Sundhedsudvalget 2010-11

L 45 Bilag 1
Offentligt

Danmarks Apotekerforening

Kanonbadsve] 10 - Postboks 2181 1017 Kgbenhavn K

Telefon 33 76 76 00 - Fax 33 76 76 99
apotekerforeningen@apotekerforeningen.dk - www.apotekerforeningen.dk

Indenrigs- og Sundhedsministeriet
Slotshoimsgade 10-12
1216 Kebenhavn K

14-10-2010
HSJ/HS J/6111/00009

Vedr.: Horing over udkast til forslag ti{ lov om andring af iov om kunstig befrugtning i
forbindelse med l=gelig behandling, diagnostik og forskning m.v. og lov om andring af
sundhedsloven

Indenrigs- og Sundhedsministeriet har med brev af 30. september 2010 udsendt udkast til lov om
eendring af lov om kunstig befrugtning i forbindelse med laegelig behandling, diagnostik og
forskning m.v. og lov om sendring af sundhedsloven i haring.

Apotekerforeningen skal i denne anledning knytte falgende bemeaerkninger til lovforslaget:

Generelle bemarkninger

Det fremsendte lovforslag er et resultat af den indgéende aftale meliem regeringen og Dansk
Folkeparti om genopretning af dansk zkonomi, maj 2010. Genopretningsplanen betyder, at der
arligt skal tilvejebringes en besparelse pa ca. 200 mio. kr. pa omréadet for kunstig befrugtning
m.v.

Lovforslaget indebeerer, at der indferes egenbetaling i det offentlige sundhedsvaesen for
behandling med kunstig befrugtning, refertilisationer samt sterilisationer, og at der indfgres en
sget egenbetaling for lsegemidler, der ordineres til behandiing af ufrivillig barnlzshed.

Apotekerforeningen konstaterer, at man med lovforslaget paferer en specifik patientgruppe — de
ufrivilligt barnigse — en brugerbetaling i det offentlige sygehusveesen og generelt en vaesentligt
hejere egenbetaling for deres behandling, ndr man sammenligner med @vrige patientgrupper.
Foreningen bemaerker, at ufrivillig barnl@shed/nedsat fertilitet normalt betragtes som en lidelse,
der berettiger til behandling pa linje med gvrige sygdomme. Regeringen @nsker imidlertid nu med
det foreliggende lovforslag at indfere en forskeisbehandiing.

Apotekerforeningen kan generelt ikke tilslutte sig en sddan udvikling, hvor der i stigende grad ud
fra rent politiske og ikke-sundhedsfaglige kriterier foretages sondringer mellem, hvilke sygdomme
der kvalificerer til en vederiagsfri behandling, og hvilke der bar veere forbundet med starre eller
mindre grad af egenbetaling.

Det eri lovforslaget forudsat, at den forhgjede egenbetaling pa omradet kan resultere i en nedsat
efterspargsel efter behandlinger p&4 omradet for kunstig befrugtning og nedsat efterspargsel efter
medicin til behandling af ufrivillig barnl@shed. Apotekerforeningen savner i den forbindelse i
lovforslaget en stillingtagen til de forventede sociale og samfundsmeaessige konsekvenser af
lovforslaget, og hvorvidt disse konsekvenser er acceptable.

Apotekerforeningen hzefter sig ved, at ca. halvdelen af den arlige besparelse pa 200 mio. kr. skal
opnas gennem en @get patientbetaling for medicin, der ordineres til behandiing af ufrivillig
barnigshed.
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Den store besparelse pad medicinomradet opnéas ved, at egenbetalingsgreensen for disse
leegemidier saettes op fra de nugeeldende 850 kr. til 15.000 kr. &rligt. Overstiger den &rlige
egenbetaling 15.000 kr. (opgjort i tilskudspriser), ydes der 100 pct. tilskud til den del af
medicinudgifterne, som overstiger 15.000 kr. Samtidig vil der ikke laengere veere mulighed for at
opna en kronikerbevilling til keb af leegemidier til behandling af ufrivillig barnlashed.

Foreningen ger opmaarksom p&, at li=gemiddelomradet i forvejen er kendetegnet ved en hgj
egenbetaling sammenlignet med andre behandlingsomréder. Medicinbrugerne underkastes
samtidig i disse ar meget store indskraenkninger i, hvilke lzegemidler der ydes tilskud til, ligesom
den generelle egenbetaling for medicin er blevet sat vaesentligt op. Med den foresldede
forhajelse af egenbetalingen for medicin til behandling af ufrivillig barnleshed paferes en szerlig
gruppe af medicinbrugere en yderligere vaesentlig skonomisk belastning.

Indfgrelsen af den sgede betaling for lzzegemidler til behandling af ufrivillig barnigshed indebeerer,
at der fastssettes en anden egenbetalingsgraense og heit andre belsbsgraenser, end der gaelder
for gvrige leegemidler med generelt tilskud. De nye regler medvirker til at gare et i forvejen
kompliceret medicintilskudssystem yderligere uigennemskueligt for medicinbrugerne. Det er efter
Apotekerforeningens opfattelse en uheldig udvikling. Det meget indviklede regelsaet indebaarer
en risiko for, at borgernes tillid tif medicintilskudsreglerne svaekkes, ligesom det er en
uhensigtsmeessigt, at apotekspersonalet skal bruge en uforholdsmaessig stor del af
ekspeditionstiden pé at forklare pris- og tilskudsregler, evt. pd bekostning af den tid, der er til
radighed til den faglige radgivning.

Apotekerforeningen opfordrer til, at myndighederne i stedet generelt tager fat pa at underssge
mulighederne for at gennemfare forenklinger i medicintilskudsregierne, uden at ga pa kompromis
med de grundlaeggende preemisser, der ligger bag det geeldende behovsafhaengige
tilskudssystem, og uden at forenklingsbestreebelserne er baret af besparelseshensyn.

Det er med de foresldede regeleendringer samtidig fundet nadvendigt at etabiere et helt nyt
parallelt CTR-system — CTR-B — der udelukkende skal anvendes til at administrere
medicintilskuddet til lssgemidler ordineret tit behandling af ufrivillig barnigshed.

Etableringen af et parallelt CTR-B er et meget stort indgreb i de etablerede IT-systemer og
kreever store sendringer i Laegemiddelstyrelsens Centrale Tilskudsregister (CTR), i taksten
Medicinpriser og ikke mindst i apotekernes iT-systemer. Apotekerforeningen konstaterer, at der
er valgt en seerdeles kompliceret og ressourcekraevende Igsning for at implementere de
foreslaede regelsendringer, der reelt bergrer en begreenset del af lszgemiddelsortimentet. Det er
saledes fra myndighedernes side blevet afvist at gennemfere de @nskede besparelser ved
mindre indgribende I@sninger, hvor man tager afseet i de muligheder, som findes i det nuveerende
medicintilskudssystem, som foresldet af Apotekerforeningen.

De pékreevede sendringer skal gennemfares i apotekssystemerne med en meget kort tidsfrist, og
indebasrer at @vrige planlagte forbedringer i apotekssystemerne ma udskydes til efter &rsskiftet.
Apotekerforeningen laegger under disse omsteendigheder stor vaegt pa, at apotekernes
systemleverandgrer inddrages teet og vedvarende i forbindelse med fastlaaggelsen og
udviklingen af de specifikke tekniske I@sninger til handteringen af de nye tilskudsregler i de
eksisterende | T-systemer for at sikre, at IT-understattelsen af de nye regler bliver s&
velfungerende og smidige som muligt.

For apotekerne er det iszer afgerende, at apotekernes ekspeditionstider ikke belastes af de nye
regler til gene for apotekernes kunder. Den valgte I@sning ma ikke skabe darligere svartider i
CTR-systemet, og Iesningen ma navnlig ikke pavirke svartiderne for langt den overvejende del af
opkaldene til CTR, der ikke vedrarer fertilitetsbehandling.

De nye medicintilskudsregler for lsagemidler til behandling af ufrivillig barni@shed vil betyde, at
apotekspersonalet paiagges en ny opgave med at tage stilling til, om ksbet af et specifikt
lsegemiddel skal indberettes til CTR-A (det almindelige CTR) eller til CTR-B.
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Det geelder séledes for flere af de leegemidler, som er godkendt til behandling af infertilitet, at de
ogsa er godkendt til andre formal. Desuden er der mulighed for, at en leege kan ordinere andre
leegemidler til behandling af barnigshed end de, der netop er godkendt til dette formal.

Séfremt apotekspersonalet skal tage stilling til, om der skal ske indberetning til CTR-A eller til
CTR-B pa grundlag af den indikation (behandlingsformal), som den ordinerende leege har anfart
pa recepten, kan der potentielt blive tale om en vaesentlig foraget ekspeditionstid for disse
recepter.

Mange praktiserende lager og speciallaeger er ofte upreecise i de indikationer, som anfgres pa
recepterne for hvert enkelt ordineret leegemiddel. Det er meget tidskraavende for
apotekspersonalet at skulle udbedre sddanne uklarheder ved at forsgge at opna kontakt til la2gen
pr. telefon ell.lign. Apotekspersonalet vil derfor veere nedsaget til at henvise patienterne til at ga
tilbage til den ordinerende leege for at f& recepten presciseret, séfremt der er tvivl om, hvorvidt et
specifikt leegemiddel er ordineret til behandling af barnlgshed.

Eventuelle fejl i laagernes angivelse af indikation vil med de nye regler have store skonomiske
konsekvenser for patienterne. For at forebygge at der opstar tvivi om, hvorvidt et bestemt
leegemiddel er ordineret til behandling af barnigshed, er det efter Apotekerforeningens opfattelse
nedvendigt, at der iveerkseettes en intensiv informationsindsats overfor praktiserende lzeger,
specialleeger og fertilitetsklinikker m.v. om de nye regler, s& de ordinerende laager bliver klar over
betydningen af at anfere helt praecise indikationer pa recepten for hvert ordineret lsegemiddel.
Apotekerforeningen vil i den forbindelse navnlig opfordre til, at de receptudstedende leeger i
videst muligt omfang benytter sig af elektroniske recepter.

Det fremgar af lovforslaget, at kunden — ved keb af lzzegemidler ordineret til behandling af ufrivillig
barnlzshed — skal have udleveret en kassebon med oplysninger om borgerens saldo i CTR-B.
Apotekerforeningen leegger til grund, at alle @vrige kunder, som ikke har en positiv saldo i CTR-
B, ikke skal modtage oplysninger om deres saldo pa 0 kr. i CTR-B péa deres kassebon.

Med hensyn til de skonomiske konsekvenser af lovforslaget, bemaerker Apotekerforeningen, at
det i lovforsiaget oplyses, at forslaget medfarer medudgifter for staten til udvikling og drift af de
nzdvendige IT-maessige tilpasninger i apotekssystemerne. Foreningen forudsesetter dermed, at
staten fuldt og helt afholder de udgifter, som for apotekernes systemieverandarer er forbundet
med udvikling og drift af den nye lasning i apotekernes |T-systemer. De samlede merudgifter til
udvikling og drift af apotekssystemerne bgr fremgéa af lovforslagets sammenfattende skema
under "skonomiske konsekvenser for det offentlige”.

Det konstateres, at lovforslaget kan have negative skonomiske konsekvenser for erhvervslivet, i
det omfang forslaget resulterer i faldende efterspargsel efter behandlinger pad omradet for kunstig
befrugtning eller en eendret eller reduceret efterspargsel efter medicin til behandling af ufrivillig
barni@shed. Der forudseettes herudover ingen negative gkonomiske konsekvenser for
erhvervslivet, herunder for apotekerne eller apotekernes IT-leverandsrer. Apotekerforeningen mé
alligevel tage forbehold for krav om en forhajelse af apotekernes bruttoavance, safremt de nye
regler mod forventning betyder sgede omkostninger for apotekerne.

Bemarkninger til de enkelte bestemmeiser

Apotekerforeningen foreslar, at der i den ny § 146 a, stk. 2 i sundhedsloven, anvendes en ordlyd
svarende til § 146, stk. 2. Ordlyden af bestemmelsen vil sdledes blive: "Der ydes ikke tilskud til
leegemidler til behandling mod ufrivillig barnigshed, safremt den samlede udgift inden for en
periode pa 1 &r ikke overstiger 15.000 kr. Overstiger den samlede udgift inden for en periode pa
1 &r 15.000 kr., udgsr tilskuddet 100 pct. af den del, som overstiger 15.000 kr.”

Apotekerforeningen bemeerker, at der skal vaere mulighed for, at Leegemiddelstyrelsen kan
bestemme, at der skal ydes enkelttilskud eller forhgjet tilskud til lsagemidler ordineret til
behandling af ufrivillig barnlgshed, jf. sundhedslovens §§ 145 og 151. | forbindelse med bevilling
af enkelttilskud med tilbagevirkende kraft ma det ved indberetningen til CTR forudseettes, at alle
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ordinationer og keb at det pagaeldende laagemiddel i den forudgéende periode, som er omfattet
af bevillingen, er foretaget med henblik p& behandling af ufrivillig barnizshed. Det vil séledes ikke
vesre praktisk muligt at kontrollere indikationen for hvert enkelt keb af leegemidler, der ligger
forud for bevillingstidspunktet.

Det fremgar af lovforslagets § 3, stk. 2, at indenrigs- og sundhedsministeren kan fastsaette
tidspunktet for ikrafttreeden af de bestemmelser, der vedrgrer medicintilskud til lzegemidier til
behandling af barnlgzshed. Apotekerforeningen henstiller til, at foreningen og apotekernes
systemleverandarer bliver orienteret hurtigst muligt, sdfremt den valgte ikrafttree delsesdato bliver
senere end 1. januar 2011, da et sendret ikraftireedelsestidspunkt vil have konsekvenser for
udviklingen af I@sningen i apotekssystemerne.

Med venlig hilsen

Dan Rosenberg Asmussen



”Horing over forslag til lov om andring af lov om kunstig
befrugtning i forbindelse med laegelig behandling, diagnostik
og forskning m.v. og lov om @ndring af sundhedsloven”

Dansk Fertilitetsselskab (DFS), Dansk Selskab for Obstetrik og
Gynaekologi (DSOG), Jordemoderforeningen, Danske Bioanalytikere
(dbio) og Region Hovedstadens Sundhedsfaglige rad (SFR) for
Gynakologi og Obstetrik (G&O) har valgt at afgive falles horingssvar

13.oktober 2010

Kunstig befrugtning er et af elementerne i Regeringens og Dansk Folkepartis "Aftale om
genopretning af dansk gkonomi”. Parterne er enige om, at gennemfgre en loveendring,
saledes at kunstig befrugtning, sterilisationer og refertilisation ikke lzengere vil veere en del
af det vederlagsfrie offentlige sundhedstilbud.

Brud pa den danske sundhedsmodel

Indfaring af brugerbetaling for behandling i det offentlige sygehusvaesen (og hos
praktiserende speciallaeger) vil veere et opger med en af grundpillerne i den danske
velfeerdsmodel. En model, der er beremmet mange steder i verden for den frie og lige
adgang til behandling i det offentlige sundhedsvaesen. Det finder vi er en meget ulykkelig
udvikling.

EU parlamentet betragter fertilitetsbehandling som en integreret del af de tiltag, der er
ngdvendige for at rette op pa den demografiske udvikling med for fa fedte bgrn.
Parlamentet har palagt alle medlemslande at sikre infertile pars ret til universel adgang til
fertilitetsbehandling. EU parlamentet skriver bl.a.

“The prevalence of infertility is increasing in the developed world. The postponement of
pregnancy, greater prevalence of obesity and sexually transmitted infections all contribute
to the problem. This trend has been acknowledged by the European Parliament, which in
February 2008 called on Member States "to ensure the right of couples to universal access
to infertility treatment”. As a result, there exists a progressive need for medical help in
resolving reproductive disorders.”

Barnleshedsbehandling er sygdomsbehandling
Par behandles for barnlgshed, fordi de har sygdom i deres reproduktionssystem.

| Verdenssundhedsorganisationen WHO's definition af sygdom er infertilitet inkluderet. Det
omhandler en bred vifte af sygdomme, som kan forekomme bade hos kvinden og manden,
og som blandt andet kan skyldes tidligere underlivsbeteendelser, hormonforstyrrelser,



arveev i underlivet fra eksempelvis blindtarmsbeteendelse og sveert nedsat seedkvalitet.
Fertilitetsbehandling er en meget effektiv behandling, hvor 7 ud af 10 par ender med af fa
et barn efter behandlingen. Kun meget f& sygdomsbehandlinger har samme hgje
succesrate, og ingen andre behandlinger bidrager med nye skatteborgere til Danmark.

Darlig langsigtet skonomi i forslaget

Hvert ar fedes der i Danmark omkring 6000 bern, som er undfanget ved
fertilitetsbehandling. Det svarer til omkring 8-10 % af en fadselsargang. Det er sveert at
forsta, at man med lovforslaget @nsker at begreense fertilitetsbehandling, som bidrager
afgerende til at sikre det finansielle grundlag for den danske velfeerdsstat.

En analyse af de samfundsgkonomiske konsekvenser af indfarelse af brugerbetaling af dr.
Mark Connolly fra den uafhaengige organisation Global Market Access Solutions
(http://iwww fertilitetsselskab.dk/images/2010_dok/policy-analysis_funding aug2010.pdf)
papeger en raekke betydelige langsigtede konsekvenser i forhold til statens indteegter
vedrgrende nettoskatteydelser. Som en offentlig investering betragtet, giver de
behandlingsudgifter, der skal til for at bringe et IVF barn til verden, for den danske stat et
positivt afkast pa kr. 1.368.000 per barn i 50-arsalderen. Det svarer til et mellem 7- og 16-
dobbelt kapitalafkast i nutidsveerdi. Erfaringer fra udlandet viser, at indferelse af
brugerbetaling medfarer et markant fald i antallet af behandlinger (30 %), og dermed i
antallet af barn. Vi frygter denne lov vil medfare et fald pa ca. 1000 bgrn fadt arligt. Staten
vil sdledes pa sigt lide et tab pa omkring 1,3 mia. kroner per ar.

@konomisk ansvarlighed og genopretning bar ogsa geelde pa den lange bane. Man kan
ikke blive ved med at skubbe problemerne foran sig og overlade dem til kommende
generationer.

