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De fire selskabers anbefalinger

+ Arbejdsgruppen anbefaler, at alle yngre (<50 &r), der der pludseligt og uventet uden oplagt tilgrundliggende rsag,
far foretaget retslaegelig obduktion for at pévise eller afkraefte, om dedsfaldet skyldes en arvelig hjertesygdom.

+ Huvis dedsfaldet skyldes en (formodet) arvelig hjertesygdom, tilbydes slaegtningene genetisk radgivning og under-
sggelse for, om de har arvet samme sygdom.

+ Retsleegelig obduktion af alle, der der pludseligt og uventet <50 ar, er hjemlet i Sundhedsloven, men kan sikres
yderligere ved, at retsmedicinsk obduktion af alle sddanne dedsfald praeciseres iht. Sundhedslovens § 184, stk. 2.

+ Obduktionen foretages efter en saerlig algoritme med fokus pé pévisning af mulig arvelig hjertesygdom som deds-
arsag, herunder sikring af ikke-behandlet veev eller blod til evt. senere molekylaer-genetisk undersggelse.

+ Det anbefales, at politiet, der involveres i de fleste dgdsfald udenfor sygehus, som vanligt i forbindelse med ind-
hentningen af pargrende-samtykke til den retsmedicinske obduktion, informerer om, at den pérgrende vil blive
kontaktet af den retsmediciner, der udferer obduktionen.

+ Retsmedicineren sgrger for tilladelse fra politi og embedslaege til at videregive obduktionsresultaterne til de(n)
pargrende. Ved retsmedicinerens fgrste kontakt med den pargrende informeres om, at i tilfeelde af, at obduktionen
rejser mistanke om arvelig hjertesygdom, kan slaegtningene tilbydes undersggelse af, om de har arvet den samme
sygdom. Ved henvisning til familieudredning vil denne pargrende samtidig bliver bindeled til de gvrige slegtninge.

+ Retsmedicineren indhenter samtykke fra politi og embedslaege til videregivelse af oplysninger om obduktionsfun-
dene og til udlevering af vaev til molekylaer-genetisk undersggelse til den enhed, der foretager familieudredningen.

Udarbejdet fordret 2012, draftet og vedtaget pa DCS arsmade 2013.

Christian Hassager Karsten Nielsen

Formand Formand

Dansk Cardiologisk Selskab Dansk Patologiselskab

Jytte Banner Uffe Birk Jensen

Formand Formand

Dansk Selskab for Retsmedicin Dansk Selskab for Medicinsk Genetik
Henning Bundgaard

Formand for arbejdsgruppen
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Kommissorium

Pludselig uventet hjerteded hos yngre skyldes i ca. 50% af tilfaeldene
arvelig hjertesygdom, som sleegtningene dermed ogsa er i risiko for
at udvikle. Der @nskes en beskrivelse af, hvorledes det kan sikres, at
alle yngre (dvs. <50 &r), der der pludseligt uden oplagt arsag, far fore-
taget obduktion, der pa systematisk og ensartet made fokuserer pa
pavisning af mulig arvelig hjertesygdom som dedsarsag, herunder at
der kan sikres vaev med henblik pa eventuel senere molekyleer-gene-
tisk undersggelse. For obduktioner, der giver holdepunkter for arvelig
hjertesygdom, gnskes beskrevet, hvordan der kan opnas kontakt til

sleegtningene med henblik pa at sikre, at der kan tilbydes familieud-
redning.

Vejledningen skal udarbejdes efter DCSs retningslinier med konsensus
mellem repraesentanter fra de relaterede specialer Dansk Selskab for
Retsmedicin, Dansk Patologiselskab og Dansk Selskab for Medicinsk
Genetik. Vejledningen skal danne grundlag for en eventuel henven-
delse til myndighederne om emnet.
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Indledning

Det anslas, at 15-25 % af alle dedsfald skyldes pludselig uventet hjer-
teded (Sudden Cardiac Death, SCD)". Flere undersggelser har vist,

at hos yngre skyldes SCD i ca. 50 % af tilfseldene arvelig hjertesyg-
dom?®. Arveligheden betyder, at slaegtninge til den afdede — saerligt
foreeldre, sgskende og bern — kan have den samme sygdom — og at de
dermed ogsé kan vaere i risiko for at do pludseligt. P4 den baggrund
anbefalede DCS allerede i 2006, at sleegtninge til pludseligt uventede
dede <50 &r tilbydes at blive undersegt for hjertesygdom?.

Boks 1. Pludselig uventet ded (SD) — definition.

