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Yttrande 6ver promemorian Utkast till lagradsremiss Nya regler for
organdonation

Stockholms universitet har av Regeringskansliet (Socialdepartementet) anmodats att inkomma
med synpunkter pa utkastet till lagradsremiss avseende Nya regler for organdonation
(S2021/06598). Utkastet innehaller en justerad version av den tidigare aterkallade
propositionen om organdonation (prop. 2020/21:48). Lagéndringarna i utkastet motsvarar i
huvudsak de som tidigare presenterats i den aterkallade propositionen. I utkastet foreslés att
medicinska insatser fore doden, s.k. organbevarande behandling, ska fa ges till en mojlig
donator. Den centrala réttsfragan handlar om det kan anses acceptabelt att vidta medicinska
insatser och kroppsliga ingrepp pé en levande ménniska, ibland utan samtycke, for en annan
méinniskas skull. Denna fraga dr bade etiskt och rittsligt diskutabel och ger upphov till flera
svéra gransdragningar, vilket universitetet tidigare betonat i sitt yttrande dver betéinkandet om
organbevarande behandling for donation (SOU 2019:26), som lag till grund for den
aterkallade propositionen.

Stockholms universitet har sammantaget flera principiella synpunkter pé forslaget, framfor allt
utifrén ett rittssékerhetsperspektiv och utifrén ett barnréttsligt perspektiv. I utkastet uttalas
ingenting som ger universitetet anledning att &ndra sitt tidigare stdllningstagande, dvs. att det
fortfarande krivs rittsliga fortydliganden rérande bland annat samtycke och information i
enlighet med vad som nérmare lyfts fram under respektive rubrik nedan. Universitetet
avstyrker dérfor utkastets forslag till lagéndring, pa samma grunder som det avstyrkte
betidnkandets forslag.

Tillatligheten av organbevarande behandling pa levande manniskor

I utkastet foreslas lagdndringar (avsnitt 6.1, s. 25) som gor det mgjligt att paborja s.k.
organbevarande behandling pé personer som fortfarande ér i livet, dvs. medicinska insatser
som kan komma att vidtas pd en levande minniska i syfte att mdjliggéra donation efter att
denne har avlidit. Ett av motiven till forslaget om lagéindringar &r att det i dag redan &r en
etablerad atgird att ge medicinska insatser till en déende patient for att donation ska vara
mojlig efter doden. I utkastet konstateras att organbevarande behandling i de allra flesta fall ar
en nodvandighet for organdonation och att det darfor bor vara tillatet med sddana medicinska
insatser. Stockholms universitet saknar har en mer gedigen utredning kring dess tillatlighet,
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sdrskilt om det kan finnas alternativa végar for att 6ka antal donatorer (se nedan under sarskild
rubrik) och mot bakgrund av att detta handlingssétt kan vara oforenligt med flera
grundldggande principer inom hélso- och sjukvarden, sdsom principen om patientens
autonomi — dér det bland annat vicks fragor om hur donationsviljan hos medvetslosa personer
som ligger infér doden ska utronas. Vidare avviker ett sddant handlingssétt fran principen om
att medicinska atgarder alltid ska vara medicinskt fordelaktiga for patienten, da
donationsforberedande insatser handlar om att genomfora medicinska insatser pa en patient
for att hjélpa ndgon annan.

Begreppet organbevarande "behandling” och halso- och sjukvard

Anvindningen av begreppet organbevarande behandling framstar enligt Stockholms
universitet som missvisande. Detta di insatserna som ges inte dr behandlande i1 férhallande till
den aktuella patienten som ar doende, utan snarare foretas for att sdkerstélla en donation som
kan gynna nagon annan. Det kan rora sig om allt ifran provtagningar av diverse slag, dialys,
respiratorvard, sondsittning, intravends vitska, farmakologisk behandling och transporter etc.
Dessa insatser kan i vissa fall medfora skador, komplikationer och biverkningar for patienten.
Syftet med dessa insatser utgdr ett avsteg frdn huvudprincipen inom véarden om att all véard
och behandling ska ges utifrdn den aktuella patientens vardbehov, vilket darfor tydligt borde
avspeglas dven i begreppsanviandningen. Darfor anser universitetet att begreppet
organbevarande insatser istillet bor anvinds, da anviandningen av begreppet organbevarande
”behandling” kan ge en missvisande bild av att de insatser som vidtas dr medicinskt
fordelaktiga for den aktuella patienten. P4 samma sétt anser universitetet att det &r oklart om
organbevarande “behandling” omfattas av begreppet hilso- och sjukvard i hilso- och
sjukvardslagen, da denna insats stringt taget inte har i syfte att medicinskt forebygga, utreda
och behandla den aktuella patienten, utan gors for ndgon annans skull.