Patientsikkerheden

Det ma anses for givet, at der med indferelse af direkte patientbetaling kommer et gget
pres fra patienterne om "return of investment’. Det kan vaere i form af gnske om flere
befrugtede seg oplagt og kraftigere hormonstimulationer med det sigte at @ge
graviditetssandsynligheden i den enkelte behandling. Herved @ges de risici, der kan veere
forbundet med behandlingen.

Dette vil virke direkte modsat af den udvikling, som de professionelle behandlere gennem
mange ars forskning og udvikling har sggt, nemlig at gere behandlingerne enklere, sikrere
og mindre belastende for kvinderne og for samfundet.

Skadeligt for forskning og udvikling

Danmark har i mange ar bidraget afgerende til forskning og udvikling inden for
infertilitetsbehandling. Meget af denne forskning har haft til sigte at minimere bivirkninger
og risikofaktorer for patienterne. Forskningen har kun vaeret mulig, fordi patienterne har
veeret villige til at deltage i forskningsprojekter i de danske fertilitetsklinikker.

Brugerbetaling vil ggre det svaerere at fa patienter til at deltage i forskningsprojekter, da de
i forskningens natur i nogle tilfelde vil kunne risikere at fa en behandling, som er darligere
end standardbehandlingen og dermed en mindsket graviditetschance. Derfor vil



Lovforslaget vanskeligg@re forskning og udvikling, der dokumenterbart har nedsat
omkostninger og risici ved behandlingerne.

Risiko for eget antal provokerede aborter, som konsekvens af
sterilisationsindgreb

Det mé forventes, at brugerbetaling for sterilisationsindgreb vil have utilsigtede og
uhensigtsmaessige virkninger pa valg af Igsninger til at undga ugnsket graviditet. Svagt
stillede kan teenkes at fraveelge en sikker antikonceptionel metode og i stedet anvende
usikre lgsninger eller helt undlade prasvention. Man kan pa denne baggrund frygte, at
antallet af provokerede aborter vil stige.

Social skavhed

Der er i de eksisterende regler formuleret et gnske om, at de par, der modtager
fertilitetsbehandling ikke adskiller sig fra befolkningen i gvrigt.

| Tyskland gennemfgrte man i 2004 en 50 % selvfinansiering af barnlgshedsbehandling,
der tidligere havde vaeret fuldt offentligt finansieret. Konsekvensen var et drastisk fald i
antallet af barnlgshedsbehandlinger udfgrt i Tyskland og det ramte saerligt hardt i de
fattigste dele af Tyskland.

Det fremgar ikke af lovforslaget, hvordan man vil sikre en usendret repraesentativ
sammensaetning af den del af befolkningen, der behandles med kunstig befrugtning,
herunder mindrebemidlede par.

Uklare undtagelser fra brugerbetaling

Det er uklart i lovforslaget, om der er grupper af patienter der er undtaget brugerbetaling.
Det kunne feks. veere par henvist til risikonedsaettende behandling sasom
preeimplantations genetiskdiagnostik ("aegsortering”) som felge af alvorlige arvelige
sygdomme, infektionsmedicinske patienter med HIV eller kronisk leverbeteendelse eller
unge cancerpatienter, hvor man akut forsgger at bevare reproduktionsevnen umiddelbart
for stralebehandling eller kemoterapi.

Dyr og vanskelig administration

Der er en raekke uklarheder og manglende definitioner i lovforslaget, hvilket ger det
vanskeligt at afgive specifikt hgringssvar pa alle omrader. Det er uklart, hvad det er, der
udlgser betaling af f.eks. de kr. 5.000, der skal betales for en reagensglasbehandling. Er
det en pabegyndt behandling? En behandling, hvor der er foretaget segudtagning? Eller
kun en behandling, hvor der er gennemfart opleegning af embryoner? Omkring 10-20 % af
alle reagensglasbehandlinger aflyses af forskellige arsager fgr eegopleegningen. Som et
andet eksempel er det uklart om betaling i behandlinger med nedfrosne g skal falde
uafheengigt af om aeggene overlever optgning eller ikke. Endvidere er det uklart, hvad
konsekvenserne ved manglende betaling skal vaere. Skal eegudtagningen eller
eegopleegningen aflyses, hvis betaling ikke er indgaet?

Det er vores vurdering, at safremt lovforslaget gennemferes, vil det medfgre en ganske
betragtelig administrativ merudgift for Regionerne (de berarte klinikker).

Der indgar i lovforslaget en betydelig bureaukratisering med veesentligt @gede
administrative tiltag til inddrivning af betaling og etablering af et separat CTR-register for



fertilitetsmedicin. Det er efter vores opfattelse bedre at benytte sundhedsveesenets
skattekroner til patientbehandling end til bureaukratisering.

Vurdering af foraldre(u)egnethed

| lovforslaget indgéar et gnske om en stramning i forhold til den allerede eksisterende
forpligtigelse omkring vurdering af foraeldre(u)egnethed. Vi vil pa den baggrund foresla et
system, hvor leegerne alene har til opgave at identificere par med mulig manglende
egnethed. Herefter bgr kommunens bgrneudvalg, der normalt tager sig af
tvangsfiernelsessager, foretage den endelige sagsbehandling og treeffe beslutning om
hvorvidt barnlgshedsbehandling skal afvises. Det vil fritage leegen for en uheldig
dobbeltrolle som bade forsvarsadvokat og anklager i forhold til patienten, og det vil sikre en
kompetent og regelret sagsbehandling fra en myndighed med rutine i vurdering af
foraeldre(u)egnethed.

Konkluderende bemarkninger

Vi ma pa det staerkeste frarade, at man gennemferer lovforslaget.

At indfere brugerbetaling pa fertilitetsbehandling, sterilisation og
refertilisation er ikke alene et alvorligt brud med den danske
velfaerdsmodel, men det vil uundgaeligt ogsa fa alvorlige konsekvenser
for patienterne, forskningen, patientsikkerhed samt bivirkninger ved
behandlingerne og for den demografiske udvikling i Danmark.

Karin Erb
Formand for Dansk Fertilitetsselskab

Charlotte Hasselholt Segaard
Formand for Dansk Selskab for Obstetrik og Gynakologi

Lillian Bondo
Formand for Jordemoderforeningen

Bert Asbild
Formand for Danske Bioanalytikere

Helle Ejdrup Bredkjar
Naestformand for Region Hovedstadens Sundhedsfaglige rad (SFR) for Gynakologi
og Obstetrik (G&O)



Anna Skat Nielsen

Fra: Marie P. Krabbe [mpk@DADL.DK]

Sendt: 14. oktober 2010 14:09

Til: DEP Indenrigs- og Sundhedsministeriet

Cc: Anna Skat Nielsen

Emne: Hering vedr. udkast til forslag til lov om aendring af lov om kunstig befrugtning i

forbindelse med leegelig behandling, diagnostik og forskning mv.

Til Indenrigs- og sundhedsministeriet

Dansk Medicinsk Selskab har med beklagelse konstateret, at selskabet ikke er haringspart i ovenstadende sag.
Dansk Medicinsk Selskab er en paraplyorganisation for de leegevidenskabelige selskaber i Danmark og er saledes en
relevant haringspart for ministeriet i denne og tilsvarende sager.

Som kommentar til udkast til forslag til lov om zendring af lov om kunstig befrugtning tilkendegiver Dansk Medicinsk
Selskab sin opbakning til Laegeforeningens haringssvar.

Venlig hilsen
Marie Pinholt Krabbe

Chefkonsulent

Dansk Medicinsk Seiskab
Kristianiagade 12

2100 Kebenhavn @

TIf. 3544 84 06/ 23 71 33 40



DANSK IEEBREXJIN FORENING

Den 15-10-2010
Jnr. 3.4.4.67
Indenrigs- og Sundhedsministeriet
Slotsholmsgade 10-12
1216 Kebenhavn K

Vedr,: Horing over udkast til forslag til lov om sndring af lov om kunstig befrugtning og lov
om zndring af sundhedsloven (forzldreuegnethed, egenbetaling)
Ministeriets sagsnr. 1003953

Dansk Psykolog Forening har modtaget heringsskrivelse om ovennzvnte lovforslag med anmod-
ning om bemarkninger senest 15. oktober 2010.

For s vidt angér forslaget om at indfere, at sifremt leegen i tvivistilfzlde ud over at indhente udta-
lelse fra anden sagkundskab ogsé skal inddrage en anden relevant lage i vurderingen af, hvorvidt
parret eller kvinden evner at drage omsorg for et barn efter fodslen, skal Dansk Psykolog Forening
foresla, at det er en psykolog, lazgen skal inddrage ved fortsat tvivl.

Det er psykologer, der foretager foreldreevneundersegelser og har den faglige baggrund for at kun-
ne undersgge og vurdere forzldreegnetheden. Det vil méske derfor ikke afthjzlpe den fortsatte tvivl
hos lzgen, hvis kravet er, at en anden laege skal inddrages. Det er under alle omstzndigheder fint at
ekstra bistand inddrages ved tvivl, men i si fald ber det vare en person med serlig fagkundskab til
at kunne vurdere de forhold, der skaber tvivlen om foreldreegnethed.

Som det méske er ministeriet bekendt, s& har Socialministeriet igangsat et arbejde med at fastleegge
en ensartet definition pa forazldreevneundersegelser, idet der er en meget forskelligartet praksis om-
kring udarbejdelse af forzldreevneundersggelser. Socialministeriet vil gerne tilvejebringe en be-
skrivelse af, hvordan man kan vurdere foreeldreevne, herunder komme med anbefalinger til hvilke
omréader af forzldreevnen, der ber indgé, hvilke fagpersoner der ber udfere foreldreevneunderso-
gelser, og hvilket omfang foreldreevneundersogelser ber have.

Dansk Psykolog Forening foresldr, at resultatet af Socialministeriet arbejde ogsé inddrages i forbin-
delse med forzldreevneundersegelser ved tvivl om kvindens eller parrets egnethed til at drage om-

Konsulent

WV

Stockhoimsgade 27 = 2100 Kgbenhavn @

Tif.: 35 26 99 55 ¢ Fax: 35 25 97 37 » www.dp.dk » dp@dp.dk



Indenrigs- og Sundhedsministeriet
Slotsholmsgade 10-12
1216 Kebenhavn K.

Dansk Sygeplejerads svar pa “Hering ~ udkast til forslag til lov om
@ndring af lov om kunstig befrugtning i forbindelse med legelig
behandling, diagnostik og forskning m.v. og lov om @ndring af
sundhedsloven”

Dansk Sygeplejerad er overordnet set meget beteenkeligt ved det
brud pé princippet om fri og lige adgang til behandling i det offentli-
ge sundhedsvaesen, som forslaget indebeerer.

Samtidigt forventes en vedtagelse af forslaget have flere negative
konsekvenser:

Social skaevvridning

Der indgar ikke i lovforslaget eller i dets bemaerkninger overvejelser
om hvordan man undgér, at barnleshed rammer socialt skeevt, og at
mindrebemidlede ikke far mulighed for at f& bern.

Demografiske udfordringer overses

Vi er ogsa beteenkelige ved, at lovforslaget overser det samfunds-
messige problem, som barnleshed indebzerer i relation til den demo-
grafiske udvikling, som Danmark star over for.

Set i lyset af, at smé 6000 bern hvert &r undfanges ved hjeelp af fertili-
tetsbehandling, kan lovforslaget i vaerste tilfeelde medvirke til betrag-
teligt at mindske den generation, der skal bzere finansieringen af feel-
lessamfundet i fremtiden. Her henviser vi i ovrigt til heringssvar fra
Dansk Fertilitetsselskab (DFS), Dansk Selskab for Obstetrik og Gynae-
kologi (DSOG) og Den Almindelige Danske Jordmoderforeningen,
der bl.a. redegor for udenlandske erfaringer, der viser, at faerre benyt-
ter sig af fertilitetsbehandling ved indferelse af brugerbetaling.

Patientsikkerhed
Det danske sundhedsvaesen har under arenes leb udviklet stor erfa-
ring og hestet anerkendelse af udviklingen og forskning i behand-

Den 14. oktober 2010
Ref.: JAA
Sagsnr.: 1010-0008

DANSK SYGEPLEJERAD

The Danish Nurses’
Organization

Sankt Annz Plads 30
Postboks 1084
DK-1008 Kebenhavn K

Ekspedition:
Mandag-torsdag 10.00-16.00
fredag 10.00-15.00

TIf. +4533151555
Fax +4533152455

dsr@dsr.dk
www.dsr.dk



lingsmetoder ift. barnleshed. Dette har i hej grad veeret muligt pa
grund af danskernes stigende behov for hjeelp pa omréadet. En indfe-
relse af brugerbetaling kan flytte ydelsen over i private haender og
dermed heemme incitamentet til forskning og medvirke til et lavere
patientsikkerhedsniveau og mere risikofyldte behandlingsformer,
idet direkte brugerbetaling kan tilskynde krav om hurtige resultater.

Med venlig hilsen

Grete Christensen
Formand
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BDH

Danske Handicaporganisationer

Til Klaverprisvej 10 B
. .. . 2650 Hvidovre, Danmark
Indenrigs- og Sundhedsministeriet, SRt

e-mail : im@im.dk & ani@im.dk Fax: +45 3675 1403
dh@handicap.dk
www.handicap.dk

Hvidovre, den 14. oktober 2010
Sag 10/852 — Dok. 10715/10 SL/js/kft

Horingssvar fra Danske Handicaporganisationer (DH) vedr. lov
om kunstig befrugtning og lov om a&ndring af sundhedsloven

Danske Handicaporganisationer (DH) vil gerne takke for muligheden for at kommentere pa
forslaget om @&ndring af lov kunstig befrugtning m.m.

Vi mener, at forslaget rammer nogle grupper af mennesker med handicap og kronisk syg-
dom serligt hardt, og at det derfor er pa kant med badde kompensationsprincippet i dansk
handicappolitik og handicapkonventionen.

Herudover vil vi gerne stille spergsmalstegn ved, om den foresldede andring i forbindelse
med tvivl om forzldreegnethed vil give det enskede resultat.

Vedr. forslag om egenbetaling i forbindelse med fertilitetsbehandling
Kompensationsprincippet er en af grundstenene i dansk handicappolitik og tager udgangs-
punkt i princippet om, at ingen personer med nedsat funktionsevne skal have merudgifter
som folge af deres nedsatte funktionsevne. Tanken er at skabe et sa lige udgangspunkt som
muligt ved at forsege at udjevne et ulige udgangspunkt.

Handicapkonventionen forbyder samtidig diskrimination af mennesker med handicap og
artikel 25 forpligter medlemsstaterne til at “give personer med handicap det samme udbud
af sundhedsydelser og —ordninger af samme kvalitet og standard gratis eller til en over-
kommelig pris, som gives til andre, herunder inden for seksuel og forplantningsmeessig
sundhed samt generelle folkesundhedstilbud.”

Nogle mennesker har behov for fertilitetsbehandling som direkte folge af et handicap
og/eller en kronisk sygdom. Det gzlder fx mennesker med rygmarvsskade og mennesker,
der pd grund af risiko for alvorlige, arvelige sygdomme, har behov for kunstig befrugtning
for at undgé at videregive sygdomme til barnet — eksempelvis mennesker, der er anlaegsba-
rere af genet for cystisk fibrose.

Disse grupper vil fremover selv skulle betale for den nedvendige fertilitetsbehandling, hvil-
ket vil vare i strid med kompensationsprincippet. Den foreslaede egenbetaling i forbindelse
med behandling og keb af den nedvendige medicin vil samtidig betyde s store udgifter for
den enkelte, at det ikke kan betegnes som “overkommelig pris”.



Nar vi samtidig ved, at mennesker med handicap i gennemsnit har lavere indkomst end re-
sten af befolkningen, vil forslaget i praksis medfere diskrimination af mennesker med han-
dicap. Vi vil derfor opfordre til, at forslaget @ndres, s& mennesker med handicap ikke bliver
ramt uforholdsmassigt hardt af lovandringerne. Det er ikke rimeligt, at mange mennesker
med handicap fremover vil blive frataget gleeden ved at blive far eller mor.

I forlengelse heraf skal det nevnes, at danske forskere og laeeger har gjort store fremskridt
inden for de seneste 15 4r, sa flere mennesker med fertilitetsproblemer pga. et handicap nu
kan blive forzldre. Som eksempel kan n@vnes yngre mand, som efter ulykke eller sygdom
er blevet lammede fra nakke og nedefter. I kraft af forskningen pa omradet har disse mand
inden for de senere &r faet mulighed for at blive feedre. Denne rivende udvikling risikerer nu
at blive stoppet/alvorligt svakket, idet forslaget vil betyde, at fertilitetsbehandling fremover
vil veere umuligt for mange i denne gruppe pga. de store skonomiske omkostninger.

Vedr. forslag om obligatorisk legefaglig “second opinion” i forbindelse med tvivl om
Sforceldreegnethed

I forhold til spergsmaélet om forzldreegnethed mener vi, det er vigtigt at gere opmeerksom
pé baggrunden for de nuvarende regler. Det fremgik nemlig af forarbejderne til lovaendrin-
gen 1 2006, at der som udgangspunkt ikke ber opstilles strenge krav til et kommende foral-
dreskab, der etableres via kunstig befrugtning. Ifelge forarbejderne medferer det bl.a., at de
meget omfattende prevninger, der finder sted ved adoption og ved tvangsfjernelse af barn,
ikke ber finde anvendelse. Det skal ifalge forarbejderne pad den made tilstreebes, at den kun-
stige befrugtning har en sa stor tiln@rmelse til den naturlige reproduktion som muligt.

Heringsforslaget medforer, at den ansvarlige lege i tvivistilfeelde — og udover anden sag-
kundskab — skal inddrage en anden lege i vurderingen af, hvorvidt parret eller kvinden ev-
ner at drage omsorg for et barn efter fodslen. DH er enig i relevansen af at inddrage relevant
sagkundskab i tvivistilfzlde om foreldreegnethed, men vil gerne sztte spargsmalstegn ved,
om inddragelse af endnu en lege vil sikre en bedre vurdering af foraldreegnethed og vare-
tagelse af hensynet til parret/kvindens retssikkerhed.

Spergsmal om forzldreegnethed er ikke primart et leegefagligt spargsmal, og safremt der
onskes en “second opinion”, vil det maske vaere mere relevant at inddrage psykolog- eller
socialfaglig vurdering, hvis den behandlende lage er i tvivl om foreldreegnethed. DH ind-
gar gerne i en dialog om, hvordan det er muligt at forbedre grundlaget for foreldreegnet-
hedsvurderingerne.