Pludselig uventet ded (Sudden unexpected Death, (SD)) er »naturlig, ikke-
traumatisk udlost pludseligt uventet dedsfald hos en person sidst set i live
24 timer forud for dedsfaldet og i relativt velbefindende«. Hvis dedsfaldet
var bevidnet, skal der have vaeret en »betydelig aendring i personens tilstand
med tid fra symptomstart til kollaps <1 time«. Bestaende sygdom er ikke et
eksklusionskriterium.

Boks 2. Pludselig uventet hjerteded (SCD) — definition

Pludselig uventet hjerteded (Sudden Cardiac Death, (SCD)) er »naturlig,
ikke-traumatisk udlest ded betinget af hjertemaessig eller ukendt arsag, for-
udgaet af pludselig bevidsthedstab indenfor en time efter symptomdebut.
Er der tale om ikke-bevidnet dedsfald skal personen veere set i live <24 timer
tidligere. Personen kan have haft kendt hjertesygdom, men dadstidspunket
0g -maden var uventet.«

Omfanget af SD og SCD

Omfanget af SD og SCD i Danmark er ikke kendt og baseres pé skan.
| 2003 registreredes hjertestop med genoplivningsforsgg hos 650
personer <50 &r. | en nyere dansk opggrelse af dgdsfald blandt 1-35
arige blev ca. 10 % af alle dedsfald klassificeret som SD sv.t. ca. 100
dedsfald pr. ar. Ca. 70 % heraf blev klassificeret som SCD. Hoved-
parten af de obducerede fik pavist en diagnose forenelig med arvelig
hjertesygdom. | alderen <50 ar er der i alt ca. 3.000 dedsfald pr. ar i
Danmark. Med en stigende frekvens af SCD med alderen vil et arligt
samlet antal dedsfald pa ca. 3.000 med en ansldet SCD rate pa 15-
20 % svare til ca. 500 SCD pr. ar <50 ar. Hvis andelen af SCD ud af
gruppen af SD ogsd i alderen 0-50 &r er 70 %, svarer disse 500 SCD
tilfeelde skensmaessigt til 600-800 SD &rligt. Dette holdningspapir

omhandler handteringen af disse dedsfald og deres efterladte neaere
sleegtninge.

Rationalet bag undersogelse
af afdedes slagtninge
De arvelige hjertesygdomme, der kan medfgre SCD, kan behandles
— hvis de opdages i tide. Der er saledes mulighed for at redde mange
tabte leveadr ved at identificere — og behandle — slaegtninge i risiko.

| Danmark er der allerede i hver region hjertecentre, som i sam-
arbejde med klinisk genetiske afdelinger tilbyder familieundersegelse
ved arvelig hjertesygdom — herunder ved SCD hos yngre.

Arvelige hjertesygdomme

associeret med SCD

Nedenfor er anfert de arvelige hjertesygdomme, der er associeret
med SCD hos yngre (<50 ar) og for hvilke, der aktuelt tilbydes fami-
lieundersagelse (boks 3).

Boks 3. Arvelige hjertesygdomme associeret med SCD, for hvilke der
tilbydes familieudredning for’

KARDIOMYOPATIER

+ Hypertrofisk kardiomyopati*

+ Familizer dilateret kardiomyopati*

+ Arytmogen hgjre ventrikel kardiomyopati*
+ Non-compaction*

+ Muskeldystrofi *

ION-KANAL SYGDOMME

+ Kongenit langt QT-syndrom*

+ Kort QT-syndrom*

+ Brugada syndrom*

+ Katecholaminerg polymorf VT*

ISKAMISK HJERTEKAR-SYGDOM
+ Preematur/tidlig iskeemisk hjertekarsygdom
+ Familizer hyperkolesteroleemi*

ANDRE ARVELIGE HJERTESYGDOMME
+ Marfan syndrom (*)

* genetisk undersggelse kan tilbydes

Pludselige uventede dedsfald <50 ar * 7 = DCS vejledning * 2013 « nr. 2



Aktuel fremgangsmade ved
slaegtninge-undersogelse

Aktuelt foretages sleegtninge-undersggelse efter SD oftest efter, at én
eller flere sleegtninge kontakter egen laege for at fa oplyst, hvad deds-
arsagen var —og om andre i familien ogsa kan rammes. Egen laege kan
derefter henvise til sleegtningeundersagelse pa en kardiologisk afde-
ling, og gennem denne slaegtning vil der kunne etableres kontakt til an-
dre i familien, der vurderes relevant at undersege (kaskadescreening).

| de centre, der tilbyder slaegtningeudredning, vil man opsege evt.
journaloplysninger, information fra pargrende og evt. obduktions-
rapporter mv. Fastslas ikke en specifik diagnose — enten fra fgr deds-
faldet eller fra en obduktion — er familie-udredningen vanskelig og
usikker; der kan have veeret tale om en ikke-kardial dedsarsag, f.eks.
forgiftning, bledning, epileptisk anfald, allergisk reaktion etc. — dvs.
forhold, hvorunder familieudredning slet ikke er relevant.

