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Hermed sendes besvarelse af spgrgsmal nr. 704 (Alm. del), som Folketingets
Sundhedsudvalg har stillet til indenrigs- og sundhedsministeren den 13. september
2023. Spgrgsmalet er stillet efter gnske fra Peder Hvelplund (EL).

Spgrgsmal nr. 704:

”Mener ministeren, at det er i overensstemmelse med lovgivningen, nar pargrende til
en organdonor, kan fa private helbredsoplysninger om en organmodtager, ovenikg-
bet ofte uden organmodtager har givet samtykke, som det fremgar af artiklen "Or-
ganmodtagere kan uden deres viden blive fulgt af donorens pargrende. Ekspert pape-
ger kaempe problem" i Berlingske 5/9 2023, og hvad vil ministeren foretage sig for at
sikre sig at lovgivningen overholdes i den fremtidige praksis omkring organdonation?”

Svar:

Det er vigtigt, at vi har fokus pa organdonation for at hjzlpe de patienter, der er al-
vorligt syge og venter pa et nyt organ. Derfor er vi i regeringen ogsa i gang med at se
pa, hvordan vi kan styrke organdonationsomradet.

Det er en svaer og sorgfuld proces for pargrende at skulle have samtaler om orgando-
nation og forholde sig til mange informationer, nar de star til at miste et naert familie-
medlem. | disse situationer er god kommunikation mellem sundhedspersonalet og de
pargrende afggrende. Sorg er individuelt, og det kan derfor vaere forskelligt fra per-
son til person, hvilken information og opfglgning der er behov for. Nogle pargrende
kan veere interesserede i at hgre, hvordan det er gaet med organerne hos de perso-
ner, der har modtaget dem.

Jeg vil samtidig gerne understrege, at organdonorers pargrende ikke ma fa udleveret
oplysninger om de personer, som har modtaget organer fra afdgde familiemedlem-
mer, medmindre organmodtageren forinden har givet samtykke. Det er ikke lovligt at
sla op i patientjournaler og udlevere oplysninger om organmodtagerne til pargrende
eller andre, hvis ikke den pageeldende patient udtrykkeligt har givet sit samtykke.
Reglerne om anonymiseret adgang til information om, hvordan det gar modtageren
af organerne, skal administreres i overensstemmelse med reglerne i sundhedsloven
om indhentning og videregivelse af elektroniske helbredsoplysninger m.v. til andre
formal end behandling. Det betyder, at organmodtageren forud skal give samtykke
til, at autoriserede sundhedspersoner ved opslag i elektroniske patientjournaler og
andre systemer indhenter og videregiver oplysninger om patientens helbredsforhold
og andre fortrolige oplysninger.

Indenrigs- og Sundhedsministeriet er i forbindelse med artiklerne bragt af Berlingske,
blevet opmaerksom p3, at Rigshospitalet hidtil har haft en praksis, som kan have vae-
ret i strid med reglerne i sundhedsloven, idet Rigshospitalet efter det oplyste i visse
tilfelde har videregivet anonymiserede oplysninger om modtagere af organer til
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pargrende til organmodtagere, uden at der har veaeret indhentet tilstraekkeligt sam-
tykke. Rigshospitalet har indstillet denne praksis.

Yderligere er Indenrigs- og Sundhedsministeriet opmaerksom p3, at formulering vedr.
ovenstaende ikke har vaeret praecis i informationsmateriale fra bl.a. Dansk Center for
Organdonation. Indenrigs- og Sundhedsministeriet har oplyst ovenstaende til centret,
der har praeciseret formuleringerne i deres informationsmateriale. Dertil har Sund-
hedsstyrelsen opdateret deres pjece vedr. pargrende og organdonation med praecise-
ret information. Indenrigs- og Sundhedsministeriet har derudover oplyst, at ministe-
riet gerne stiller sig til radighed for afklaring af reglerne omkring indhentning af sam-
tykke ifm. indhentning og videregivelse af oplysninger om organdonation. Danske Re-
gioner orienteres desuden om ovenstaende.

Med venlig hilsen
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