Vi vil samtidig gerne tage afstand fra bemerkningerne til § 1, hvoraf det fremgér, at bag-
grunden for @&ndringerne er den senere tids debat om vurdering af foreldreegnethed. Det
fremgér endvidere af bemarkningerne, at den ansvarlige leege i tvivissituationer skal ind-
drage en anden relevant lege, eksempelvis en psykiater.

Bemarkningerne henviser til en specifik debat om en enkeltsag, hvor to sindslindede angi-
veligt har faet hjzlp til kunstig befrugtning — hvorfor en psykiater altsa fremover ber ind-
drages i tvivlstilfelde. Vi frygter, at bemarkningerne kan blive opfattet som om forslaget
skal rettes mod alle sindslidende. I sa fald frygter vi, at sindslidende fremover kun vil kunne



fé tilbud om kunstig befrugtning, hvis en psykiater har medvirket ved vurderingen af foral-
drenes forazldreegnethed. Vi vil derfor opfordre til, at bemarkningerne omformuleres, si de
ikke risikerer at medfere diskrimination af mennesker med sindslidelse og dermed bringe
Danmark pé kant med handicapkonventionen.

I forlengelse af ovenstaende finder DH det helt afgerende, at mennesker med handicap ikke
fraskrives muligheden for at blive forzldre, alene med henvisning til deres funktionsnedsat-
telse. I l&gens vurdering af tvivistilfalde, er det derfor afgerende, at der tages hajde for — og
indhentes viden om — hvilke muligheder, der er for at yde stottende og kompenserende ind-
satser i forbindelse med varetagelsen af foraldrerollen. Der skal i denne sammenhzng bade
tages hgjde for betydningen af diverse tekniske hjzlpemidler, praktisk bistand i hjemmet
samt pedagogisk treening mv. DH foreslér derfor, at disse muligheder ogsé skal fremgé af
bemarkningerne, s forazldreegnethedsvurderingerne kan foretages pa et korrekt grundlag.
Ifelge handicapkonventionens artikel 5.3 er Danmark i evrigt juridisk forpligtet til at frem-
me lighed og afskaffe diskrimination gennem sakaldt rimelig tilpasning, bl.a. i form af
kompenserende indsatser.

Med venlig hilsen

558

Stig Langvad

Formand



Indenrigs- og sundhedsministeriet

Heringssvar fra Danske Regioner til lovforslag om ndring af lov om
kunstig befrugtning m.v.

Danske Regioner takker for Indenrigs- og Sundhedsministeriet brev af 30.
september 2010 og anmodningen om at afgive bemzrkninger til forslag til
lov om @ndring af lov om kunstig befrugtning i forbindelse med leegelig be-
handling, diagnostik og forskning m.v. og lov om eendring af sundhedslo-
ven.

Med forbehold for politisk godkendelse har Danske Regioner falgende be-
meerkninger og spergsmdl til det fremsendte lovforslag.

Generelle kommentarer

1. Danske Regioner finder det usadvanligt og uhensigtsmaessigt, at en sd
principiel zndring af sundhedsloven som denne foretages uden foregdende
debat og diskussion af konsekvenserne. Det gzlder bide konsekvenser for
princippet om lige adgang til sundhed, antallet af fadsler i Danmark, grund-
laget for forskning p& omradet de skonomisk konsekvenser pa kort og langt
sigt. Der er kommenteret yderligere pa disse konsekvenser i heringssvarets
afsnit [l og V.

2. Danske Regioner finder endvidere, at fristen for heringssvar er for kort.
Den korte frist har vanskeliggjort gennemforsel af en optimal heringsproces
i regionerne, samt politisk godkendelse af heringssvaret i Danske Regioners
bestyrelse.

DANSKE
REGIONER

s
N
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I. Kommentarer til vurdering af forzldreegnethed

3. I dag skal lzgen ifolge Lov om Kunstig befrugtning ikke blot identificere
par med mistenkt manglende foreldreegnethed, men ogsa konkret give af-
slag p& behandling. Parret har herefter mulighed for at anke ved den sociale
ankestyrelse. Det vil vaere mere relevant, at legerne fortsat har til opgave at
identificere par med mulig manglende egnethed. Men at kommunernes ber-
neudvalg, der normalt tager sig af tvangsfjernelsessager, skal tage den en-
delige beslutning, om at afvise til behandling. Dette vil sikre en regelret
sagsbehandling fra en myndighed med rutine i foreldreegnethedsvurdering
og passende faglig kompetencer, som den laegefaglige sundhedsperson ikke
har tilstreekkeligt fagligt grundlag for at have. Dette vil ogs& kunne bidrage
til, at afslag ikke underkendes pa grund af formelle fejl i sagsbehandlingen.

4. Det er uklart, hvorvidt betaling ved indhentning af vurdering fra anden
sagkundskab eksempelvis psykologer/psykiater, skal ske af brugeren, pri-
merkommune eller hospitaler. Hvorledes handteres oget aktivitet hos ek-
sempelvis praktiserende psykiater og dermed ggede udgifter, nér lovforslag
kraver, at der skal ske inddragelse af anden relevant lege?

I1. Kommentarer til egenbetaling i forbindelse med kunstig befrugt-
ning i det offentlige sundhedsvasen

5. Der eksisterer allerede brugerbetaling p& en lang reekke omrader i det
danske sundhedsvasen. Det er centralt at belyse, hvad zndringerne betyder
for efterspergslen pa de sundhedsydelser, der palegges brugerbetaling. Det-
te er, sd vidt regionerne er orienteret, ikke sket forud for hervaerende lov-
forslag.

6. Erfaringer fra Tyskland viser, at delvis brugerbetaling halverede antallet
af behandlinger'. Lovandringen kan derfor betyde et fald i antallet af kun-
stige befrugtninger i Danmark og dermed ogsé et fald i fedselstallet. Det
har bade egkonomiske konsekvenser eksempelvis i form af faldende aktivitet
pé sygehusene og dermed behov for nedskaringer pa de relevante afdelin-
ger - og faglige konsekvenser.

' Nyboe  Andersen. Hum _ Reprod, 2009, 24, 1267 - _ 87,

http://humrep.oxfordjournals.org/content/24/6/1267.abstract
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7. Regionerne ensker desuden at papege, at der med lovforslaget er risiko Side 3
for, ulighed i efterspargslen pé kunstig befrugtning. Det forventes at efter-

spargslen vil falde mest i de skonomisk svagest stillede grupper.

8. Af Aftale mellem regeringen og Dansk Folkeparti om genopretning af

dansk ekonomi fremgér, at der afszttes en pulje pa 50 mio. kr. mélrettet til-

skud til grupper med seerlige behov. Der fremgér ikke noget om denne pulje

af lovforslaget herunder hvilke principper, der vil ligge til grund for ud-
mentningen af puljen. Er der eksempelvis overvejelser om at fritage ud-

valgte grupper pa baggrund af deres gkonomiske formaen eller visse pati-

entgrupper — eksempelvis cancerpatienter - fra brugerbetaling?

9. Kunstig befrugtning anvendes ikke blot som behandling af ufrivillig
barnlgshed, men ogsa i forbindelse med behandling med praimplantations
genetisk diagnostik (“agsortering”) som kan sidestilles med pranatal fo-
sterdiagnostik. Formélet er, at fi et raskt barn uden familien arvelige syg-
domme. Desuden anvendes kunstig befrugtning i forbindelse med risikore-
ducerende behandling hos HIV - og hepatitis smittede. Her er formélet at
forebygge, at den raske partner bliver smittet i bestraebelserne for at f3 et
barn. Det kan vare hensigtsmaessigt, om disse grupper fritages fra bruger-
betaling og betaling af den nedvendige medicin, da formélet ikke falder ind
under samme kategori som behandling af ufrivillig barnleshed.

10. Agdonation kan i henhold til lovgivningen foregd ved donation fra fri-
villige &gdonorer eller fra patienter, der selv er i behandling med &gtrans-
plantationsbehandling (IVF). Dette giver anledning til felgende spergsmal:
Skal den frivillige @gdonor betale for sin medicin og for at donere? Skal
modtageren betale?

11. Af de par, som pabegynder en IVF behandling vil 15-20 procent ikke
gennemfeore en fuld behandling, dvs. der oplegges ikke befrugtede &g i
kvindens livmoder. Grundene omfatter eksempelvis, at der er manglende
zgudvikling, ingen ®g at hoste, ingen befrugtning eller manglende deling
af de befrugtede &g. Noget tilsvarende, men i mindre omfang, ger sig gzl-
dende for inseminationer. Dette giver anledning til spergsmélet om hvordan
en behandling afgrenses? Og om der skal betales for disse ikke-
gennemforte behandlinger? Endvidere er det uklart, hvad konsekvenserne
ved manglende betaling skal vare. Skal egudtagningen eller egoplagnin-
gen aflyses, hvis betaling ikke er indgéet?

12. I forhold til ikrafttraedelsen af den nye lov ber afklares om kvinder/par i
igangvaerende behandling vil kunne fortsztte i behandlingsforlebet inden



for de hidtidige rammer. Og hvordan man vil hindtere behandling med alle-
rede deponerede &g?

13. Danmark er blandt de ferende indenfor forskning i fertilitetsbehandling.
Lovandringen kan udfordre grundlaget for denne position.

14. Med betalende patienter er der sterre risiko for, at patienterne presser
klinikkerne til at andre kurs fra den hidtidige relativt milde stimulation
(med oplagning af et enkelt &g for at undgé tvillingegraviditeter) til mere
aggressive behandlinger. Dette vil medfere flere komplikationer bl.a. i form
af flere indlaggelser med overstimulationssyndrom og flere komplikationer
i graviditeterne p.g.a. flerfoldsgraviditeter.

15. Der har hidtil veeret en aftale med de praktiserende specialleger, som
foretager insemination, om, at de kan sende patienter til gyn/obs-afdelingen
pa sygehuset, hvis patienten udvikler for mange follikler. I stedet for
insemination (med fare for flerfoldgraviditet) vil man p& sygehuset kunne
foretage IVF-behandling og tilbagelaeegge 1-2 ag. Skal disse patienter betale
fuld pris?

Speciallzegepraksis

16. Det forudsaettes, at forundersggelse, udredning og diagnostik fortsat kan
tilbydes 1 speciallegepraksis i lighed med sygehusene, siledes at der er
overensstemmelse i mellem, hvad der udferes i de to sektorer.

17. Hvorledes skal den praktiserende speciallaege forholde sig til aftaler om
enten sterilisation af maend eller kunstig befrugtning, der allerede pa nuve-
rende tidspunkt er aftalt til efter den 1. januar 20117

III. Kommentarer til egenbetaling for refertilisation og sterilisation i
det offentlige sundhedsvzesen

18. Af Aftale mellem regeringen og Dansk Folkeparti om genopretning af
dansk gkonomi fremgér det ikke at regeringen gnsker at indfere egenbeta-
ling for refertilisation og sterilisation.

19. Det ber overvejes om indferelsen af egenbetaling i forhold til sterilisa-
tion kan komme til at betyde at antallet af aborter stiger, seerligt i skono-
misk svagt stillede eller udsatte grupper. Der ber holdes gje med denne ud-
vikling.
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IV. Kommentarer til sget egenbetaling p4 leegemidler til behandling
mod ufrivillig barnleshed

20. Legemidler mod ufrivillig barnleshed bruges til andet end kunstig be-
frugtning eksempelvis til behandling af kvinder i overgangsalderen. Regio-
nerne anser det derfor som en forudsatning, at det alene er legemidler til
brug for kunstig befrugtning, der indberettes til borgerens ny oprettede pa-
rallel saldo (CTR-B) i CTR. Anvendes lazgemidlerne til anden tilskudsbe-
rettiget behandling, skal leegemidlerne indberettes til borgerens *almindeli-
ge” CTR-saldo.”

V. De skonomiske konsekvenser for det offentlige

21. Lovforslaget er pa lov- og cirkulareprogrammet, og der forventes der-
med en DUT-hering af de gkonomiske konsekvenser i regioneme i relation
til lovforslaget. Herunder ggede omkostninger forbindelse med administra-
tion af brugerbetalingen.

22. Indenrigs- og Sundhedsministeriets har beregnet de arlige mindreudgif-
ter ved indfersel af brugerbetaling for sterilisation og refertilisation samt
gebyr for kunstig befrugtning. Det er muligt at genskabe ministeriets bereg-
ninger. Beregningen sker med udgangspunkt i aktiviteten i 2009 opgjort i
takstsystem 2010. For kunstig befrugtning er der dog taget udgangspunkt i
de forslédede gebyrer for insemination og IVF/ICSI behandlingsforseg.

23. Da brugerbetalingen for sterilisation og refertilisation felger taksten i
DRG-systemet, vil den veere pavirket af arlige udsving.

24. Gebyret for kunstig befrugtning med IVF/ICSI behandling pa 5.000 kr.
er, for de tilfeelde hvor der ikke er en kompliceret infektion, hgjere end den
samlede DAGS-takst. Det er uvist, hvad det far af betydning.

25. Til de skonomiske beregninger af de arlige mindreudgifter skal det be-
markes, at en opgerelse af DRG- og DAGS-vardien ikke vil stemme
overens med de omkostninger, som faktisk afholdes p4 sygehusene til de
berarte aktiviteter. Lovforslaget kan derfor medfere behov for at gennemfo-
re besparelser pa sygehusafdelingerne.

26. 1 forlengelse heraf skal det bemarkes, at hvis efterspergslen pa de be-
rerte ydelser falder jf. erfaringerne fra Tyskland (se bemarkning 6), vil der



vare behov for besparelse og personalemassige tilpasninger pa sygehusaf-
delingerne. De skal endvidere bemarkes at dette ikke vil kunne ske med det
samme pa grund af opsigelsesvarsler m.v.

27. Ydelserne vedrerende kunstig befrugtning og sterilisation af mand, der
udferes af speciallaeger inden for gynakologi og obstetrik er ydelser, som
er forhandlet med Foreningen af Praktiserende Specialleger (FAPS) og Re-
gionernes Lennings- og Takstnzvn (RLTN). Ved hjemtagelse af ydelser til
sygehuset er der et varsel pd minimum tre méneder til den 1. i en méned,
hvilket vil sige, at der allerede pa nuvaerende tidspunkt ikke er budgetdaek-
ning for udgifterne i januar 2011. Afhengig af hvorndr loven vedtages vil
perioden, hvor der ikke er budgetdeekning for udgifterne bliver forlenget.

28. Endvidere kan der vare behov for tilpasningsmuligheder af de admini-
strative systemer, som medferer, at regionerne ikke kan indhente det fulde
beleb i 2011.

29. Danske Regioner kan ikke genskabe beregningen pd besparelse vedro-
rende medicin pd 98,5 millioner kroner og ensker oplyst, hvorledes denne
beregning er foretaget, og s& vidt det er muligt beregningen forelagt.

VL. De administrative konsekvenser for det offentlige

30. Lovaendringen vil medfere vaesentlige administrative udfordringer for
regionerne i forbindelse med indfersel af brugerbetaling for kunstig be-
frugtning m.v. Héandteringen af de samlede administrative foreslds hindte-
ret i regi af VAAKS med henblik p4 at sikre faerrest mulige administrative
omkostninger og indhentning af ideer og erfaringer til sikring af den bedste
losning.

Danske Regioner forventer at blive indkaldt til dialog om héndteringen af
den konkrete afregning og de administrative konsekvenser af lovandringen.

d venlig hilsen

P e
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Vedrerende hering over udkast til lov om zendring af lov om kunstig be-
frugtning i forbindelse med lzegelig behandling, diagnostik og forskning
m.v. og lov om zndring af sundhedsloven

Ved e-post af 30. september 2010 har Indenrigs- og Sundhedsministeriet an-
modet om Datatilsynets eventuelle bemaerkninger til lov om andring af lov
om kunstig befrugtning i forbindelse med lagelig behandling, diagnostik og
forskning m.v. og lov om a&ndring af sundhedsloven.

Datatilsynet skal i den forbindelse udtale falgende:

1. Det fremgar af lovforslagets § 1, at § 6 a, stk. 2, i lov nr. 460 af 10. juni
1997 om kunstig befrugtning i forbindelse med laegelig behandling, diagno-
stik og forskning m.v., jf. lovbekendtgerelse nr. 923 af 4. september 2006,
affattes saledes:

”Stk. 2. Hvis den lzge, der er ansvarlig for behandling med kunstig befrugtning, finder, at der
er begrundet tvivl om en enlig kvindes eller et pars evne til at drage omsorg for et barn efter
fodslen, skal l&zgen med den enlige kvindes eller parrets samtykke inddrage en anden lege
samt anden sagkundskab i vurderingen af forzldreegnethed, inden behandling iverksattes.
Ved manglende samtykke skal legen afvise at indlede behandling med kunstig befrugtning.”

Persondataloven' gzlder ifolge lovens § 1, stk. 1, for behandling af personop-
lysninger, som helt eller delvis foretages ved hjelp af elektronisk databehand-
ling, og for ikke-elektronisk behandling af personoplysninger, der er eller vil
blive indeholdt i et register.

Efter persondatalovens § 1, stk. 2, geelder loven endvidere for anden ikke-
elektronisk systematisk behandling, som udferes for private, og som omfatter
oplysninger om personers private eller skonomiske forhold eller i gvrigt op-
lysninger om personlige forhold, som med rimelighed kan forlanges unddra-
get offentligheden. Dette galder dog ikke reglerne i lovens kapitel 8 og 9.

I medfor af persondatalovens 1, stk. 3, gelder lovens § 5, stk. 1-3, §§ 6-8, §
10, § 11, stk. 1, § 38 og § 40 ogsé for manuel videregivelse af personoplys-
ninger til en anden forvaltningsmyndighed.

' Lov nr. 429 af 31. maj 2000 om behandling af personoplysninger med senere ndringer.



Ifelge persondatalovens § 2, stk. 1, gar regler om behandling af personoplys-
ninger i anden lovgivning, som giver den registrerede en bedre retsstilling,
forud for reglerne i denne lov. Det kan f.eks. vere regler i sundhedsloven.

Datatilsynet har noteret sig, at inddragelse af anden leege samt anden sag-
kundskab i vurderingen af foreldreegnethed skal ske med den enlige kvindes
eller parrets samtykke.