Vardien af obduktion for
familieudredningen
Er der pévist en ikke-arvelig dedsarsag, er der ikke indikation for
sleegtningeundersegelse. Er der pévist en arvelig hjertesygdom som
dedsdrsag, underseges slegtningene for denne specifikke sygdom.
Nar der — som hidtil — ofte ikke foreligger obduktion eller andre
oplysninger om formodet dgdsarsag, vil man under formodning om,
at der kunne have foreligget en tilgrundliggende arvelig hjertesyg-
dom, tilbyde de slaegtninge, der henvender sig, en bredere ikke-in-
vasiv kardiologisk undersggelse. | nogle tilfeelde vil der hos sleegtnin-
gene pavises en arvelig hjertesygdom, der sdledes ogsa kunne have
vaeret til stede hos afdede — og muligvis var dedsérsagen®®. | mange
tilfeelde vil man kun finde borderline eller ingen abnorme fund. Imid-
lertid vil en mulig arvelig hjertesygdom kunne vise sig pa et senere
tidspunkt i livet. Derfor vil sleegtningen blive tilbudt fortsat kontrol,
inklusive fornyede undersggelser med ars intervaller'.

Anvendelse af gen-testning i
familieundersogelsen

Hvis der er sikret vaev/blod fra afdede, kan der foretages molekyleer-
genetisk undersggelse, hvis en raekke kriterier er opfyldt'. Hvis der
pavises en gen-andring hos afdede, kan dette fund anvendes til at
skelne mellem de slaegtninge, der er — og dem der ikke er — i risiko for
at udvikle samme sygdom som afdgde (se nedenfor).

Manglende obduktioner - og manglende
formaliseret henvisningssystem
Dgdsarsagen ved SD <50 ar bliver ofte ikke fastsldet, da der i mange
tilfeelde ikke bliver foretaget obduktion. | Danmark blev der i perioden
2000-2006 foretaget obduktion af 75 % af de 1-35 arige SD tilfeel-
de®. Manglende obduktion ses ikke kun i Danmark™. Hyppigheden af
obduktion ved SCD i alderen 35-50 ar kendes ikke, men er formentlig
lavere end hos de 1-35 drige. Nar der ikke foretages obduktion, er der
heller ikke sikret vaev til molekylaergenetisk undersggelse.

De retsmedicinske obduktioner foretages pa de tre retsmedicinske
institutter i Odense, Aarhus og Kebenhavn. Obduktionerne er af hgj

kvalitet, men udferes ikke altid med primaert fokus pa at pavise eller
udelukke arvelig hjertesygdom.

| daglig klinisk praksis medfgrer manglende obduktion, eller en
obduktion, der ikke er foretaget med primaer fokus pa det hjertemaes-
sige, at der mistes vigtig information, og at der ikke foreligger en spe-
cifik diagnose at ga ud fra ved undersggelse af sleegtningene. Dette
geelder i forhold til at pavise en hjertediagnose — men som neevnt i
hej grad ogsé i forhold til at pavise dedsarsager — som f.eks. forgift-
ning eller bledning — som ikke er arvelige. Denne information er lige-
ledes af afgarende betydning for sleegtningene.

Der er flere arsager til de manglende obduktioner. SD indtraeffer
hovedsageligt udenfor sygehus. Dermed bliver det et politimaessigt
anliggende at tage stilling til evt. obduktion, men det er formentlig
ikke alle tilfaelde, der bliver anmeldt til politiet. Lokale rutiner spiller
ogsa en rolle, idet et dansk studie har vist regionale forskelle i obduk-
tionsfrekvensen — fra 60-88 % — ved SD i alderen 1-35 ar"". Politiets
principielle opgave er at afgere, om der foreligger naturlig ded eller
om der kunne ligge en kriminel handling bag. Er der ikke holdepunk-
ter for dette, vil man fra politiets side oftest afsta fra obduktion — og
herefter vil der kun sjaeldent blive ivaerksat anden obduktion. Imidler-
tid er der allerede i Sundhedsloven (§ 184, stk. 1, nr. 2) klar hjemmel
til at foretage obduktion i sddanne tilfeelde, hvor dedsarsagen ikke er
fastsldet med tilstraekkelig sikkerhed.

