jf. punkt 4.1.

6.5.2. Der bor kun udfores obduktioner og tilknyttet forskning, hvis afdode
tidligere har afgivet et skriftligt informeret samtykke til obduktion

Andre medlemmer (Peder Agger, Klavs Birkholm, Ole Hartling, Niels Jorgen
Langkilde, Kit Louise Strand, Peter @hrstrom, Elisabeth Dons Christensen og
Karen Gausland) er af den opfattelse, at der kun ber kunne udfores laegeviden-
skabelige obduktioner og biomedicinske forskningsprojekter i forbindelse her-
med, hvis der foreligger et skriftligt informeret samtykke fra afdede. Disse med-
lemmer laegger til grund:

at afdedes integritet og veerdighed ber respekteres pa lige fod med levendes
integritet og vaerdighed. Det afdode legeme er omfattet af den enkeltes person-
lige urerlighedssfeere, og ethvert indgreb ber derfor kun kunne foretages, nar
der foreligger et udtrykkeligt informeret samtykke.
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at et aktivt informeret samtykke er den bedste vej til at sikre, at der er en sam-
menheaeng mellem den enkeltes forhold til sit eget dode legeme og den made det
faktisk behandles pa.

at ethvert indgreb, foretaget uden at der foreligger et aktivt samtykke, vil kreen-
ke afdedes vaerdighed, da indgrebet kun kan legitimeres ved at referere til det
offentlige onske om at rdde over det afdode legeme og dermed vil bidrage til en
udvikling, hvor det afdede legeme anskues som et middel for samfundet.

at et system, der tillader laegevidenskabelige obduktioner og forskningsindgreb
i forbindelse hermed, medmindre den enkelte siger fra, kun kan legitimeres,
hvis man har grund til at formode, at en overvejende del af befolkningen ikke
har nogen indvendinger mod at blive obduceret.

at et system, hvor man pé baggrund af en generel informationskampagne, for-
venter at folk aktivt skal sige fra, vil ramme dem, der ikke har ressourcerne til at
seette sig ind i stremmen af informationer fra det offentlige.

6.6. Mindre indgreb

6.6.1. Der bor altid kunne udtages mindre blod- og veevsprover til godkendte
biomedicinske forskningsprojekter

Uanset gvrige indstillinger anbefaler medlemmerne (Peder Agger, Klavs
Birkholm, Karen Gausland, Klemens Kappel, Morten Kvist, Thomas G. Jensen,
Kathrine Lillegr, Anette Roepstorff Nissen, Kit Louise Strand, Anne-Marie Skov,
Anne Skare Nielsen og Jon Andersen), at der altid ber kunne udtages mindre
blod- og vaevsprover til godkendte biomedicinske forskningsprojekter. Disse
medlemmer leegger til grund, at kreenkelsen af afdode ved udtagelse af mindre
blod- og veevsprever vil veere minimal, blandt andet fordi afdedes ydre fremto-
ning vil blive bevaret. Derfor ber hensynet til de levende, der mé forventes at fa
gavn af forskningen, i disse tilfeelde opveje hensynet til den afdede.

6.6.2. Der bor ikke geelde scerregler for mindre indgreb

Andre medlemmer (Ole Hartling, Niels Jorgen Langkilde, Peter @hrstrom og
Elisabeth Dons Christensen) mener, at samtykkereglerne for mindre indgreb
ber veere de samme som samtykkereglerne i forbindelse med leegevidenskabeli-
ge obduktioner og forskning i forbindelse hermed, blandt andet fordi man med
moderne teknologi kan udtreekke veesentlige informationer om den afdede (og
eventuelle sleegtninge) fra selv den mindste blod- eller vaevsprove.
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6.7. Donation af legemet til videnskaben

6.7.1. Det bor alene veere op til den afdode selv at afgore, om vedkommendes
legeme skal testamenteres til videnskaben

Nogle medlemmer (Peder Agger, Klavs Birkholm, Karen Gausland, Ole J.
Hartling, Thomas G. Jensen, Klemens Kappel, Anette Roepstroff Nissen, Anne-
Marie Skov, Anne Skare Nielsen og Jon Andersen) mener, at det er den afdede
selv, der bestemmer, om vedkommendes legeme skal testamenteres til viden-
skaben. Testamentet skal ikke kunne @&ndres, da den testamentariske beslutning
om donation af legemet til videnskaben i seerlig grad er udtryk for en eksistenti-
el beslutning.

6.7.2. De parorende bor efter skriftlig anmodning kunne omgore afdodes
beslutning om testamentering

Andre medlemmer (Niels Jorgen Langkilde, Morten Kvist, Kathrine Lillear, Peter
Ohrstrom, Elisabeth Dons Christensen og Kit Louise Strand) mener, at omstaen-
dighederne ved testamentering af det afdode legeme til videnskaben kan veere
s& krenkende for de parerende, at beslutning om testamentering ber kunne
@ndres, men kun efter skriftlig anmodning fra de parerende.
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