Datatilsynet gér ud fra, at den videregivelse af oplysninger, der vil kunne fin-
de sted ved inddragelse af anden l&ge og anden sagkundskab, i et vist omfang
vil vere omfattet af sundhedslovens regler om videregivelse. I det omfang
videregivelse af oplysninger métte veere omfattet af persondatalovens regler,
skal Datatilsynet henlede opmeerksomheden pa behandlingsreglerne i lovens
§§ 6-8, samt lovens § 3, nr. 8, hvori det defineres, hvad der skal forstas ved
begrebet samtykke.

Datatilsynet skal desuden gore opmarksom p4, at behandling af personoplys-
ninger skal ske i overensstemmelse med de grundlaggende principper, som er
indeholdt i persondatalovens § 5.

Persondatalovens § 5, der bygger pa databeskyttelsesdirektivets® artikel 6,
stiller bl.a. krav om forméalsbestemthed, saglighed og proportionalitet.

2. Det fremgér desuden af lovforslagets almindelige bemeerkninger punkt
1.4.2., at der med lovforslaget bl.a. foruds®ttes @ndringer i receptbekendtga-
relsen.

Det skal for en god ordens skyld bemzrkes, at det folger af persondatalovens
§ 57, at der ved udarbejdelse af bekendtgerelser, cirkulerer eller lignende
generelle retsforskrifter, der har betydning for beskyttelse af privatlivet i for-
bindelse med behandling af personoplysninger, skal indhentes en udtalelse fra
Datatilsynet.

Idet Datatilsynet i gvrigt forudsatter, at persondatalovens regler og regler
udstedt i medfer heraf iagttages, har tilsynet ingen yderligere bemarkninger

til lovforslaget.

Kopi af dette brev er sendt til Justitsministeriets lovafdeling til orientering.
Med venlig hilsen

Maja Blomquist Rasmussen

? Europa-Parlamentet og Rédets direktiv 95/46/EF af 24. oktober 1995 om beskyttelse af
fysiske personer i forbindelse med behandling af personoplysninger og om fri udveksling af
sadanne oplysninger.
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Indenrigs- og Sundhedsministeriet

J.nr.: 1008185, 330320

Det Etiske Rads kommentarer til forslag til lov om &ndring af lov om
kunstig befrugtning i forbindelse med laegelig behandling, diagnostik og
forskning m.v. og lov om aendring af sundhedsloven

Det Etiske Rad takker for haringsbrevet vedrarende forslag til lov om aendring
af lov om kunstig befrugtning i forbindeise med laegelig behandiing, diagnostik
og forskning m.v. og lov om eendring af sundhedsioven. Det Etiske R&d har
faigende kommentarer til lovforsiaget.

1. Specifikke kommentarer til lovforslaget

Lovforslaget geelder ifalge bemaerkningerne til forslagets enkelte
bestemmelser blandt andet for kunstig befrugtning. Definitionen af kunstig
befrugtning fremgar af § 1 i lov nr. 460 af 10. juni 1997 jf. lovbekendtg@relse
nr. 923 af 4. september 2006: "Loven geelder for kunstig befrugtning i
forbindelse med laegelig behandling, diagnostik og forskning m.v., der
foretages af en iaege eller under en leeges ansvar, hvor graviditeten hos en
kvinde s@ges etableret pd anden made end ved samieje mellem en kvinde og
en mand”. Ud fra denne formulering geelder lovforslaget sdledes ogsé i de
situationer, som er beskrevet i lovbekendtgarelse nr. 923 § 7 stk. 1 og 2. Det
vil sige, nér der anvendes preeimplantationsdiagnostik (PGD) " tilfaeide, hvor
der er en kendt og veesentlig @get risiko for, at barnet far en alvorlig arvelig
sygdom” (stk.1) eller nar en genetisk undersggelse "foretages i forbindelse
med kunstig befrugtning uden for kvindens krop pa grund af ufrugtbarhed, hvor
en sadan undersggelse kan pavise eller udelukke veesentlige
kromosomabnormiteter” (stk. 2).

Nogle mediemmer af Det Etiske Rad vil opfordre til, at det overvejes neermere,
om lovforslaget skal gaelde for de i § 7 stk. 1 og 2 naevnte bestemmelser.
Seerligt i forbindelse med bestemmeisen i stk. 1 kan man efter disse
mediemmers mening diskutere, om det er acceptabeit at lade kvinden eller
parret betale for behandlingen selv, eftersom @nsket om behandiing er
foranlediget af risikoen for, at kvinden eller manden er baerer af en alvorlig

DET ETISKE RAD
Ravnsborggade 2, 4. sal
2200 Kegbenhavn N

Tel +45 35 37 58 33

www.etiskraad.dk
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arvelig sygdom, som kan gives videre til barnet. I nogle tilfeelde kan
denne risiko elimineres ved at anvende PGD. Kunstig befrugtning
anvendes altsd i dette tilfaelde for at undga sygdom hos barnet. Dette kan
veere en begrundelse for, at parret ikke skal betale for behandlingen selv,
hvilket kvinden eller parret heller ikke ger i forbindelse med preenatal
fosterdiagnostik, som har et beslaegtet formal.

Et andet element i lovforslaget er jf. de almindelige bemaerkninger, at
egenbetalingen i forbindelse med kunstig befrugtning ikke indebeerer
"gendringer vedrgrende regionernes behandlingsniveau, det vil sige tilbud om
tre gennemfarte IVF-behandlinger i forbindelse med barnlashed”. Det fremgar
ogsa af bemaerkningerne, at "da det nuvaerende behandlingsniveau
fastholdes, ventes udmgntningen ikke at medfare forskydninger mellem de
offentlige og private fertilitetsklinikker”.

Hidtil har begreensningen i regionernes behandlingsniveau primzert veeret
begrundet ud fra prioriteringshensyn, men det fremgér ikke af lovforslaget, om
dette stadig er den veesentligste begrundelse for at begraense
behandlingsniveauet. Det Etiske Rad vil her opfordre til, at det preeciseres i
bemeerkningerne til det kemmende lovforslag, hvad begrundeisen for
begraensningen af behandlingsniveauet er, herunder om det fastlagte gebyr pa
5.000 kr. for et behandlingsforsag med IVF/ICSI daekker de reelle udgifter til
behandlingen. Hvis belgbet jkke daekker de reelle udgifter, kan
begreensningen i behandlingsniveauet naturligvis stadig begrundes ud fra
prioriteringsovervejelser. Denne begrundelse er imidlertid sveerere at benytte,
hvis belabet deekker de faktiske udgifter til behandlingen, fordi det ikke vil
belaste budgettet at udvide behandlingsniveauet.

2. Overvejelser om finansiering

Det Etiske Rad har flere gange tidligere forholdt sig til spargsmalet om, hvad
adgangsbilletten til at modtage gratis behandling i det offentlige
sundhedsvaesen bar veere. Nedenfor skitseres kortfattet tre mulige svar pa
spargsmalet, idet Radets tidligere overvejelser suppleres med argumenter og
holdninger, som retter sig direkte mod udkastet til det fremsendte lovforslag.

' Radets tidligere arbejde med spargsmalet om finansiering omfatter blandt andet Det Etiske Rad
(1986): Prioritering i sundhedsvaesenet — en redegorelse; Det Etiske Rad (2001): Eliske problemer
vedrorende kunstig befrugtning, del 1, Ret til bom? = Ret 1il hj=eip til at fa bern? og Det Etiske Rad
(april, 2005): Svar pa henvendelse fra Indenrigs- og Sundhedsministeriet: Mulige sendringer af
loven om kunstig befrugtning. Publikationerne rummer uddybninger af de skitserede svar pa
spargsmalet.
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A: En mulig opfattelse er, at det offentlige sundhedsveesens primaere opgave
er at behandle sygdomme eller handicaps, selv om der altid vil veere enkelte
undtagelser fra denne hovedregel. | udgangspunktet er adgangen til gratis
behandling derfor betinget af, at man har en sygdom eller en fysiologisk
fejlfunktion, som enten kan veere medfadt eller opstaet pa et senere tidspunkt i
tilveerelsen.

Opfattelsen medfarer, at man bar have adgang til gratis behandling i
forbindelse med barnlashed, hvis man er infertil i medicinsk forstand, det vil
sige som falge af defekter eller fejifunktioner af fysiologisk karakter. Men hvad
behandlingen naermere skal besté i kan diskuteres. Et synspunkt kan veere, at
der udelukkende bgr veere adgang til om muligt at fi (gen)etableret den
naturlige reproduktionsevne. Kunstig befrugtning kommer ud fra den
betragtning ikke pa tale. Et andet synspunkt kan veere, at det kun skal vaere
muligt at modtage kunstig befrugtning, hvis det ikke lader sig gare at
(gen)oprette reproduktionsevnen.

Den skitserede opfattelse indebaerer selvsagt ikke, at det offentlige
sundhedsvaesen skal betale for sterilisation, medmindre begrundelsen for at
udfare sterilisationen har at ggre med sygdom hos den pageeldende person.
Som opfattelsen er beskrevet, farer den i princippet til, at det offentlige
sundhedsvaesen skal tilbyde gratis refertilisation, men det vil nogle méske
finde urimeligt i betragtning af, at personen selv har valgt at blive steriliseret.
Det er dog ikke uproblematisk at undiade at tilbyde gratis refertilisation med
denne begrundelse, da det implicerer, at "selvforskyldthed” generelt kan
bruges som en af parametrene for, hvornar der skai ydes vederlagsfri
behandling. Hvis der som noget nyt i det danske sundhedsvaesen abnes for
dette, kan det fare til, at det bliver nedvendigt at foretage nogie meget
vanskeligt hdndterbare graensedragninger.

B: En anden opfattelse kan veere, at adgangen til gratis ydelser i
sundhedsvaesenet pd samme méde som adgangen til en rackke andre ydelser
i det danske velfeerdssamfund er betinget af, at borgeren har brug for hjaelp til
at f8 deckket et fundamentalt behov. Om ydelsen specifikt angér beksempelse
eller afhjeelpning af sygdomme og handicaps er derfor ikke afga@rende, for sa
vidt som der er tale om et behov, som sundhedsvaesenet i kraft af sine
ekspertiser og funktioner er i stand til at deekke. At behandlingen skal veere
gratis heenger blandt andet sammen med, at det ellers vil afheenge af den
enkeites gkonomiske forméen, om man modtager behandlingen eller ej.
Udgangspunktet for at give ydelsen er med andre ord et hjeelpemotiv, som er
rettet mod at give hver enkelt borger mulighed for at fungere i samfundet og
deltage i samfundslivet pa betingelser, der ikke i alt for markant grad afviger
fra det normalie.
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Hvorvidt behandling med kunstig befrugtning (eller aiternativt tilskud til
adoption, eventuelt s& kunstig befrugtning og adoption @konomisk set
ligestilles?) og refertilisation skal veere vederlagsfrie ydelser i det offentlige
sundhedsvaesen, atheenger ud fra denne betragtning altsd blandt andet af, om
dette at f3 beamn opfattes som et centralt behov — og om det er et centralt
behov i alle situationer, for eksempel uatheengigt af, om man har bam i
forvejen. Denne type af spargsmal er der givetvis delte meninger om. Derimod
erdet ud fra opfattelsen sveert at argumentere for, at sterilisation som
udgangspunkt skal veere en gratis ydelse, medmindre begrundelsen for at
udfare sterilisationen har at ggre med sygdom hos den pageeldende person.

C. En tredje opfattelse kan veere, at der ikke kan fremf@res tvingende etiske
argumenter for, hvordan kunstig befrugtning, sterilisation og refertilisation skal
finansieres, da behandlingerne ligger i en grdzone mellem, hvad det offentlige
ber betale, og hvad den enkelte selv mé finansiere. Ufrivillig barnigshed kan
for eksempel ikke betegnes som et sé alvorligt problem, at behandling med
kunstig befrugtning ud fra etiske overvejelser bar betragtes som en
samfundsmaessig kermeydelse, som det offentlige er forpligtet til at udbyde.
Men omvendt er ufrivillig barnleshed trods alt et sa alvorligt problem for
mange, at det i et vist omfang udmaeerket ville kunne forsvares etisk at udbyde
og finansiere behandlingen i det offentlige sundhedssystem, selv om det
naeppe kan betragtes som en opgave med hgj prioritet i forhold til s& mange
andre opgaver. Det er derfor et politisk prioriteringsspargsmal at tage stilling il
spsrgsmalet om finansiering.

3. Grundlaggende a&ndringer af sundhedsvasenet

En anden problematik i udkastet til lovforslaget er, om det — hvis det
effektueres - aendrer nogle grundleeggende forudseetninger for
sundhedsvaesenets méde at fungere pa. Det Etiske Rad har den opfattelse, at
udkastet til lovforslaget vil bryde med den hidtidige praksis i sundhedsveesenet
pa vaesentlige omrader. Medlemmerne mener, at der er grund til at veere pa
vagt over for, at et sddant brud pa laengere sigt kan bane vej for en forandring
af det offentlige sundhedsveesen, som ikke er gnskelig. Nogle medlemmer
mener, at man kan man tale om, at eendringerne vil kunne resultere i en
glidebaneeffekt. | f@rste omgang foretages der mindre og Igsrevet betragtet
méske @nskelige &endringer, som imidlertid senere kan legitimere lignende
typer af eendringer, som ikke er @nskelige.

Andre medlemmer mener ikke, at det giver mening at tale om en
glidebaneeffekt. De enkelte aendringer af sundhedsvaesenets made at fungere
p& ma vurderes hver for sig. Hvis der finder en sddan seerskilt vurdering af de

2 Se mere om denne problematik i Det Etiske Rad (2001): Etiske problemer vedrerende kunstig
befrugtning, del 1, Ret lil born? = Ret til hjselp til at f& bem?
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enkelte &ndringer sted, mener disse medlemmer ikke, at det i sig
selv fgrer til uacceptable eendringer af sundhedsvaasenets
funktionsmdde at bryde med den hidtidige praksis.

Princippet om uforskyldthed

Udkastet til lovforslaget rummer en bestemmelse om, at der skal veere
egenbetaling i forbindelse med refertilisation. Nogle medlemmer mener, at det
er problematisk at indfere en sddan bestemmelse, da den synes at implicere,
at "selvforskyldthed” generelt kan bruges som en af parametrene for, hvornar
der skal ydes vederlagsfri behandling. Men hvis denne parameter kommer til
at indga i forbindelse med prioriteringerne i det danske sundhedsvaesen, kan
det fore til, at det bliver nadvendigt at foretage forskellige greensedragninger,
som pé det nezmeste er umulige at handtere. Det kan eksempelvis
diskuteres, om en kvinde, der ugnsket er blevet gravid, selv skal betale for en
provokeret abort, eftersom graviditeten som udgangspunkt ikke kan betragtes
som uforskyldt og i @vrigt heller ikke kan kategoriseres som
sygdomsbekaempelse. De fleste vil sikkert svare, at kvinden selvigigelig ikke
selv skal betale for den provokerede abort. Men hvis dette er svaret, hvad er
det s&, der udger en sa veesentlig forskel pa refertilisation og provokeret abort,
at det offentlige skal betale for den ene behandling og ikke for den anden? Er
det, at en ugnsket graviditet i mindre grad er selvforskyldt end en sterilisation?
Er det, at den ene behandling er dyrere end den anden? Er det, at den gravide
kvinde har starre behov for behandiingen end den steriliserede person? Eller
er det, at det ogsé er i samfundets interesse, at der ikke fades et ugnsket
bamn?

Allerede dette, at det kan veere sveert at give gode begrundelser for forskellen
pa finansieringen af de to behandlingsformer, viser efter nogle medlemmers
opfattelse, at det er et vildspor at inddrage overvejelser om selvforskyldthed i
sundhedsvaesenets prioriteringer. Medlemmerne mener, at det offentlige
sundhedsveesen i stedet bar veere funderet i et hjeelpemotiv — eller om man vil:
En samaritansk pligt — der som hovedregel ikke tager hensyn til, om den
enkelte patient kan siges selv at vaere ansvarlig for at have bragt sig i en
usnsket situation.

Opkraevning af vederlag i det offentlige hospitalsvasen

Det Etiske R&d mener, at der er tale om en meget veesentlig eendring af det
offentlige hospitalsvaesens funktionsméde, hvis der fremover skal opkraeves
egenbetaling for ydelser inden for dette system. Efter medlemmernes
opfattelse haenger dette, at ydelserne i det offentlige hospitalsvaesen er gratis,
sammen med, at de tildeles ud fra et solidaritetsprincip, hvor adgangen til
ydelserne ikke skal afheenge af den enkeltes gkonomiske forméen.
Medlemmerne mener, at det er problematisk at bryde med dette princip i
forbindeise med enkelte behandlinger — ogsé selv om det isoleret betragtet
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kan anses for at vaere berettiget — fordi dette p3 leengere sigt kan
fgre til, at det offentlige hospitalsvaasen kommer tii at fungere pé
mindre solidariske preemisser, idet der antageligt vil blive afkraevet en vis
egenbetaling for flere og flere ydelser. Problematikken er den samme som
den, der er anfert i afsnittet om selvforskyldthed ovenfor. Nar det f@rst er
besluttet, at gratisprincippet ikke laengere gaelder, ferer det til meget
vanskelige graensedragninger at tage stilling til, i hvilke tilfselde, der skal vaere
egenbetaling. Problemerne med at foretage disse graensedragninger kan let
fare til, at solidaritetsprincippet pé leengere sigt undergraves, hvilke efter nogle
medlemmers mening er uacceptabelt.

Glidebaneeffekten eksisterer ikke

Nogle medlemmer af Det Etiske R4d mener dog ikke, at det giver mening at
tale om en glidebaneeffekt. De enkelte eendringer af sundhedsveesenets made
at fungere pd ma vurderes hver for sig. Hvis man beslutter sig for at indfare
egenbetaling pa ét omrade, er det fuldt ud acceptabelt efterfaigende at
sperge, om der ogsa bar veere egenbetaling p& andre omréader, hvor
behandlingen hidtil har veeret gratis. Hvis vurderingen er, at der ogsé bar veere
egenbetaling pd andre omrdder, er dette ikke problematisk, for s& vidt som der
i hvert enkelt tilfeelde er foretaget en saerskilt vurdering af begrundelserne for
at indfere egenbetaling pa det nye omrade. | den forstand eksisterer der ikke
en glidebaneeffekt. £ndringerne af sundhedsvaesenets made at fungere pa
ber aldrig forega pr. automatik. Der ber altid finde en seerskilt vurdering af de
enkelte eendringer sted. Hvis de enkelte andringer anses for at veere
acceptable, bar det ikke anses for at vaere et problem i sig selv, at der finder
en udvikling af sundhedsveesenet sted.