Udlevering af obduktionsrapporten

og blod/vav

Hvis der er foretaget retslaegelig obduktion er denne bestilt og betalt
af politiet (Justitsministeriet). Politimyndigheden betragter derfor ob-
duktionsrapporten som sin ejendom og retsmedicinerne kan ikke frit
videregive oplysningerne til andre laeger. | forbindelse med familie-
udredning skal den behandlende laege saledes anmode politiet om
udlevering af obduktionsrapporten. Dette vanskeligger arbejdet med
familie-udredningen. Der er saledes behov for at lette og systema-
tisere adgangen til obduktionsresultaterne sével som til sikring af
vavsmateriale.

Videregivelse af resultaterne
af obduktionen
Hvis der foretages obduktion og retsmedicineren paviser arvelig hjer-
tesygdom hos afdede, er der ikke aktuelt en formaliseret made at
viderebringe denne information til familien pa. Derfor er det de/den
pargrende selv, der skal efterlyse information om dedsarsagen — f.eks.
gennem egen laege eller via obducenten. Hvis familien ikke aktivt op-
spger informationen, vil de oftest ikke fa den.

| familieundersggelse er det et baerende princip, at kontakten til
sleegtningene foregdr via probanden, dvs. den farste, der er identifice-
ret med tilstanden i familien. Nar probanden er ded foreligger denne
mulighed jo ikke. Der er generel enighed om, at sundhedsvaesenet
ikke uopfordret kontakter sleegtninge med oplysninger af denne art —
og dermed heller ikke med opfordring til at blive undersggt. Dette un-
derstreger behovet for at etablere en arbejdsgang i forbindelse med
dedsfald, der kan sikre kontakt til og information af de parerende.
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Arbejdsgruppens anbefalinger

Obduktion af alle pludseligt

uventede dede <50 ar

For at sikre tilbudet om sleegtningeundersggelse, anbefaler arbejds-
gruppen, at der foretages retslaegelig obduktion og udtagning af
blod/vaev i alle tilfeelde af SD <50 &r.

Iht. gaeldende lovgrundlag vil der ud fra en politimaessig vurdering
uaendret blive foretaget retslaegelige obduktioner i en raekke af disse
tilfeelde (§ 184). Retsmedicinsk obduktion af alle gvrige SD <50 ar
kunne evt. sikres ved udarbejdelse af nyt cirkuleere ud fra Sundheds-
lovens § 184, stk. 2 (boks 4 og supplerende materiale).

Boks 4. Sundhedslovens § 184; Retslagelig obduktion.

Stk. 2. Skennes almen interesse i gvrigt at kraeve en sarlig undersggelse af
dedsarsagen ved bestemte grupper af dedsfald, kan Ministeren for sundhed
og forebyggelse bestemme, at der ved sddanne dedsfald skal foretages
retslaegelig obduktion.

Obduktions-algoritme ved

pludselig uventet ded

Ved nogle af de arvelige hjertesygdomme — f.eks. arytmogen hgjre
ventrikel kardiomyopati (ARVC) — kan forandringerne i hjertet veere
sd diskrete, at de kan overses under den almindelige obduktion. Der-
for er der er behov for at felge en szerlig algoritme for den hjerterela-
terede del af obduktionen i forbindelse med SD.

De primaere arytmi-sygdomme — f.eks. langt QT syndrom eller
Brugada syndrom — er ikke ledsaget af strukturelle hjerteforandringer
og man vil ved obduktionen ikke kunne pavise dedsarsagen. Imidler-
tid har autopsien med negative fund — herunder ogsa negative hjer-
tefund — ogsa stor veerdi, idet sleegtninge-undersggelsen i sddanne
tilfeelde rettes mod disse primaere arytmi-sygdomme' ™.

Det anbefales, at den systematiske' obduktion foretages i hen-
hold til anbefalingerne fra Basso et al. og Oliva et al." " (se boks 5,
6,7).

Boks 5. Generel fremgangsmade ved retsmedicinsk obduktion
ved SD < 50 ar.

+ Udelukkelse af ikke-kardial dedsarsag.

+ Hjertet undersgges makroskopisk og mikroskopisk — med opbevaring af
veaev med henblik pa eventuel second opinion.

« Toksikologisk screening, hvis der ikke pavises oplagt anden dgdsarsag.

« Frysning af vaev (blod eller miltvaev) med henblik pa eventuel gen-test-
ning.

. Fry%ning af myokardievav mhp. senere analyse-muligheder (mitokon-
drie-defekter, RNA analyser).

Boks 6. Retsmedicinsk obduktion ved SD — generelt' "¢
(se SST cirkulaere CIR TH nr. 11631 af 21/11/1995).