4. Det Etiske Rads anbefalinger

Under udformningen af anbefalingerne har Det Etiske Rad konstateret, at
greensen mellem etik og politik kan veere sveer at traekke i den givne
sammenhaeng. Derfor har det vaeret en vanskelig balancegang for Radet at gé
ind i diskussionen pa en made, der primeert fokuserer pa de etiske aspekter af
udkastet til lovforslaget.

Overvejelserne i afsnit et, to og tre ovenfor har indgéet i Det Etiske Rads
stillingtagen til spgrgsmalet om egenbetaling i forbindelse med kunstig
befrugtning, sterilisation og refertilisation. Medlemmerne har forskellige
holdninger til forslaget om egenbetaling, hvilket fremgdr af de felgende
anbefalinger. Det skal bemaerkes, at anbefalingerne under punkt A og B for
nogle medlemmers vedkommende ma ses i forhold til deres anbefaling under
punkt C, der drejer sig om, hvorvidt der ikke bar finde egenbetaling sted i det
offentlige hospitalsveasen.
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A. Anbefalinger om egenbetaling i forbindelse med kunstig befrugtning
Nogle mediemmer af Det Etiske Rad (Klavs Birkholm, Birte Boelt, Elisabeth
Dons Christensen, Lene Kattrup, Peder Mouritsen og Peter @hrstrem) har
ingen vaesentlige indvendinger mod, at der indf@res brugerbetaling i
forbindelse med kunstig befrugtning. | forleengelse heraf finder disse
mediemmer, at spargsméiet om egenbetaling bar afggres gennem en
demokratisk, politisk proces. Efter medlemmernes mening er der ingen
argumenter af hverken etisk eller pragmatisk karakter, der med afg@rende
veegt taler for eller imod egenbetaling p& dette omrade. De naevnte
mediemmer pointerer, at det naturligvis stadig skal vaere muligt vederlagsfrit at
fa (gen)etableret den naturlige reproduktionsevne, hvis manglende eller
nedsat reproduktionsevne skyldes sygdom eller misdannelse.

Nogle medlemmer af Det Etiske Rad (Peder Agger, Gunna Christiansen, og
Thomas G. Jensen) finder det ikke hensigtsmaessigt at krazve egenbetaling i
forbindelse med kunstig befrugtning. Medlemmerne er opmeerksomme p4, at
det kan diskuteres, om erfaringerne fra andre lande viser, at indfarelsen af
egenbetaling farer til en lavere behandlingsrate og dermed pévirker antallet af
fedte bsm i negativ retning.? Desuagtet anser de neevnte mediemmer det for
at veere en korisigtet l@sning at forlange egenbetaling for netop kunstig
befrugtning. Efter mediemmernes vurdering kan det ikke udelukkes, at dette vil
afholde nogle fra at opse@ge behandlingen. Denne risiko er der ingen grund til
at isbe, nér et af de starste problemer i det danske samfund ma anses for at
vaere den lave fedselsrate.* Handteringen af dette problem kreever efter de
neevnte mediemmers opfattelse langsigtet teenkning pé tvaers af sektorer, og
en sddan teenkning er ikke indeholdt i udkastet til lovforsiaget. Nogle af de
neevnte mediemmer vil endvidere pege p4, at behandlingen med kunstig
befrugtning er relativt billig og samtidig har en hgj effektivitet i sammenligning
med flere andre behandlingsformer.

Endvidere finder nogle medlemmer (Peder Agger, Jacob Birkler, Niels Jargen
Cappelam, Lene Jensen, Thomas G. Jensen, Rikke Bagger Jargensen og
Karin Verland) det ikke acceptabett, at der generelt indfares brugerbetaling for
kunstig befrugtning. Efter disse medlemmers opfattelse strider det mod nogie
af grundforudsaestningeme i den danske kuitur. Nogle af de nsevnte
medlemmer (Niels Jargen Cappelarn og Rikke Bagger Jargensen) finder dog
ikke, at det bar vaere muligt at fd kunstig befrugtning betait af det offentlige
system, medmindre barniessheden ma antages at vaere foranlediget af sygdom
eller andre fysiologiske fejifunktioner.

3 Jf. blandt andet Sundhedsudvalgets spargsmal nr. 594, 674, 675 og 678 til indenrigs- og
sundhedsministeren om lovforslaget samt ministerens svar.

4 Se for eksempel Teknologirddets Det aldrende samfund: Projektbeskrivelse,
hitp:/iwww.tekno.dk/subpage.php3?article=366&language=dk&category=5&toppic=kategori5
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B. Anbefalinger om egenbetaling i forbindelse med sterilisation og
refertilisation

Nogle medlemmer af Det Etiske Rad (Klavs Birkholm, Niels Jargen Cappelarn,
Elisabeth Dons Christensen, Lene Kattrup, Peder Mouritsen og Peter
@hrstrem) billiger de dele af udkastet til lovforslaget, som omhandler
egenbetaling i forbindelse med sterilisation, mens andre medlemmer (Peder
Agger, Jacob Birkler, Thomas G. Jensen, Rikke Bagger Jargensen og Karin
Verland) ikke kan g& ind for det.

Nogle medlemmer (Elisabeth Dons Christensen, Lene Kattrup, Peder
Mouritsen og Peter @hrstrem) tilslutter sig forslagene om egenbetaling i
forbindelse med refertilisation, mens andre medlemmer (Peder Agger, Klavs
Birkholm, Jacob Birkler, Niels Jergen Cappelsm, Thomas G. Jensen, Rikke
Bagger Jargensen og Karin Verland) ikke gér ind for forslaget.

C. Anbefaling om, hvorvidt egenbetaling ikke skal foregd i det offentlige
hospitalsvasen

Nogle medlemmer (Klavs Birkholm, Jacob Birkler, Thomas G. Jensen og
Peder Mouritsen) mener, at der ikke bar finde egenbetaling sted i det offentlige
hospitalsvaesen. Hvis der skal vaere egenbetaling i forbindelse med en given
undersggelse eller behandling, skal den pagaeldende ydelse derfor alene
udbydes i det private sundhedsvaesen. De neevnte medlemmer har bemeerket,
at "Regeringen og Dansk Folkeparti er imidlertid enige om at fastholde
muligheden for at blive behandlet pa de offentlige sygehuse, blandt andet for
at sikre, at der fortsat sker faglig udvikling, uddannelse og forskning pa
omradet’. Medlemmerne mener, at den fortsatte faglige udvikling, uddanneise
og forskning pd omradet ma sikres med andre midler end ved at lade
behandlingen fortsaette i det offentlige hospitalsvaesen mod egenbetaling.

Efter nogle medlemmers opfattelse (Jon Andersen, Birte Boelt, Niels Jargen
Cappelsm, Elisabeth Dons Christensen, Gunna Christiansen, Lotte Hvas,
Lene Jensen, Elsebeth Gerner Nielsen og Karin Verland) er spargsmélet om
egenbetaling inden for det offentlige hospitalsvaesen sa grundliasggende for det
danske sundhedsvaesens fremtid, at medlemmerme ikke finder det rimeligt at
forholde sig til det i dette haringssvar. Denne opfattelse haanger sammen med,
at spargsmaliet efter de naevnte medlemmers opfattelse er for komplekst til at
blive behandlet tilstreekkeligt udtemmende inden for den korte svarfrist, der er
angivet i heringsbrevet. De neevnte medlemmer forbeholder sig derfor ret til
eventuelt at vende tilbage til spgrgsmaélet pa et senere tidspunkt.
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Med venlig hilsen
pa vegne af Det Etiske Rad
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Peder Agger,
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”Hgring over forslag til lov om sendring af lov om kunstig
befrugtning i forbindelse med laegelig behandling, diagnostik
og forskning m.v. og lov om andring af sundhedsloven”

Facebook gruppen “behandling til barnlgse SKAL vaere gratis”

Administrationsgruppen
Helle Kold Nielsen,

Dorte Sonnenborg-Mathiesen,
Nina Overgaard Kristensen,
Susie Ann Thygesen Daugaard.

Facebook gruppen ,,behandling til barnlgse SKAL vaere gratis” har pr 14. oktober 2010 34.131 medlemmer,
som er almindelige danskere der er imod dette lovforslag. Vores hgringsspgrgsmal er samlet af
administrationsgruppen pa vegne af de mange spgrgsmal som vi mener ikke er belyst i lovforslaget og som
vores medlemmer har svaert ved at gennemskue.

Overordnede betragtninger og anbefalinger:

Overordnet vil vi anbefale, at regeringen tager afstand fra dette lovforslag, der vil ggre op med den
danske sundhedsmodel som vi kender det i dag. Man tager en meget sarbar gruppe af syge danskere ud,
og indfgrer brugerbetaling pa en sygdom, som en del af regeringens genopretningspakke. Det synes vi i
administrationsgruppen samt mange af vores medlemmer er meget diskriminerende og rystende at man
overvejer i dagens Danmark.

Vi mener, at indfgrelse af brugerbetaling i det offentlige sundhedsvaesen vil skabe mere administrativt
arbejde for klinikkerne og regionerne, som ikke opvejes ved de 5000 for IVF/ICSI forsgg eller 1271kr for
insemination. Der er for mange gréa zoner ved forsggene, som vil skabe usikkerhed og pres pa en gruppe
syge danskere, som i forvejen er presset pga. behandlingen uden at man behgver at palaegge en
brugerbetaling oveni. Se spgrgsmalene nedenfor der belyser denne problematik.

Anbefaling: at man helt slgjfer ideen om et kasseapparat system pa klinikkerne.

Vi finder ligeledes loftet pd 15.000kr pd medicin meget problematisk. Belgbet er sat meget hgijt i forhold til
det eksisterende kronikertilskud. Det er ikke realistisk, at par kan nd at gennemga en proces, hvor patienter
skal igennem 6 insemineringsforsgg fer man overgar til IVF/ICSI — og n3 dette inden for 1 ar.

15.000kr er mange penge for en stor del af denne gruppe, og det er de sygeste i denne gruppe der skal
bruge meget medicin og som skal bruge flere forsgg som rammes hardest. For behandlingen er meget
kraevende — og med ferielukninger pa klinikker samt ventelister, er det urealistisk, at man kan nd 6
insemineringer og 3 IVF/ ICS| forsgg inden man nulstilles. Dermed vil par der skal igennem et
gennemsnitligt forlgb, af med min 2x15.000kr for medicin plus de omkostninger pd 6 x 1271 kr. for
insemineringsforsgg og 3 x 5000kr pr IVF forsgg. Altsa en samlet regning over 2 ar pa 52.626 kr. Her er ikke
indberegnet de 3.000 kr. for frostforsgg, som ofte ogsa ligger imellem IVF forsgg, som igen forlaenger
perioden.

Vi opfordrer derfor til, at sdfremt man indfgrer et loft pa 15.000kr, at dette loft s§ gaelder for 2 ar. Dette af
hensyn til patienternes sikkerhed/sundhed, idet vi ikke mener, at mange par vil vaelge og gennemtvinge s
mange forsgg sammen pa under 1 ar, til trods for at dette ikke tilrddes af lzegerne men tvinges til dette pga.
gkonomi. Anbefaling: Ggre perioden med loftet pa 15.000 kr til en 2 3rig periode for man “nulstilles”.



Administrationsgruppen vil sa pa vegne af os selv og medlemmerne gerne bede regeringen om at
redeggre for fglgende spgrgsmal: (Er ikke i en prioriteret raekkefglige)

1. Overgangsperioden meliem 2010/2011
Det er ikke tydeligt, hvordan overgangsperioden er, for par der er startet med en lang behandling
med nedregulering i f.eks dec 2010 men som f@rst skal have aeg ud i januar 2011. Hvornar tzeller
det? Er det ved start af nedregulering eller er det aeggeudtagning der er afggrende for om man skal
betale eller ej.

Patienter der har f3et g frosset ned fgr indfgrelse af lovforslaget, skal disse ogsa betale de 3000 kr
for optgning af g til trods for at nedfrysningen af disse zg er sket inden indtraedelsen af
lovforslaget. Eller far de lov til at blive undtaget for brugerbetaling, sddan at det “kun” er aeg frosset
ned i 2011 der opkraeves penge for?

2. Optgning af g

Skal man betale 3000 kr. hvis zegget ikke klarer optgning?
Skal man betale 3000 kr. hvis segget har overlevet opt@ning?

3. Fryseforsgg:
Hvordan retfaerdigggre man en pris pa 3000kr nar "indgrebet" tager relativ kort tid og udgiften
hertil ikke star i forhold til f.eks. et frisk IVF/ISC! forspg

4. Betaling ved forsgg - hvornar:
Skal man betale 5000kr, hvis man starter medicinbehandling - men forsgget afbrydes pga. at man

ikke danner nok aeg?

Skal man betale 5000kr hvis forsgget afbrydes fordi man danner for mange g og er i fare for
overstimulering?

Skal man betale 5000kr hvis man har gennemgaet a2ggeudtagning men ingen aeg bliver befrugtet?

Skal man betale 5000kr hvis man gennemgar zeggeudtagning, bliver gravid men efterfglgende
abortere efter en graviditet er konstateret? Eller giver dette som i dag, at forsgget ikke taller?

Bertel Haarder naevnte, at 3 behandlingsforsgg ca. ville koste 30.000 kr. hvordan haenger det
sammen med, at der i de nuvaerende 3 forsgg, ogsa er mulighed for oplaegning af frysezeg indenfor
rammen, hvilket vil fordyre behandlingen yderligere?

5. Vurdering af foreldreegnethed
Hvilke kriterier ligger til grund for at man kan vurdere om man er egnet?

Er man egnet/uegnet hvis man har en psykisk lideise?

Er man egnet/uegnet hvis man har en lidelse som er fysisk - f.eks at man sidder i
kerestol/blind/dgv/mangler en arm/for hgj BMI/diabetes eller lignende?

Hvordan skal sagsbehandlingen foregd om man Er egnet? Hvem har myndigheden og
beslutningsprocessen?



10.

Hvem kan man anke til hvis man er uenig i om man Er egnet/uegnet?

Er gkonomi en faktor i, om man er egnet/uegnet ? Hvis ja - hvor mange penge skal man have til
radighed for at vaere "egnet"

Ag-sortering pga genetiske sygdomme
Er det omfattet af brugerbetaling? Det er slet ikke naevnt i lovforslaget?

Hvis de er omfattet - geelder der sa saerlige regler for dette? - og i sa fald, hvilke?
Behandling af HIV smittede
Skal par, hvoraf den ene er HIV smittet ogsa betale for kunstig befrugtning?

Og kan HIV-smittede stadigt fa flere bgrn i offentligt regi (evt. mod brugerbetaling) som det var
tilfaeldet far?

Behandling af Hepatitis smittede
Skal par, hvoraf den ene er Hepatitis- smittet ogsa betale for kunstig befrugtning?

Og kan Hepatitis-smittede stadigt fa fiere bgrn i offentligt regi (evt. mod brugerbetaling) som det
var tilfeeldet fgr?

Komplikationer i forbindelse med kunstig befrugtning
Hvem skal betale for indlaeggelser i forbindelse med overstimulering?

Medicinen til personer i det private regi:

"”§ 146 a. Tilskuddet til laegemidler omfattet af §§ 144 eller 145, der ordineres til behandling
mod ufrivillig barnlgshed, afhaenger af personens samlede udgift hertil opgjort i tilskudspriser, -
Jif. § 150, inden for en periode pd 1 dr, der regnes fra farste indkgbsdato og beregnes i henhold
til de i stk. 2 fastsatte belgbsgraenser og procentsatser. En ny periode indledes fgrste gang,
patienten

kaber laegemidler med tilskud til behandling mod ufrivillig barnlgshed efter udigbet af

den foregdende periode" -

Betyder dette at par der har faet barn nr 1 ved hjzelp af kunstig befrugtning - ikke rammes af det
nye tilskudsregler? For man er vel ikke ufrivillig barnlgs hvis man har fiet et barn men gnsker et
barn nr 2 i det private behandlingssystem. Rammes disse personer ogsa af det nye tilskudsregler
eller er de omfattet af reglerne som de er i 2010?

Har man overvejet den gkonomiske konsekvens for private klinikker med tab af personer der som
folge af den ggede medicin egenbetaling ikke vil have rad til barn nr 2



11. Medicinen generelt:

Det er uklart, om man fjerner tilskuddet til medicinen? Dette spiller en stor rolle, om patienter
f.eks. i gruppe 1 i sygesikringen Danmark kan fa daekket deres medicin udgifter.

12. Fler-bgrns problematikken

Har regeringen taget stilling til, at flere som konsekvens af denne brugerbetaling vil kraeve at f3 lagt
2 g op, med gget risiko for flerbgrns graviditeter som netop Danmark har veeret forgangsland for
at nedbringe antallet af

13. Paragraf 56

Mange par der er i fertilitetsbehandling far tildelt en paragraf 56 aftale, der giver arbejdsgiver
refusion ved fertilitetsbesgg. Bergres denne af lovforslaget?

14. Agdonation :
Skal folk der skal bruge g ved aegdonation betale for aegget som ved f. eks ved sad.
Hvem skal de betale til? (| Danmark ma man ikke betale donor for g)
Dem der frivilligt donerer g - skal de sa betale for seg udtagning?
Hvad sker der, hvis man donerer aeg, samtidig med at man selv far taget seg ud?

15. Fald i fgdselstal.

Hvor meget har man estimeret at faldet i fadselsargangen vil blive pga. lovforslaget.
16. Omkostninger ved administration

Hvor mange penge har man estimeret det kommer til at koste de offentlige klinikker i
administration af opkraevning

Hvornar skal de betale?
Hvad skal klinikkerne ggre, hvis folk ikke betaler
Hvad hvis forsgg bliver aflyst - er det sa de S000kr retur - minus et administrationsgebyr
Hvor skal pengene komme fra til at administere dette?
17. Speciallaeger:
Ambulante besgg - som i dag betales ved DRG taksten betales af det offentlige som ikke er

omfattet af de 1271kr - skal det offentlige fremover refunderer speciallaegerne denne udgift eller
palaegges denne patienterne?
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Ma speciallaeger stadig lave barn nr 2, eller 3 eller 4 med insemination ved betaling som i dag pa
1271 kr? Som det offentlige sygehusvaesnets IVF klinikker ikke ma?