Udvendig undersggelse af liget
Mal, vaegt, sene sikre dgdstegn, laesioner, stiksar etc.

Indvendig undersogelse
Evt. bakteriologisk undersegelse
Hjerteblod og lungevaev sikres under sterile forhold, hvis indiceret.

Makroskopisk undersegelse
Undersggelse og beskrivelse af samtlige organer samt relevante strukturer,
fx knogler.

Mikroskopisk undersagelse

Materiale sikres fra forudvalgte organer samt efter behov.

 Lysmikroskopi: fikseres i 10 % formalin (lysmikroskopi) i max 48-72 timer
(af hensyn til evt. immunhistokemi)

« Evt. elektronmikroskopi: fikseres i 2,5% glutaraldehyd

Alkohol og toksikologi undersegelser

Materiale sikres til undersgges for bl.a. alkohol og medicin

+ Alkohol: ekstremitetsblod og urin (ca. 7,5 mli centrifugergr med 50 mg
fluorid), alternativt gjenvaeske og/eller muskelvaev

« Toksikologi: ekstremitetsblod og urin (ca. 30 ml i kautexglas med 200
mg fluorid) samt leverveev (~50 g) og maveindhold (~50 ml), alternativt
hjerteblod og/eller gjenvaeske)

Molekylaerbiologisk undersagelse

Materiale sikres til gen-testning, med mindre arvelig hjertesygdom er ude-
lukket (opbevares ved -80° C).

+ 2 stk. 3-5 ml EDTA glas med blod

+ Et proveglas — 3-5 ml med miltveev

Sikring af vaev og gentestning af afdede

| den systematiserede undersggelse af sleegtninge til patienter med
arvelig hjertesygdom indgdr molekyleergenetisk undersggelse af den
syge (— i denne sammenhaeng den afdede (=probanden)). Den vig-
tigste forudseetning for at foretage gentestning er, at der er pavist
en specifik sygdom — faenotype — hos afdede, som gen-testningen sa
rettes ind efter. | de tilfeelde (ca. 50%), hvor der pavises en sygdoms-
fremkaldende gen-andring hos probanden (her — den afdede) far
denne viden helt afggrende betydning i forbindelse med den pree-
symptomatiske sleegtningescreening og genetisk radgivning — herun-
der i forbindelse med radgivning vedr. familieplanlaegning™ .

Pavises der en sygdomsfremkaldende gen-zaendring hos afdade,
kan sleegtningene testes for, om de har samme gen-aendring®. De
sleegtninge, der har arvet den, er i risiko for at udvikle sygdommen og
de vil derfor blive tilbudt opfelgning. Derimod vil de slaegtninge, der
ikke har arvet gen-andringen, antages ikke at kunne fa sygdommen
og yderligere kontrol vil kunne afsluttes”. Udenlandske studier har
vist, at sddanne slaegtningeundersggelser udmenter sig i umiddelbar
behandling af en relativt stor andel af de »hidtil raske« slaegtninge'®
13.18.19 Dette understreger behovet for at sikre vaev fra den afdede
mhp. pa at kunne foretage gen-testning.

Formalin-fikseret, paraffin indstebt vaev er ikke velegnet til gene-
tisk testning. Frosset vaev opbevaret ved —80° C eller alternativt —20°
C foretraekkes (se boks 6).

Den genetiske testning foretages som hovedregel farst, hvis der er
indikation for dette i forbindelse med sleegtningeundersegelse’. Hvis
der under slaegtningeudredningen findes indikation for molekylaer-
genetisk undersggelse rettes kontakt til den retsmedicinske afdeling

Pludselige uventede dgdsfald <50 &r + 9 + DCS vejledning - 2013 * nr. 2



med henblik pa udlevering af frosset veev til den genetiske undersg-
gelse.

Boks 7. Retsmedicinsk obduktion ved SD — hjertet' "¢

Makroskopisk undersagelse

+ Ydre op)méling (bagfladen langs sulcus coronarius samt afstanden herfra
til apex

+ Koronararterier opklippes eller seriesnittes, alternativt fridissekeres og
afkalkes

+ Distale halvdel af ventriklerne skiveskeeres

+ Hjertet opklippes i blodstremmens retning

- Ir}dra; opmaling (ostier, ventrikel vaegtykkelser) og vejning (efter opklip-
ning

+ Forandringer beskrives og der tages fra til mikroskopi

Mikroskopisk undersggelse

+ Der udtages en komplet myokardieskive midt-ventrikuleert, der bedst
udskaeres til mikroskopisk undersggelse efter formalinfiksering, samt fra
begge atrier og hgjre ventrikels udlgbsdel

+ Fra makroskopiske forandringer, f.eks. mulige tromber, infarkter etc.

+ Fra impulsledningsystemet (sinus- og AV knuden, det His'ske bundt med
proksimale fascikler), hvis indiceret (klinisk/anamnestisk mistanke og fra-
vaer af gvrige oplagte dedsarsager)

Information af parerende om obduktion
umiddelbart efter dedsfaldet - og nar
resultatet foreligger

Ved dedsfald udenfor sygehus bliver politiet allerede nu stort set altid
involveret. Arbejdsgruppen anbefaler, at politiet fremover ved alle SD
<50 &r uden oplagt tilgrundliggende dedsarsag, anmoder om rets-
leegelig ligsyn og retsmedicinsk obduktion. Det vil — usendret — vaere
politiet, der sikrer pargrende-samtykke til, at den retsmedicinske
obduktion m& udfares (§ 185, stk. 2). Politiet informerer om, at den
pargrende har mulighed for at afsld samtykke. Et afslag kan bringes
for en domstol til endelig afgerelse. Pa den retsmedicinske rekvisition
anferer politiet allerede nu den pargrendes navn, adresse, cpr-num-
mer og relationen til afdede. Udover den information, som politiet
allerede nu giver til den pargrende, anbefales at politiet ogsé kort
informerer om betydningen af at kunne pavise en dgdsarsag og om,
at den pargrende vil modtage yderligere informationer fra retsmedi-
cineren (boks 8).

Boks 8. Politiets information af parerende i forbindelse med det pludse-
lige og uventede dedsfald < 50 ar.

« Politiet, der involveres i dgdsfaldet, informerer pargrende om;
- at der foretages retsmedicinsk obduktion
- kort om formélet med obduktionen
at pargrende kan modsaette sig obduktion
at retsmedicineren i lgbet af fa dage vil kontakte den pararende med
yderligere information og forklaring om formalet med obduktion
- at obduktionsresultatet formentlig foreligger efter ca. 3 maneder og at
retsmedicineren da igen vil kontakte den parerende vedrgrende resul-
tatet af obduktionen
« Politiet anfgrer pa den retsmedicinske rekvisition sleegtskab, navn og adr.
og cpr-nummer pa den pargrende, som denne information er givet til og
som kan veere retsmedicinerens bindeled i forhold til familien.

Nar afdede nar frem til retsmedicinsk institut meddeler retsmedi-
cineren den pé rekvisitionen anferte parerende om formalet med

obduktionen — herunder om den mulige betydning for den afdedes
sleegtninge, hvis der pavises en arvelig hjertesygdom — og om, at man
efter endt undersggelse ca. 3 maneder senere kontakter den pére-
rende med oplysninger om resultatet. Samtidig geres den pargrende
opmeerksom p4, at hvis vedkommende ikke @nsker at veere kontakt-
person, kan der udpeges en anden pargrende til dette.

Endvidere foresldr arbejdsgruppen, at nar obduktionen er gen-
nemfert og det politimaessige er afsluttet opnar obduktionsrapporten
samme status som andet laegeligt journal-materiale, herunder vedre-
rende videregivelse mellem sundhedspersoner.

| retsmedicinerens rapport angives udover konklusion, hvorvidt
dedsarsagen er — eller ma formodes at have vaeret — en arvelig hjer-
tesygdom.

Henvisning af slagtninge til radgivning
og udredning for arvelig hjertesygdom
Det anbefales, at nar obduktionsresultatet foreligger efter ca. 3 ma-
neder kontakter retsmedicineren den pargrende, der har givet sam-
tykke til obduktionen med oplysning om, at vedkommende enten
kan fa en konsultation med retsmedicinerne for at fa resultatet, eller
angive, hvilken laege (f.eks. den pérgrendes egen leege) vedkommende
gnsker, at svaret sendes til med henblik pa orientering fra vedkom-
mende. | forbindelse med svarafgivelsen tilbydes den pargrende
henvisning til familieudredning, hvis der har veeret (eller formodes at
vaere) tale om arvelig hjertesygdom som dedsdrsag.

Konkluderes det i retsmedicinerens rapport, at der var tale om
en (formodet) arvelig hjertesygdom, anfarer obducenten i skrivelsen
til egen laege, at fundet ber fare til overvejelse af tilbud til 1. leds-
sleegtninge om henvisning til familieudredning og genetisk rddgivning
(boks 9). Dette kan ivaerksaettes gennem henvisning til det kardiolo-
giske center, der varetager dette — hvis én eller flere slaegtninge efter-
sperger dette. Herfra kan der viderehenvises til specialiseret genetisk
radgivning.