Sammenfattet skema med konsekvenser:

Man har ikke medtaget konsekvenser fra det private fertilitetsmarked/klinikker/private
fertilitetsklinikker

Man har heller ikke medtaget konsekvenser pa erhvervslivet ved at man om 20 &r mangler en stor
procentdel af arbejdskraft i Danmark

Man har ikke medtaget de fyringer i det offentlige og det private som fplge af besparelserne pé
dette omrade, da man umuligt kan forudsige konsekvenserne lovforslaget har pa klinikker

Forskning pa fertilitetsomradet

Der tages ikke stilling til hvordan den fremtidige forskning pa fertilitetsomradet i Danmark skal
finansieres /opretholdes.

Seerregler

Skal man betale ekstra hvis laegen fx vurderer, at 2eggene skal behandles med specielle
behandlingsmetoder fx blastocytdyrkning?

Skal man fortsat stadig have en henvisning fra egen laege, for at blive henvist til
fertilitetsbehandling?

Etik
Mener regeringen selv, at det er etisk korrekt, at de sygeste ufrivilligt barnlgse, nemlig dem der
bliver ngdt til at gennemga a2gudtagning, ogsa er dem der bliver hardest ramt gkonomisk?

Har regeringen taget stilling til at der jo nok vil vaere rigtig mange (nok isaer kvinder) der vil ende
med en depression, langtidssygemelding og evt. miste sit job, nar hun og partner ikke selv kan lave
deres lille familie OG ikke har rad til behandlinger og medicin. Bekymringen blandt mange i vores
gruppe er nemlig sveert bange for, der er en del, der ikke far rad til det og som gar ned med flaget
pa den konto. Dét bliver dyrt for samfundet i det lange Igb! Har man haft dette med i
overvejelserne

Kroniker tilskud:

Patienter der i 2010 har faet tildelt et kroniker tilskud - og som stadig er gaeldende; hvilke regler
geelder for dem? Bliver deres CTR saldo nulstillet eller skal de betale 15.000kr i det nye for for
medicinen i 20117

Indflydelse p3 egen behandling

Det er lzzgerne der afggr, om patienter skal igennem insemination, IVF, ICSI eller andet idag. Far
patienterne ret til med brugerbetaling at fa mere indflydelse pa deres egen behandling sidan at
man kan springe f.eks insemination over og kraeve man hellere vil IVF, for at opné hgjere
successrate som der er ved IVF for at undga f.eks 6x1271kr plus medicin?
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Service p3 klinikkerne

Ved at indfgre brugerbetaling, laegger man sa op til andringer pa serviceniveauet pa
fertilitetsklinikkerne? At de skal yde en bedre service til patienterne end nu, nér patienterne betale
for en ydelse?

Indfgrer man en slags garanti nar nu man skal betale, sddan at man er garanteret at komme til nar
ens cyklus er klar selvom klinikkerne ikke har plads? Sddan at man ikke kan tvinges til at skulle
sprede 3 forsgg over 2 ar. For sa holder regnestykket med et max pa 30.000kr ikke.

Mange patienter der skal igennem ICSI kan ikke f& 3 behandlinger pa under 1 &r - skal de s3 betale
2x15.000kr for medicinen? Plus de 3 x 5000kr for behandling?

Unge pa SU

Er der taget stilling til, at regeringen i flere ar har opfordret folk til at f flere bgrn, samt at fa dem
tidligere, men at dette lovforsiag ggr det umuligt for isaer SU. En universitets uddannelse tager
mindst 5 ar og de fleste starter ndr de er omk. 20-22 r, altsa vil de tidligst vaere faerdige nér de er
25-27 &r. Hvis man herefter da skal finde job og tjene pengene sammen som behandlingerne
kommer til at koste, s& nar alderen hurtigt op pa 30+. Og her er der kun tale om fgrste barn. Skal
der et eller flere til, kommer alderen op pa 35+ ved nr. 2 barn osv.

Priser pa saerskilte ydelser ifm kunstig befrugtning

Det er ikke tydeligt, hvordan overgangsperioden er, for par der er startet med en lang behandling
med nedregulering i f.eks dec 2010 men som fgrst skal have aeg ud i januar 2011. Hvornar taeller
det? Er det ved start af nedregulering eller er det zeggeudtagning der er afggrende for om man skal
betale eller ej.

Saerlig pulje for “udsatte grupper

I den oprindelige udmeldelse fra sundhedsministeren, blev der naavnt en pulje pa 50mio kr. til
saerligt udsatte grupper. Er denne gruppe helt droppet med modificeringerne — eller er der afsat
penge til sarligt udsatte grupper?

I sa fald at denne gruppe stadig eksisterer, hvilke grupper er s& med i denne saerligt udsatte
gruppe?

@konomiske konsekvenser for par der trods behandling ender med at skulle adoptere

Har regeringen taenkt pa, at man med lovforslaget ogsa ger det dyrere at fa et barn for de, som p3
et tidspunkt vaelger at adoptere? Det er jo stgrstedelen af de, som adopterer, der har vaeret
igennem behandling fgrst. Det vil sige, fgrst skal der betales en regning for behandling og derefter
en regning til adoptionsforlgbet?

Anerkendelse af infertilitet som en sygdom

WHO anerkender infertilitet som en sygdom. Mener regeringen med dette lovforslag, at infertilitet
uanset arsag IKKE er en sygdom, til trods for at WHO anerkender det som dette?



30. Konsekvenser for samfundet overordnet set
Har regeringen regnet pa hvor sma iszer drgangene 2012 Og 2013 vil blive? For alt andet lige, vil det
i det mindste tage et stykke tid inden folk vaenner sig til den nye lov. Og hvilke betydninger vil det f&
for samfundet pa sigt, nar disse argange vokser op?

Har man skelet til erfaringer med indfgrelse af brugerbetaling i andre lande — F.eks. Tyskland som i
2004 indfgrte 50% brugerbetaling, og kigget pa hvilke konsekvenser dette vil have for samfundet.
Det er muligt at regeringen og sundhedsministeren ikke personligt mener at brugerbetaling vil
medfgre et fald pa antallet af fedte barn, men har man kigget pa andre landes erfaringer og
beregnet hvad dette vil betyde for Danmark nar denne argang af bgrn mangler pa arbejdsmarkedet
om 20-303r?
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Indenrigs og sundhedsministeriet
Att. Anna Skat Nielsen
Slotholmsgade 10-12

1216 Kgbenhavn K

Hgringssvar til udkast til forslag til lov om zendring af lov om kun-
stig befrugtning i forbindelse med lagelig behandling, diagnostik
og forskning m.v. og lov om aendring af sundhedsloven

FOA - Fag og Arbejde vil gerne kommentere pa ovennaevnte hgring.

FOA - Fag og Arbejde har generelt den holdning at indfgrelse af bru-
gerbetaling p8 sundhedsydelser, skaber en stor ulighed i befolkningen.

Det mener vi ikke er retfaerdigt, da det udelukkende er den mere gko-
nomisk velstaende del af befolkningen, der i s& fald kan kgbe sig hjeelp,
og ikke den brede del af befolkningen, som ikke har en indtjening, der
gor det muligt at kgbe disse udvalgte ydelser.

Venlig hilsen

y Slals

Karen Staehr

Sektorformand

Dato:
06.10.2010

Sagsnummer:
10/219449

Ref.:
KAS/ulro

FOA
Staunings Plads 1-3
1790 Kgbenhavn V

Telefon 4697 2626
Telefax 4697 2300

Giro 80147 95
E-mail

foa@foa.dk
oaa@foa.dk

www.foa.dk



FORENINGEN AF PRAKTISERENDE SPECIALLAGER

Indenrigs- og Sundhedsministeriet
Slotsholmsgade 10 — 12

1216 Kebenhavn K FORENINGEN AF

DOMUS MEDICA
KRISTIANIAGADE 12
2100 KABENHAVN @
TELEFON 35 44 85 GO
TELEFAX 35 44 85 85
E-MAIL fas@dadl.dk
www.laeger.dk

Vedt.: Horing over udkast til lov om @ndring af lov om kunstig befrugt-
ning i forbindelse med lzgelig behandling, diagnostik og forskning m.v.
og lov om &ndring af sundhedsloven.

Indledningsvis skal bemarkes, at Foreningen af Praktiserende Speciallzeger
(FAPS) fuldt ud kan tilslutte sig indholdet af Lazgeforeningens heringssvar af 13.
oktober 2010 vedrerende ovennzvnte udkast til lovforslag.

Der er dog i lovforslaget en rzkke problemstillinger, som er sztligt relevante for
de praktiserende speciallzeger, hvorfor FAPS hermed fremsender sit eget he-
ringssvar.

Af pkt. 1.2.2 1 bemzrkningerne til lovforslaget fremgér det, at ”Den foresliede
egenbetaling pr. behandlingsforseg indebzrer, at der ikke indferes egenbetaling
for forundersogelser, udredning og diagnostik.” Samme sted forudszttes det, at
de relevante ydelser vedrorende disse behandlinger tages ud af speciallzgeover-
enskomsten. Det efterlader efter FAPS’ mening et meget uklart billede af, hvilke
ydelser i speciallegeoverenskomsten, der vil skulle udgi, safremt lovforslaget
vedtages, idet grensen mellem undersogelse/diagnostik og behandling er van-
skelig at drage.

Af pkt. 1.2.2 1 bemarkningerne til lovforslaget fremgir det endvidere, at det er
regeringens opfattelse, at man bor ensarte tilbuddet om kunstig befrugtning i
hele det offentlige sundhedsvasen. Som nzvnt ovenfor er det usikkert, hvilke
ydelser der vil skulle udga af overenskomsten, og af samme grund er det ogsa
vanskeligt at gennemskue, hvilke ekonomiske konsekvenser en lovendring vil fa
for dem, der valger fertilitetsbehandling i speciallegepraksis. Der er dog meget,
der tyder p4, at behandling 1 speciallzegepraksis vil blive dyrere end p# et offent-
ligt sygehus, hvorfor et enske om at ensarte tilbuddet om kunstig befrugtning
nzppe vil blive opfyldt p4 den i udkastet forsliede made.

FAPS ser sig endelig nodsaget til at gore opmarksom p4, at man, sifremt lov-
forslaget vedtages, 1 speciallegepraksis inden for specialerne gynzkolog og ki-
rurgi vil kunne opleve en ikke ubetydelig reduktion af omsztningsgrundlaget.
FAPS forudsatter, at de i speciallegeoverenskomsten gzldende regler vedre-

SPECIALLAGER

15-10-2010

Sags.nr:  2010-5666
Dok.nr.. 404724
Sign.: MLY




rende godtgorelse i forbindelse med reduktion af antallet af praksis finder an-
vendelse i1 den forbindelse.

FAPS deltager meget gerne i et mede med ministeriet med henblik p4 en drof-
telse af ovennzvnte problemstillinger.

. Med venlig hilsen

Niels Siebuhr
formand

FAS

Side
212
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DATO 15. oktober
20&0
J.NR.
540.10/24013/SWG

Hering over udkast til forslag til lov om @ndring af lov om kunstig befrugtning i
forbindelse med laegelig behandling, diagnostik og forskning m.v. og lov om
&ndring af sundhedsloven

Ved e-mail af 30. september 2010 har Indenrigs- og Sundhedsministeriet anmodet om
Institut for Menneskerettigheders eventuelle bemzerkninger til udkast til forslag til lov om
aendring af lov om kunstig befrugtning i forbindelse med lzegelig behandling, diagnostik
og forskning m.v. og lov om andring af sundhedsloven (Egenbetaling i forbindelse med
behandling med kunstig befrugtning, refertilisation og sterilisation i det offentlige
sundhedsvaesen og eendring af egenbetalingsgreensen for visse laegemidler samt
justering af regler om vurdering af foraeldreegnethed i forbindelse med behandling med
kunstig befrugtning).

Instituttets bemaerkninger

Nedenfor faiger instituttets bemaerkninger til forslagene om henholdsvis justering af
reglerne om vurdering af foraeldreegnethed i forbindelse med behandling med kunstig
befrugtning og egenbetaling i forbindelse med behandling mod barnigshed.

Vurdering af forseldreegnethed

Med lovforslaget justeres reglerne for vurdering af foreeldreegnethed i forbindelse med
behandling med kunstig befrugtning, saledes at den ansvarlige laege — med samtykke fra
det pageeldende par eller den enlige kvinde — i de tilfeelde, hvor der er begrundet tvivi om
parrets eller den enlige kvindes evne til at drage omsorg for barnet efter fgdslen, ud over
at skulle inddrage anden sagkundskab i vurderingen af foraeldreegenethed fremover ogsa
skal inddrage en anden relevant laege i vurderingen.

INSTITUT FOR MENNESKERETTIGHEDER ER OPRETTET VED LOV AF 6.6.2002 OM ETABLERING AF DANSK CENTER FOR INTERNATIONALE STUDIER OG
MENNESKERETTIGHEDER. INSTITUTTET ER ETABLERET SOM NATIONAL MENNESKERETTIGHEDSINSTITUTION | HENHOLD TIL FN'S PARIS PRINCIPPER
INSTITUTTET VIDEREFRER DE AKTIVITETER, DER SIDEN 1987 BLEV VARETAGET AF DET DANSKE CENTER FOR MENNESKERETTIGHEDER.
INSTITUTTET VARETAGER FORSKNING, INFORMATION, UNDERVISNING, DOKUMENTATION OG INTERNATIONALE PROGRAMMER.



Instituttet kan oplyse, at efter Barnekonventionens § 3, stk. 1, skal hensynet til barnets
tarv komme i farste raekke i alle foranstaltninger vedrarende bern. Dette ma ogsa geelde i
spargsmal om behandling med kunstig befrugtning. Behandling med kunstig befrugtning
skal derfor afvises i tilfaelde, hvor det behandlingssegende par eller den
behandlingssagende enlige kvinde ikke vil evne at drage den fornadne omsorg for barnet
efter fadslen. Det geeldende regelsaet om foreeldreegnethedsvurdering i forbindeise med
behandling med kunstig befrugtning er efter instituttets opfattelse i overensstemmelse
med Barnekonventionens artikel 3, stk. 1, samt med menneskeretten i @vrigt, herunder
EMRK artikel 8 om ret til respekt for privatlivet set i forhold til den behandlingsse@gende.

o Instituttet finder det positivt, at den ansvarlige leege for behandlingen med
kunstig befrugtning i tilfeelde, hvor laegen finder begrundet (men ikke abenbar)
tvivi om foreeldreegnetheden, fremover ogsa skal inddrage en anden relevant
leege i wvurderingen. Dette styrker grundiaget for vurderingen af
foraeldreegnetheden.

Egenbetaling i forbindelse med behandling mod bamlashed

Med lovforsiaget indfares egenbetaling for behandling med kunstig befrugtning,
refertilisationer og sterilisationer i det offentlige sundhedsvaesen samt @get egenbetaling
for lzegemidier, som anvendes til behandling mod barnigshed.

Menneskeretten bygger pa et grundiaeggende princip om ikke-diskrimination. Dette
begreb er i praksis og regulering fra badde Europarddet og Den Europseiske
Menneskerettighedsdomstol samt EU og EU-domstolen udviklet saledes, at det omfatter
en forpligtelse for staterne tit ligebehandling og til at sikre lige muligheder for alle.
o Instituttet skal pad den baggrund bemeerke, at de foresldede eendringer om
egenbetaling i forbindelse med behandling mod barnigshed risikerer at ramme

skaevt, idet mindrebemidlede stilles ringere i forhold til at modtage behandling.

Der henvises til sags.nr. 1003953,
Med venlig hilsen

Jonas Christoffersen
Direktar

INSTITUT FOR
MENNESKERETTIGHEDER
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: gssvar fra Landsforeningen for Ufrvilligt Barnlese (LFUB) vedr. forsiag til lov om @ndring
flov om kunstig befrugtning i forbindelse med lagelig behandling, diagnostik og forskning
0g lov om @@ndring af sundhedsloven

dhedsministeriet har den 30. september 2010 fremsendt forslag til lov om aendring af
gtning i forbindelse med laegelig behandling, diagnostik og forskning m.v. og lov
dsloven. Landsforeningen for Ufrivilligt Barnlese (LFUB) takker for muligheden
sjaget og har felgende bemaerkninger:

om zendring a
for at kommenter

UB behovet for at prioritere de offentlige udgifter, samt gnsket om at
efrugtning i hele det offentlige sundhedsvaesen.

Indledningsvis anerkent
ensarte tilbuddet om kun§

Brugerbetaling
Nar det er sagt, er LFUB fuid
eneste gruppe patienter med
offentlige sygehusveesen. Vi fi
moderne velfeerdssamfund me
rammes af sygdom, skader ellé
det princip, opfordrer vi til som
prioriteringer i sundhedsvaese
diskutere prioriteringer i det da
debat om besparelser.

digt uforstdende overfor, hvorfor de ufrivilligt barnlgse ~ som den
andlingskraevende lidelser — skal palaegges brugerbetaling i det

, at forslaget er ubegrundet, og at det bryder med princippet om et
skattefinansieret sundhedsvaesen, hvor alle lgfter i flok, nar nogen
Jelser. Hvis regeringen og Dansk Folkeparti gnsker at bryde med
mum at inddrage relevante faggrupper til en dreftelse af
ksempelvis laegeforeningen, der ikke betragter det som tabu at

p sundhedsvaesen og tilbyder at komme med faglige indspark i en

Ufrivillig barnleshed er en ¢ bm, som nu skal udsattes for forskelsbehandling og
diskrimination
Ufrivillig barnigshed er af WH
vores patientgruppe skal pa
det danske sygehusvazsen
refertiliseres) er fri og lige
brugerbetaling til medici
barnigse er skatteyderg
adgang til sygehusene

efineret som en sygdom. Vi mangler fortsat svar pa, hvorfor netop
jes brugerbetaling. LFUB mener, at ufrivilligt barnlgse diskrimineres i
der for gvrige personer (udover nu personer, der skal steriliseres og
ing. Os bekendt er der heller ikke andre lidelser, hvor andelen af
Isamme starrelsesorden, som der laegges op til i lovforsiaget. De ufrivilligt
alle andre og gnsker derfor blot de samme rettigheder — fri og lige
behandling af sygdomme og tilskud til medicin pa samme vilkar som andre.

Bd baggrunden er for denne diskrimination. Mener regeringen og Dansk
feggeledere, PCO, endometriose, tidlig overgangsalder, nedsat saedkvalitet eller
uforklarlig barn|g B er selvforskyldte lidelser? Eller er regeringen og Dansk Folkeparti af etiske eller
moraliske &rsg od skabelsen af liv ved kunstig befrugtning? Vi ved det ikke. Vi mangler
grundiz2ggal %t svar pa, hvorfor netop vores gruppe skal palasgges denne skonomiske belastning?
Behandlig ¥ er i mange tilfaelde en stor fysisk og psykisk belastning, der straekker sig over

3 ir. Oveni dette foreslar regeringen og Dansk Folkeparti nu en gkonomisk belastning.

Vi kan kun gisne og
Folkeparti, at luk

Bdtager jeevnligt henvendelser fra patienter i fertilitetsbehandling, der er blevet opsagt fra
gob, hvor den faglige organisation har accepteret opsigelsen uden indsigelser pa trods af, at
itte i fertilitetsbehandling er at sidestille med gravide. Desuden har vi oplevet, at en kommune
Kindtligt har afvist at udlevere ansggningsformular til en § 56 aftale med den begrundelse, at aftalen

LFUB

Landsforeningen for Ufrivilligt Barnlese « Skibbroen 6, 2, Postboks 13 « 6200 Aabenraa
TIf: 3312 2278 » Fax: 7462 7772 « Ifub@lfub.dk » www.lfub.dk



dgéas ved behandling pa offentlige sygehuse. En § 56 aftale omhandier

bengerefusion ved langvarige eller kroniske lidelser, og udelukker IKKE, at lideiserne

bs i privat regi. Hvis lovforslaget vedtages vil regeringen og Dansk Folkeparti biastemple
som en "luksuslidelse” og forskelsbehandlingen vil blive mere tydelig i andre

hhaenge. LFUB frygter, at det ogsa vil resultere i en diskrimination af ufrivilligt barnigse pa
smarkedet.

gerbetaling forringer patientsikkerheden
ffarelse af brugerbetaling vil forskubbe forholdet mellem patient og lasge i og med, at vi fremover
i kunder Det vil i nogle tilfeelde fare til patlenter der’ trygler” deres laeger om at laegge flere

| . Det er ikke hensigtsmeessigt, at der som skildret i lovforslaget, er
ertilitetsbehandling.

patientsikkerheden bliver mi
penge mellem patient og laagd

Social skavvridning
I nogle tilfeelde vil det — safrent
40.000 og 45.000 kr. for en eni
20.000 kr. ved én frisk IVF/ICS!
realitet for den gruppe patiente
forfra pa CTR-B saldoen. De o
patienter, der praver at fa barl
fodsler og flere enebern i Dan

kforslaget vedtages - betyde en egenbetaling pa i ait op til mellem
ller et par, der skal igennem tre friske IVF/ICSI behandlinger og ca.
andling. 45.000 kr. for tre friske IVF/ICSI behandlinger vil blive en
br ikke nar tre behandlinger indenfor ét ar og dermed skal begynde
8 medicinomkostninger vil ligeledes ramme gkonomisk hardt for

o ved behandling pa en privat klinik, hvilket kan betyde feerre

B, at nogle fravaslger behandling alene af skonomiske &rsager. En
fkrivning for eksempelvis folk under uddannelse eller folk med lave
pn, at forsiaget farer til en geografisk skaevvridning, da befolkningen i
gt har lavere indtasgter end resten af landet.

Den hgje egenbetaling vil me
sa stor sum penge er en stor
indkomster. LFUB frygter de
udkantsomraderne genne

| modsaetning til mang ¥e ydelser med brugerbetaling i det offentlige sundhedsvaesen (f.eks.

ST der ingen garanti for succes uanset hvor mange inseminationer eller IVF-
forseg, man gar ige
"lottokupon” for mag Usinde kroner uden garanti for at fa et ievende fadt barn.

En bern og andre igen tvinges til at leve uden bern, dels pa grund af deres
dels fordl deres zkonoml ikke raekker til adoptlon LFUB frygter, at der vil komme

LFUB
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konsekvens af det forhgjede medicinloft anfares det i lovforslaget, at det kan have

ske konsekvenser for laagemiddelvirksomheder. Det vil efter LFUB's vurdering medfere faerre
forskning, da leegemiddelvirksomheder i dag yder betydelig akonomisk statte til forskning.

g vil lovforslaget ogsa fa samfundsmeessige konsekvenser. | dag fades 8-10 procent af alle

i Danmark som resultat af vellykket fertilitetshehandling. Erfarmgen fra Tyskland, hvor man
gere har indfert brugerbetaling pa fertlhtetsbehandlmg var et fald i antallet af gennemfarte
gilitetsbehandlinger og direkte afledt heraf et fald i fodselstallet. | en t|d hvor alle er enige om, at vi

ikke indfgres brug S ling pa fertilitetsbehandling i det offentlige sygehusvaesen.

PALFUB's vegne,

(D

ina Ovesen
Formand
TIf. 2326 26 13
Mail: formand@Ifub.dk

LFUB
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Indenrigs- og Sundhedsministeriet
Slotsholmgade 10-12
1216 Kgbenhavn K

E-mail: im@im.dk
Cc: ani@im.dk 9. oktober 2010

Cc: Danske Handicaporganisationer dh@handicap.dk

Hegring over udkast til forslag til lov om zndring af lov om kunstig befrugtning i
forbindelse med laegelig behandling, diagnostik og forskning m.v. og lov om ®n-
dring af sundhedsloven

Landsforeningen SIND har ved mail af 30. september modtaget ovenstaende hgring,
som vi har fglgende bemarkninger til.

SIND har ingen indvendinger mod den foreslédede formulering af lovforslagets § 1 (@n-
dringen af § 6 a i lov om kunstig befrugtning i forbindelse med legelig behandling, di-
agnostik og forskning m.v.).

MEN vi vil hermed tage afstand fra bemarkningerne til denne del af lovforslaget, da vi
finder bemarkningerne stgdende og formentlig i strid med FN’s Konvention om rettig-
heder for personer med handicap. Vi frygter at der med bemarkningernes nuverende
udformning vil vare risiko for, at der indledes en “heksejagt” mod psykisk syge, der
spger kunstig befrugtning.

Det fremgér af bemarkningerne til lovforslaget, at baggrunden er den senere tids debat
om vurdering af foreldreegnethed i forbindelse med behandling med kunstig befrugt-
ning (Almindelige bemearkninger, indledningen samt pkt. 1.1.2).

Det fremgar af bemerkningerne til lovforslagets enkelte bestemmelser (til § 1), at den
nugzldende § 6 a, stk. 2, udvides, siledes at den ansvarlige lege i tvivlssituationer skal
inddrage en anden relevant lege, eksempelvis en psykiater, i vurderingen af foreldreeg-
nethed — ud over inddragelse af anden sagkundskab (min fremhavning).

Disse bemarkninger skal ses pa baggrund af, at den debat, der henvises til, er den debat
der opstod omkring en konkret sag fra Nordfyns Kommune, hvor et par fik hjelp til
kunstig befrugtning selvom begge forzldre angiveligt var sindslidende. I forbindelse
med sagen var der krav om, at reglerne skulle strammes op, s& psykisk syge ikke far til-
budt kunstig befrugtning. Sundhedsministeren kritiserede i skarpe vendinger legerne pé
Odense Universitetshospital for at gennemfgre en kunstig befrugtning af et par med
psykiske problemer. “De burde skamme sig” sagde han angivelig om de pagzldende
leger.

Set pa denne baggrund frygter SIND, at lovendringen — til trods for den harmlgse for-
mulering - vil blive opfattet som en stramning rettet imod sindslidende, der fremadrettet

Landsforeningen SIND Landsformanden
Jernbane Allé 45,3.  www.sind.dk Knud Kristensen TIf.: 86 17 63 98
2720 Vanlgse landsforeningen@sind.dk Stenvadet 6 Mobit: 40 30 63 98

TIf.: 35 24 07 50 Protektor: H.K.H. Kronprinsesse Mary 8240 Risskov kk@sind.dk



kun bgr tilbydes kunstig befrugtning, hvis en psykiater har medvirket ved vurderingen af
foreldrenes forzldreegnethed.

Séfremt forslaget ikke er rettet imod sindslidende, si foreslar SIND, at bemarkningerne
omformuleres, sa “eksempelvis en psykiater” @ndres til “eksempelvis en speciallege i
ortopadkirurgi” — eller noget andet, der ikke virker diskriminerende i forhold til specielt
sindslidende.

FN’s Handicapkonventions artikel 25 a siger, at deltagerstaterne (herunder Danmark)
skal give personer med handicap det samme udbud af sundhedsydelser og -ordninger af
samme kvalitet og standard gratis eller til en overkommelig pris, som gives til andre,
herunder inden for seksuel og forplantningsmassig sundhed samt generelle folkesund-
hedstilbud. Herved er sindslidende sikret samme ret til kunstig befrugtning som andre.
De kan naturligvis nagtes kunstig befrugtning pa samme méde som alle andre, hvis de
vurderes at mangle forzldreegnethed. Men det skal ske pa baggrund af en konkret indi-
viduel vurdering — og ikke pa baggrund af deres psykosociale handicap.

Ifglge Handicapkonventionens artikel 5.2 skal deltagerstaterne forbyde enhver diskrimi-
nation pa grund af handicap. Efter artikel 4.1.b skal love som indebzrer diskrimination
af personer med handicap @ndres eller afskaffes.

Efter artikel 5.3 skal deltagerstaterne tage alle passende skridt til at fremme lighed og
afskaffe diskrimination ved at sikre, at der tilvejebringes rimelig tilpasning. Vurderes et
psykosocialt handicappet par derfor at mangle forzldreegnethed, ma kunstig befrugtning
farst nzegtes, hvis det er vurderet, at det psykosociale handicap ikke kan afthjzlpes ved
rimelig tilpasning (fx i form at stgtte og hjelp i hjemmet).

SIND skal foresla at bemarkningerne til lovforslaget omarbejdes i overensstemmelse
med ovenstiend.

Med venlig hilsen

g

Knud Kristensen
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Horingssvar fra LAP om kunstig befrugtning i forbindelse med
laegelig behandling.

I forbindelse med sendringsforslag til lov om kunstig befrugtning skal LAP
(Landsforeningen Af nuvaerende og tidligere Psykiatribrugere) generelt udtrykke at
vi finder at indfersel af brugerbetaling kan veere pa kant med
menneskerettighedskonventionen, idet brugerbetaling indebeerer en mulighed for
diskriminering grundet gkonomisk formaen. Og i den forbindelse skal vi papege
at gkonomi ikke autonomt har betydning for evnen til at opfylde foreeldrerolle.

Dette forer os direkte til at den nugaeldende § 6 a, stk. 2, i lov nr. 460 af 10
junil997 udvides, saledes at den ansvarlige leege i tvivissituationer skal inddrage
en anden relevant laege udover anden sagkundskab i vurderingen af
foreeldreegnethed.

Nar man laeser begrundelsen for denne udvidelse, som umiddelbart kunne se ud
som en forbedring af parrets /kvindens retstilling, ma man opfatte den enskede
eendring som et begreensende led, idet det forekommer sandsynligt at den anden
leege typisk vil veere en psykiater.

Lovforslaget kan ses som et resultat af den debat der opstod omkring en konkret
sag fra Nordfyns Kommune, hvor et par fik hjeelp til kunstig befrugtning selvom
begge foreeldre angiveligt var sindslidende.

I forbindelse med sagen var der krav om, at reglerne skulle strammes op, sa
psykisk syge ikke far tilbudt kunstig befrugtning.

Sundhedsministeren, Bertel Haarder kritiserede i skarpe vendinger leegerne pa
Odense Universitetshospital for at gennemfere en kunstig befrugtning af et par
med psykiske problemer. “De burde skamme sig” sagde Sundhedsministeren
angivelig om de pageseldende leeger.

Fra LAPs side ser vi lovforslaget som en direkte overtreedelse af FNs handikaps
bestemmelser omkring diskrimination.

FN’s Handicapkonventions artikel 25 a siger, at deltagerstaterne (herunder
Danmark) skal give personer med handicap det samme udbud af
sundhedsydelser og -ordninger af samme kvalitet og standard gratis eller til en
overkommelig pris, som gives til andre, herunder inden for seksuel og
forplantningsmaessig sundhed samt generelle folkesundhedstilbud.

Dette betyder at sindslidende er sikret samme ret til kunstig befrugtning som
andre.

De kan naturligvis naegtes kunstig befrugtning pa samme made som alle andre,
men det skal ske pa baggrund af en konkret individuel vurdering — og ikke pa
baggrund af deres psykosociale handicap.
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Handicapkonventionens artikel 5.2 siger at deltagerstaterne forbyde enhver
diskrimination pa grund af handicap og efter artikel 4.1.b skal love som
indebeerer diskrimination af personer med handicap endres eller afskaffes og
Efter artikel 5.3 skal deltagerstaterne tage alle passende skridt til at fremme
lighed og afskaffe diskrimination ved at sikre, at der tilvejebringes rimelig
tilpasning.

Vurderes et psykosocialt handicappet par derfor at mangle foreeldreegnethed, ma
kunstig befrugtning ferst neegtes, hvis det er vurderet, at det psykosociale
handicap ikke kan afhjeelpes ved rimelig tilpasning (f.eks. i form at stette og
hjeelp i hjemmet).

P& denne baggrund ma vi fra LAPs side forvente at lovforslag og bemaerkninger
omarbejdes til en form der forer loven pa linje med den i konventionen anlagte
linje, idet vi ma forvente at den danske lovgivende magt (folketinget) holder sig de
af dem ratificerede konventioner efterrettelige.

Venlig hilsen

Bo Steen Jensen
Medlem af LAP's Landsledelse

14.10.2010
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Legeforeningen &0

Indenrigs- og Sundhedsministeriet
Slotsholmsgade 10-12

1216 Kgbenhavn K

im@im.dk

Att: Anna Skat Nielsen
ani@im.dk

Formanden

Leegeforeningen afgiver med dette brev hgringssvar p8 lovudkast vedr. 13. oktober 2010
forslag til lov om eendring af lov om kunstig befrugtning i forbindelse med
lzegelig behandling, diagnostik og forskning m.v. og lov om aendring af
sundhedsloven i hgring.

Jr. 2010-5666/403067
PK

Domus Medica

Lovforslaget vil introducere betaling for fertilitetsbehandling i det danske Kristianiagade 12
sygehusvaesen, gge social ulighed i fertilitetsbehandlingen, saenke 2100 Kgbenhavn @
fodselstallet, presse patientsikkerheden og mindske grundlaget for

forskning.

TIf.: 3544 8500

TIf.: 3544 8218 (direkte)
E-post: dadl@dadl.dk
E-post: pk@dadi.dk (direkte)
Infertilitet folger ofte af sygdom Fax: 3544 BS0S

Par bliver behandlet for barnlgshed, fordi de har sygdom i www.laeger.dk
reproduktionssystemet. Infertilitet fglger ofte af tidligere sygdom som fx

underlivsbetandelse, hormonforstyrrelser, arvaev i underliv fra tidligere

sygdom hos kvinden eller staarkt nedsat saedkvalitet hos maend. Herudover

bruges fertilitetsbehandling i dag til at bevare evnen til at f§ bgrn hos unge

patienter i strilebehandling eller kemoterapi samt til patienter med alvorlige

genetiske (arvelige) sygdomme samt patenter med HIV eller kronisk

leverbetazendelse.

Disse patienter vil oven i deres alvorlige sygdom skulle betale for at f§ barn.

Leegeforeningen opfordrer derfor regeringen til at traekke forslaget tilbage.

Social ulighed og lavere fadselstal

Brugerbetalingen m& forventes at sanke fgdselstallet i Danmark.
Brugerbetalingen skaber social ulighed i adgangen til at f8 behandlet fglger
af sygdom med brug af fertilitetsbehandling. I Tyskland faldt antallet af
reagensglasbehandlinger til det halve, da landet indfgrte 50 %
brugerbetaling i 2004. Og de stgrste fald skete i de fattigste delstater.

Pres pa patientsikkerhed
Brugerbetalingen vil gge patienternes risikovillighed til at lzegge flere aeg op
ad gangen og indg8 i staerkere hormonbehandling for at opn8 hurtig



graviditet. Den fagprofessionelle udvikling gir mod fzerre flerfoldsfgdsler og
mildere hormonbehandlinger, men brugerbetalingen vil give patienterne
kontakte interesser i at g8 pd kompromis med denne udvikling i sikkerhed
for foster og mor.

Tilbageskridt for forskningen

Brugerbetalingen truer grundiaget for forskning. Betalingen gar det svaerere
at f8 patienter til at stille sig til rédighed for forskning | mildere
behandlingsformer, der giver risiko for mindre graviditetschance, da de
herved risikerer at skulle betale igen.

Sterilisation

Forslaget om brugerbetaling p8 sterilisation m& forventes at reducere
antallet af sterilisationer, der er begrundet i et snske om ikke at fd bgrn.
Herved risikerer man at opnar flere ugnskede graviditeter, der enten
medfgrer flere aborter eller flere ugnskede bgrn.

Ingen undtagelser

Laegeforeningen noterer sig med undren, at der ikke er nogen patiernter,
der kan undtages fra betalingen for fertilitetsbehandling pd 5.000 kr. pr IVF-
forsgg samt egenbetaling for medicin op til 15.000 kr. pr 8r samt betaling
for evt. keb af donorsaed.

Samme tilbud — behov for preeciseringer

Lzegeforeningen noterer sig ogsé, at det fremgér af bemaerkningerne til
lovforslaget, at par fremover fortsat tilbydes 3 gennemforte IVF-
behandlinger. Sundhedsstyrelsen bgr dog praecisere overfor bdde patienter
og behandlere, hvad en behandling omfatter, og hvornér
hospitalsbehandlingen overgdr fra gratis undersggelse, diagnostik og
forundersggelse til betalingspligtig fertilitetsbehandling.

Foreeldreegnethed - § 6a, stk. 2

Lovforslaget laegger op til, at fertilitetslaegen skal have mulighed for at
inddrage en anden lzege og anden sagkundskab ved vurderingen af
foraelreegnetheden, hvor der er tvivi om en enlig eller et pars foraeldreevne.
Laegeforeningen mener, at rollen som dommer over foreeldreevne er i
konflikt med lsegens behandlerrolie.