Boks 9. Den genetisk radgivnings indhold.

« Verifikation af diagnose

+ Optegning af stamtavle

+ Prae- og posttest radgivning

+ Gen-testning, herunder tolkning af gen-svar

« Risikovurdering pé familieniveau

+ Droftelse af reproduktive forhold

+ Information om juridiske og forsikringsmaessige forhold
+ Opsporing af risikopersoner

Indkaldelse og orientering af de
parerende om juridiske og forsikrings-
maessige aspekter af udredning
Nar henvisningen modtages i hjertecentret, vil den pargrende sam-
men med tilbudet om undersggelse, blive tilsendt informationsma-
teriale bl.a. om de juridiske og forsikringsmeessige aspekter af at gen-
nemga familieudredning. Ved farste konsultation gennemgés disse
forhold igen, fer udredningen sattes i gang.

Den sleegtning, der primeert henvises med henblik pa familieud-
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redning, bliver gjort til kontaktperson for resten af familien paral-
lelt med probandens rolle i almindelig familieudredning. Det skal ikke
nedvendigvis veere en »biologisk«-sleegtning, der henvises til »ud-
redning, hvis bare der er tale om en pargrende, der kan fungere som
bindeled til gvrige slaegtninge til den afdede. Som udgangspunkt vil
de kardiologiske eller klinisk genetiske afdelinger ikke aktivt opsege
familiemedlemmer — uden forudgdende kontakt gennem en sleegt-
ning.

Den kardiologiske

udredning af slagtningene

Obduktionsfund og muligheden for gen-testning anvendes i udred-
ningen af sleegtningene nar disse — kort eller lang tid efter dgdsfal-
det — bliver henvist. | hjertecentret tilbydes slaegtningene udredning i
lighed med udredningen ved andre arvelige hjertesygdomme'.

Videre udvikling og

forskning indenfor omradet

Arbejdsgruppen opfordrer til, at der etableres forskningsmeessigt
samarbejde indenfor omradet, bl.a. med henblik pa afklaring af deds-

arsager i denne gruppe, undersggelser af genetiske aspekter, epide-
miologiske forhold og til dokumentation af vaerdien og udbyttet af
disse anbefalinger.

Boks 10. Informations-algoritme ved SCD < 50 ar.

« Politiet, der involveres i dgdsfaldet, informerer de(n) pargrende om det
videre forlgb (boks 8)

+ Der udferes retsmedicinsk obduktion (boks 5, 6. 7)

+ Retsmedicineren meddeler den pargrende, der har givet samtykke, om
formalet med obduktionen og om, at retsmedicineren efter ca. 3 mdr.
igen vil kontakte den pargrende vedrgrende resultatet.

+ Nar resultatet foreligger informerer retsmedicineren den pararende,
der har givet samtykke, om at obduktionsresultatet kan meddeles ved
konsultation med retsmedicinen eller resultatet kan sendes til den pa-
rerendes egen laege. Retsmedicineren konkluderer om dedsfaldet kunne
skyldes arvelig hjertesygdom — eller ikke.

+ Hvis dedsérsagen var mulig arvelig hjertesygdom tilbyder retsmedicine-
ren eller den pargrendes egen laege den parerende henvisning til kardio-
logisk udredning. Obduktionsrapporten medsendes henvisningen.

« | hjertecentret ivaerkseettes udredning, herunder evt. gen-testning pa
vayv fra afdede (efter indhentning fra retsmedicinsk afdeling), behand-
ling og opfelgning af den henviste ift. den paviste dedsarsag — og den
henviste bliver kontaktbindeled til gvrige slaegtninge.
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Supplerende materiale

Til: Dato:
Afdede: Fadt den:
er blevet obduceret p& Retsmedicinsk Institut i: Dato:
Resultatet af obduktionen foreligger nu.

For at informere dig om resultatet af obduktionen inviterer jeg dig hermed til konsultation her pa Instituttet.

Hvis du foretraekker at fa informationen fra din egen laege, kan vi sende svaret dertil.

Du bedes kontakte os for naermere aftale. TIf.:

Vi foretager os ikke yderligere, for vi herer naermere fra dig.
Med venlig hilsen

Retsmedicineren
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Sundhedsloven
Kapitel 56 - Obduktion

Retslaegelig obduktion

§ 184. Retslaegelig obduktion skal foretages,

1) nar dedsfaldet skyldes et strafbart forhold, eller muligheden her-
af ikke med tilstraekkelig sikkerhed kan udelukkes, eller obdukti-
on dog skennes nedvendig for at hindre, at der senere kan opsta
mistanke herom,

2) ndr dedsmaden i gvrigt ikke er fastslaet med tilstraekkelig sikker-
hed ved det retslaegelige ligsyn, eller

3) ndr dedsarsagen ikke er fastsldet med tilstraekkelig sikkerhed ved
det retslaegelige ligsyn og yderligere retsmedicinske undersggel-
ser af politimaessige grunde skennes pakraevet.

Stk. 2. Skennes almen interesse i gvrigt at kraeve en saerlig un-
derspgelse af dedsarsagen ved bestemte grupper af dedsfald,
kan Ministeren for sundhed og forebyggelse bestemme, at der
ved sddanne dedsfald skal foretages retslaegelig obduktion.

§ 184, stk. 2 er endret ved lovbekg. 95 af 07.02.2008. | § 184, stk. 2,
@ndres »Indenrigs- og sundhedsministeren« til »Ministeren for
sundhed og forebyggelse«.

§ 185. Bestemmelse om retslaegelig obduktion treeffes af politiet.
Obduktionen udfgres af en sagkyndig laege, der udpeges af Mini-
steren for sundhed og forebyggelse.

Stk. 2. Séfremt omstaendighederne tillader det, skal afdedes

naermeste, forend obduktion foretages, underrettes om dedsfal-
det og om, at der vil blive foretaget obduktion. Den pageeldende
skal samtidig geres bekendt med adgangen til domstolspravelse.

§ 185, stk. 1 er endret ved lovbekg. 95 af 07.02.2008. | § 185, stk. 1,
@ndres »Indenrigs- og sundhedsministeren« til »Ministeren for
sundhed og forebyggelse«.

Domstolsprevelse

§ 186. Safremt afdedes neermeste modseetter sig retslaegelig obduk-
tion, skal politiet inden 24 timer indbringe spargsmélet om lov-
ligheden af beslutningen herom for retten.
Stk. 2. Sagen behandles efter strafferetsplejens regler. Rettens
afgerelse treeffes ved kendelse. Keere til landsretten kan kun ske
inden for en frist p& 3 dage. Retsplejelovens § 910, finder tilsva-
rende anvendelse.
Stk. 3. | de i § 184, stk. 1, navnte tilfaelde kan obduktion foreta-
ges, inden rettens afggrelse foreligger, sdfremt der er neerliggen-
de fare for, at gjemedet ellers vil forspildes.

§ 186, stk. 2, 4. pkt. er &ndret ved § 80.2 i lov nr. 538 af 08.06.2006
frad. 01.01.2007. | § 186, stk. 2, 4. pkt., &ndres »§ 949, stk. 2«
til: »§ 910«.

Leegevidenskabelig obduktion
§ 187. Obduktion i leegevidenskabeligt gjemed og i forbindelse her-

med udtagelse af vaev og andet biologisk materiale kan efter reg-
lerne i stk. 2-5 foretages pa en person, som er dgd pé eller som
ded er indbragt til et sygehus eller en lignende institution.

Stk. 2. Obduktion mé foretages, séfremt afdede efter sit fyldte
18. ar skriftligt har givet sit samtykke til obduktion. Har afdede
givet sit samtykke til obduktion under forudsaetning af de parg-
rendes accept, skal denne foreligge. | andre tilfelde ma obduk-
tion ikke finde sted, safremt afdede eller afdedes naermeste har
udtalt sig derimod eller indgrebet ma antages at stride mod
afdedes eller de naermestes livsopfattelse, eller safremt seerlige
omstaendigheder i gvrigt taler mod indgrebet.

Stk. 3. Uden for de i stk. 2 naevnte tilfzelde skal afdedes naer-
meste, hvis opholdssted kendes, underrettes om den pataenkte
obduktion med anmodning om at give tilladelse hertil. Obdukti-
on ma herefter foretages, sdfremt afdedes naermeste giver sam-
tykke til indgrebet. @nsker afdedes naermeste ikke at tage stilling
til det pataenkte indgreb, skal der oplyses om adgangen til at
modsaette sig obduktion inden for 6 timer efter underretningen
som naevnt i 1. pkt. Obduktion ma tidligst foretages 6 timer ef-
ter denne underretning, medmindre afdedes naermeste forinden
har givet samtykke til obduktion.

Stk. 4. Er afdede under 18 ar, ma obduktion kun foretages, sa-
fremt foraeldremyndighedens indehaver har samtykket heri.

Stk. 5. Obduktion ma ferst foretages, ndr ligsyn er foretaget.
Obduktion ma ikke finde sted, sdfremt der skal foretages retslee-
geligt ligsyn eller retslaegelig obduktion
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