Leegeforeningen mener, at laegen i stedet med patientens samtykke bagr
underrette kommunen om sine observationer i relation til foreldreegnethed.
Kommunen bgr afggre patientens eller parrets forzeldreegnethed pd
baggrund af fertilitetslaegens og patientens praktiserende lzeges udsagn
samt andre relevante oplysninger om de samlede forhold, der spiller ind p&
foraeldreegnethed - herunder fx andre, sammenbragte bgrns trivsel i
familien. Den viden har lzegen ikke adgang til, mens kommunens
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famitie/socialforvaltning har rutine i disse samlede vurderinger,

Afslutningsvis vil Laegeforeningen opfordre regeringen til at invitere til en
samlet dreftelse af prioritering og finansiering i sundhedsvaesenet.
Lzegeforeningen deltager gerne i en drgftelse af klinisk og gkonomisk
prioritering i sundhedsvaesenet men mener, at mélsaetningen bgr vaere mest
sundhed for pengene, frem for med kort tillzb at udtage hele
behandlingsomréder og ydelser til betalingsobjekter.

Med venlig hilsen

Mk s Yo

Mads Koch Hansen
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Industri
Foreningen

Lersg Parkallé 101

2100 Kgbenhavn &
Telefon 39 27 60 60
Telefax 39 27 60 70

Indenrigs- og Sundhedsministeriet info@iif.dk
Slotsholmsgade 10 - 12 www.lif.dk
1216 Kebenhavn K

Dato: 15-10-2010

Heringssvar over udkast til forslag til lov om @ndring af lov om kunstig befrugtning i forbin-
delse med laegelig behandling, diagnostik og forskning m.v. og lov om &ndring af sundhedslo-
ven.

Med henvisning til heringsbrev af 30. september 2010 fra Indenrigs- og Sundhedsministeriet takker Lif
for muligheden for at sende foreningens bemaerkninger til udkast til forslag til lov om aendring af lov
om kunstig befrugtning i forbindelse med leegelig behandling, diagnostik og forskning m.v. og lov om
aendring af sundhedsloven.

| forslaget foreslas det bl.a., at der indfares egenbetaling for behandling med kunstig befrugtning i det
offentlige sundhedsveesen, saledes at regionerne skal opkrasve betaling for behandling med kunstig
befrugtning til enlige kvinder, der ikke har bern, og par, der ikke har feelles barn. Z£ndringen vil inde-
beere, at behandlingssagende par eller enlige kvinder skal betale et gebyr pr. behandlingsforsag.

Ligeledes foreslas indfart @get egenbetaling til liegemidler, der anvendes i behandlingen af ufrivillig
barnlgshed. Dette sker ved, at der ferst ydes tilskud, safremt patientens forbrug af laegemidler til be-
handling af ufrivillig barnl@shed overstiger 15.000 kr. inden for ét ar. Desuden fiernes muligheden for
at opna kronikertilskud. Kronikergraensen indebaerer for alle andre tilskudsberettigede lzegemidler, at
patienten maksimalt har en arlig egenbetaling pa 3.490 kr.

Det er Lifs overordnede opfattelse, at forslaget om gget egenbetaling for fertilitetsbehandling grund-
laeggende bryder med princippet om patienternes lette og lige adgang til behandling i det offentlige
sundhedsveesen. Forslaget bryder endvidere med grundlaeggende principper bag det behovsafhaengi-
ge medicintilskudssystem, herunder savel lighedsprincippet som princippet om, at tilskudssystemet
skal tilsikre, at ingen patient af eskonomiske grunde skal afsta fra en relevant behandling med laege-
midler.

Forslaget vil dermed bidrage til at age den sociale ulighed i det danske sundhedsvaesen.
Lif vurderer endvidere, at visse elementer af forslaget er uforeneligt med gennemsigtighedsdirektivet.

P3a den baggrund opfordrer Lif regeringen til at undlade at fremszette forslaget.
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Grundlaeggende brud med princippet om patienternes lette og lige adgang til behandling i det
offentlige sundhedsvasen

Det er Lifs opfattelse, at forslaget indebzerer et grundieeggende brud med sundhedslovens princip om
let og lige adgang til behandling i det offentlige sundhedsvaesen.

Infertilitet er omfattet af WHO's definition af sygdom, og infertilitet falger ofte af tidligere sygdom.

Med forslaget indferes en ikke-sundhedsfaglig, men alene politisk motiveret differentiering af forskelli-
ge patientgrupper og en beslutning om, at behandlingen af visse sygdomme ikke skal modtage sam-
me offentlige stette som andre.

En sadan differentiering vil medvirke til at skabe ulighed i det danske sundhedsvaesen. Internationale
erfaringer med sget egenbetaling for behandling mod barnlgshed viser, at sddanne tiltag er forbundet
med en reduktion i behandlingen af borgere, der er darligt skonomisk stillet.

Egenbetalingen for laegemidier til behandling af ufrivillig barnleshed @ges meget drastisk. Mens der
med geeldende regler er et loft pa 3.490 kr., @ges dette til 15.000 kr. arligt med forslaget. Det stiller
ufrivilligt barnl@se i en markant anderledes situation end personer med andre sygdomme.

Forslaget bryder dermed ogsa med et af de grundleeggende principper bag det nuvaerende behovsaf-
haengige medicintilskudssystem, som netop er at sikre, at man ved udbetalingen af sygesikringstil-
skuddet til den enkelte medicinbruger ikke graduerer mellem sygdomme og lzegemidler — nar leege-
midlet i gvrigt opfylder de generelle kriterier for tilskud. Det er sdledes ikke medicintypen eller patien-
tens sygdom, men den enkelte medicinbrugers arlige medicinforbrug af tilskudsberettigede laegemid-
ler, der i et behovsafheengigt tilskudssystem er bestemmende for tilskuddets starrelse. Det foreliggen-
de forslag strider mod dette princip.

Lovforslagets bemaerkninger anerkender muligheden for, at den @gede egenbetaling vil fare til en re-
duktion i patienternes efterspergsel efter leegemidier til behandling mod ufrivillig barnigshed. Det un-
derstreger, at forslaget de facto vil bryde med sundhedslovens princip om, at tilskudssystemet skal til-
sikre, at ingen patient af skonomiske grunde skal afsta fra en relevant behandling med lzegemidier.

Overgangsordning for patienter i igangvaerende behandlingsforigb

Af forslagets § 4 fremgar, at indenrigs- og sundhedsministeren fastsastter tidspunktet for ikrafttraeden
af aendringerne i tilskudssystemet. Af bemaerkningerne fremgar, at dette forventes at ske snarest mu-
ligti ferste halvdel af 2011.

Forslaget indeholder ikke bestemmelser om en overgangsordning for patienter i igangvaerende be-
handlingsforlgb. A ndringerne i tilskudssystemet risikerer dermed at ramme patienter, der allerede er i
eller star pa venteliste til behandling.

| sa fald vil disse patienter blive frataget en gkonomisk stette, som kan vaere en afgerende forudsaet-
ning for deres mulighed for at indlede og faerdiggere behandlingsforiabet. Disse patienter vil have en
berettiget forventning om at kunne feerdiggere behandlingsforiabet under de eksisterende regler for
tilskud.
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Det bemeerkes, at denne problemstilling forstaerkes pa grund af de lange ventelister til behandling pa
en offentlig fertilitetsklinik. Det vil saledes i vidt omfang veere forhold pa det offentliges side, der vil af-
gere, om den enkelte nar at faerdiggere sin behandling, inden gendringen af tilskudsreglerne treeder i
kraft.

Safremt forslaget gennemfares, finder Lif, at forslaget bar indeholde en udtrykkelig hjiemmel til at fast-
saette en overgangsordning, séledes at patienter i et igangveerende behandlingsforigb eller pa venteli-
ste ikke rammes af reglerne.

Ligeledes er det uklart, hvorvidt patienter, der har haft egenbetaling til de pdgaeldende lzegemidler un-
der de nuveerende regler, vil kunne medregne denne udgift til CRT-B-saldoen efter de nye regler. S&-
fremt dette ikke sikres, kan der opsta tilfaelde, hvor patienter bliver palagt en egenbetaling pa over
15.000 kr. inden for et ar.

/ndringerne i CTR-systemet bar tage hojde for den egenbetaling til de omhandlede lzegemidler, der
sker inden reglernes ikrafttreeden, og spgrgsmalet ber afklares i lovgivningsteksten.

Forslaget er ikke foreneligt med bestemmelserne i gennemsigtighedsdirektivet

EU-retten overlader det som udgangspunkt til de enkelte medlemslande at fastsaette vilkarene for de-
res sociale ordninger, herunder sygesikringsordninger. Sadanne ordninger skal dog respektere trakta-
tens almindelige regler samt udmentningen heraf i radets direktiv 89/105/EQ@F af 21. december 1988
om gennemsigtighed i prisbestemmelserne for laegemidler til mennesker og disse laegemidlers inddra-
gelse under de nationale sygesikringsordninger (gennemsigtighedsdirektivet).

Det fremgar af gennemsigtighedsdirektivets art. 1, at direktivet bl.a. finder anvendelse pé alle nationa-
le foranstaltninger, herunder lovgivning, der har til formal at begreense antallet af laegemidler, der er
omfattet af den nationale sygesikringsordning.

EU-domstolen har fastslaet, at en beslutning om, at visse lzegemidler omfattes af en szerlig godtgaerel-
sesordning, udger et middel til at faststd omfanget af det lsegemiddelsortiment, der omfattes af syge-
sikringsordningen, og som kan anvendes i behandlingen af visse sygedomme.

Det er et grundlaeggende krav i gennemsigtighedsdirektivet, at beslutninger om at undtage lsegemidier
eller kategorier af lsegemidler fra sygesikringsordningen skal bygge pa objektive og kontrollerbare kri-
terier.

Om gkonomiske kriterier anfarte Kommissionen i en meddelelse fra december 1986 (86/C310/08):

"Kommissionen er generelt af den opfattelse, at det eneste ekonomiske kriterium, der kan laegges til
grund med hensyn til spgrgsmalet om, hvorvidt et bestemt liegemiddel skal vaere tilskudsberettiget el-
ler ej, er de med behandlingen forbundne omkostninger. Et lsegemiddel kan saledes naegtes tilskud,
dersom der pa markedet findes et eller flere laegemidler med tilsvarende terapeutisk virkning, forudsat
at der i forbindelse med vurderingen af den terapeutiske virkning tages hensyn til det enkelte produkts
bivirkninger og de behandlinger, som produktet anvendes til."
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Det danske medicintilskudssystem bygger pa en opfyldelse af gennemsigtighedsdirektivets krav. En
beslutning om tilskud traeffes pa grundlag af generelle, objektive kriterier, der gaelder for alle lsegemid-
ler. | overensstemmelse med domstolens praksis og Kommissionens opfattelse, citeret ovenfor, er ho-
vedkriterierne for tilskud, om et laegemiddel har en sikker, veerdifuld terapeutisk effekt pa en velaf-
greenset indikation, og om lsegemidlets pris stér i et rimeligt forhold til dets behandlingsmeessige veer-
di.

Med det foreliggende forslag indfares der saerregler for en raekke lzzegemidler, som ifelge de almindeli-
ge, objektive kriterier er tilskudsberettigede. Laegemidlerne er vurderet til at have en sikker, veerdifuld
terapeutisk effekt og en pris, der star i rimeligt forhold til den behandlingsmaessige vaerdi.

Der er tale om en forskelsbehandling af disse laegemidler. Der kan nzeppe peges pa en objektiv be-
grundelse for, at effektive lzegemidler til behandling af sygdomsrelateret ufrivillig barnlashed, ikke skal
have tilskud pa lige vilkar med andre laegemidler.

Efter Lifs vurdering er en saerregel af denne art, begrundet i et rent besparelsesmaessigt hensyn, ikke
forenelig med bestemmelserne i gennemsigtighedsdirektivet.

Samilet finder Lif ikke, at regeringen bar fremme et lovforsiag, der s grundleeggende bryder med sé&-
vel princippet om patienternes lette og lige adgang til behandling i det offentlige sundhedsveesen, som
det grundlaeggende princip bag det behovsafhaengige tilskudssystem om at ingen patient af skonomi-
ske grunde skal afsta fra en relevant behandling med lzegemidier.

Med venlig hilsen

Henrik Vestergaard
Viceadm. direkter
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Under protektion af

Den 13. oktober 2010 H.K H. Kronprinsesse Mary

Vedr.: Hering over udkast til lov om @®ndring af lov om kunstig
befrugtning m.v.

Sjeldne Diagnoser har modtaget ovennavnte udkast til lovforslag i hering
og ensker at afgive folgende kommentarer:

Sjzldne Diagnoser representerer 36 mindre foreninger, der som medlemmer
har borgere med relation til sjzldne sygdomme og handicap. Sjzldne
Diagnoser bestraeber sig videre pa at varetage interesserne for alle borgere,
der rammes af en sjelden diagnose — det anslés, at der i Danmark er
repraesenteret mindst 900 forskellige sjeldne diagnoser, der hver isar er
konstateret hos under 1.000 borgere. Felles for langt de fleste af
diagnoseme er, at de som oftest er arvelige (genetisk betinget). De
sygdomsbilleder og handicap, der folger af de sjaldne diagnoser, er typisk
meget komplekse og alvorlige lidelser.

Med udkastet til lov om @ndring af lov om kunstig befrugtning m.v. foreslas
bl.a., at kunstig befrugtning belegges med direkte brugerbetaling, idet
forudgéende processer omkring f.eks. diagnostik fortsat foretages
vederlagsfrit.

Hidtil har kunstig befrugtning ikke veret forbundet med direkte
brugerbetaling. En vaesentlig del af argumentationen herfor har veret, at
ufrivillig barnleshed kan henge sammen med sygdom. Hvorvidt ufrivillig
barnleshed med deraf folgende enske om kunstig befrugtning i alle tilfelde
kan anses for at have sammenhang med sygdom er naturligvis til &ben
diskussion.

Sjeeldne Diagnoser er en sammenslutning af 36 foreninger for familier med sjzldne sygdomme og handicap
Vi arbejder for at forbedre vilkarene for de sjzldne sygdomsgrupper

22q11 Danmark e Alfa-1-foreningen e Angelmanforeningen i Danmark e Blareekstrofiforeni o Crouzonforeningen i Danmark e Cystisk Fibrose-foreningen o
Danmarks Apertforening  Danmarks Bladerforenmg » Dansk Forening for Albinisme ¢ Dansk Foremng for Neurofibromatosis Recklinghausen e Dansk Forening for
Osteogenesis Imperfecta ¢ Dansk Forening for Tuberes Sci ¢ Dansk Spiel Vogt Forening e Dansk Tourette Forening ¢ Dvargeforeningen  Ehlers-Danlos
foreningen i Danmark e Fabry Patientforening ¢ Foreningen for ATAKSI/HSP * Foreningen for Mébiussyndrom i Danmark e Foreningen for Von Hippel Lindau
patienter og parerende o Galaktosemiforeningen i Danmark ¢ Gaucher Foreningen i Danmark e Handicappede Bem Uden Diagnose (HBUD) ¢ Immun Defekt
Foreningen e Landsforeningen for arm- og bendefekte o Landsforeningen for Marfan Syndrom e Landsforeningen for Prader Willi Syndrom e Landsforeningen for

Sotos Syndrom e Landsforeningen mod Huntingtons Chorea ¢ Landsforeningen Rett Syndrom e Mitokondrie-foreningen i Danmark o Polycytemi Foreningen i
Danmark e Porfyriforeningen Danmark  Rygmarvsbrokforeningen af 1988 e UniqueDanmark  WilsonPatientforeningen




I'nogle tilfelde er der imidlertid en meget klar sammenhang mellem
sygdom og behovet for f.eks. egsortering, preeimplantationsgenetisk
diagnostik og kunstig befrugtning. Det gzlder, nér behovet for kunstig
befrugtning bunder i kendskab til alvorlig arvelig sygdom i familien.
Familien er muligvis i stand til selv at fa et barn, og kan saledes ikke
betragtes som ufrivilligt barnlese i den definition, der anvendes i loven.
Men mange af disse familier, der lever med en kendt risiko for at
videregive alvorlig, sjelden sygdom, ensker at undga dette og anvender
derfor de behandlingstilbud, der tilbydes i det offentlige sundhedsvaesen,
herunder kunstig befrugtning.

At belzgge disse familiers anvendelse af kunstig befrugtning med direkte
brugerbetaling er et fundamentalt brud med Sundhedslovens formal og
andre bestemmelser i loven. Séledes fremgér det af Sundhedsloven, at
lovens formaél bl.a. er “at medvirke til at sikre respekt for det enkelte
menneske, dets integritet og selvbestemmelse”. Endvidere slas det fast, at
’Sundhedsvaesenet har til formal at fremme befolkningens sundhed samt
at forebygge og behandle sygdom, lidelse og funktionsbegraensning for
den enkelte.”

Sjeldne Diagnoser kan ikke stette forslaget om at indfere direkte
brugerbetaling for kunstig befrugtning og anbefaler, at det revurderes i sin
helhed. Hvis dette ikke kan samle tilslutning, anmoder Sjeldne Diagnoser
om, at der indferes en undtagelse i lovens bestemmelser om direkte
brugerbetaling, hvis ensket om at anvende kunstig befrugtning bunder i et
gnske om ikke at give alvorlig, arvelig sygdom videre til naste generation.

Med venlig hilsen

Birthe Byskov Holm,
Formand

/Lene Jensen, direktor
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Mobiliseringen
Aldremobiliseringens sekretariat, Suomisvej 3, 1927 Frederiksberg C
TIf. 35 3526 99 - Fax: 35 35 26 44
e-mail: ae@aeldremobiliseringen.dk
www.aeldremobiliseringen.dk

Indenrigs- og Sundhedsministeriet 15.10.2010
Slotsholmgade 10-12

1216 Kagbenhavn K

im@im.dk

Kopi: ani@im.dk

Horing over udkast til forslag til lov om zndring af lov om kunstig befrugtning i forbin-
delse med lzgelig behandling, diagnostik og forskning m.v. og lov om 2ndring af sund-
hedsloven. Sags nr.: 1003953.

Zldremobiliseringen har ved mail af 30. september 2010 modtaget ovennzvnte med henblik pa
eventuelle bemarkninger senest 15. oktober 2010.

Zldremobiliseringen har ikke umiddelbart bemarkninger til forslaget, da det ligger udenfor
Zldremobiliseringens arbejdsomrade. Vi skal dog bemzrke, at man ber veere opmeerksom p4,
at en evt. egenbetaling skal tilpasses sdledes, at det ikke udelukker dele af befolkningen fra at
modtage behandlingen.

Med venlig hilsen

Gitte E. Olsen
Sekretariatschef
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