Risk fér organbevarande insatser mot den enskildes vilja och tidsgranser for
organforberedande insatser

Utkastet vécker flera principiellt viktiga frdgor om den enskildes instillning och samtycke.
Savitt framgar av forslaget (avsnitt 6.2, ss. 32ff) ska organbevarande behandling i regel
inledas pa alla patienter som utgdr mojliga donatorer efter vardens stdllningstagande om att
inte inleda eller inte fortsitta livsuppehallande behandling. Detta giller alltsa dven personer
som motsatt sig donation. Skélet for detta uppges vara att det inte vore rimligt att vinta med
insatserna till dess att personens instillning till donation utretts, di organen méste héllas
syresatta for att kunna vara anvindbara. Under den tid som utredningen av den mojlige
donatorns instdllning till donation pagér kommer alltsa organbevarande behandling att ges
utan vetskap om den enskildes instéllning. Detta handlingssitt forefaller problematiskt utifran
flera olika perspektiv. Till en borjan innebér ett sddant system en avvikelse fran den
grundldggande och lagstadgade principen inom svensk hélso- och sjukvard att vard och
behandling enbart far ges med samtycke fran patienten (sévida det inte handlar om t.ex.
tvangsvard). Utredningens forslag innebér dessutom att samtycke till donation presumeras,
dvs. att utgangspunkten blir att patienter som dr mojliga donatorer alltid ar villiga att donera



37
w;
i ’Vn%;
Stockholms
universitet

RS/
D
3
IR

N

(opt-out system), vilket d4r motsatsen till det system som géller idag (opt-in system). Ett opt-
out system som bygger pa antagandet att den enskilde ar villig att donera organ &r visserligen
inte helt orimligt, sérskilt mot bakgrund av att donationsviljan i Sverige generellt sett &r hog.
Dock forutsétter ett sadant system att personers vilja att inte donera alltid ska respekteras. Att
genomfora donationsforberedande insatser, med risk for att detta gérs mot patienters
uttryckliga vilja, kan ndrmast liknas vid tvangsvard som allvarligt kan underminera
fortroendet for donationsvérden. I forslaget betonas visserligen att organbevarande behandling
endast far ske i avvaktan pa att den mdjlige donatorns instéllning utreds och att en sddan
utredning ska ske skyndsamt. Vad detta innebér fortydligas dock inte och ndgon tidsgréns for
utredningen anges inte, vilket dr anmérkningsvért mot bakgrund av att den organbevarande
behandlingen — som &r att betrakta som ett patvingat kroppsligt ingrepp — far paga sa linge
den enskildes vilja utreds.

Den organbevarande behandlingen ska enligt forslaget (avsnitt 6.6, s. 58) pagé i hogst 72
timmar. Dock finns en mdjlighet att vid sérskilda skl tillata sddana insatser i ytterligare en
kort tid. Hur lang denna forldngda tid for den organbevarande behandlingen far vara anges
inte. Till saken hor att de stéllningstaganden som gors i donationsprocessen inte kan
overklagas. Flera viktiga och integritetskansliga beslut, som att inleda och avsluta
organforberedande insatser, kan alltsd inte 6verprdvas réttsligt. Det &r mot denna bakgrund
sérskilt angeldget att andra former av rittssdkerhetsgarantier anvinds for att stirka
forutsebarheten i donationsprocessen. Stockholms universitet menar déarfor att det bast gagnar
rattssdkerheten om det i den foreslagna lagen specificeras hur mycket langre tid &n 72 timmar
som organbesvarande insatser pa levande patienter far pdga om det foreligger sirskilda skal
och vilka faktorer som far vigas in den bedomningen.

For giltigt samtycke till organbevarande behandling kravs tydlig och transparent
information

Om regelverket dndras enligt forslaget (avsnitt 6.5, ss. 53ff.) innebér det att organbevarade
behandling tillats som del i donationsprocessen. Personer som t.ex. genom donationsregistret
tar stillning for donation accepterar séledes dven att organbevarande behandling kan komma
att genomforas pa dem nér de fortfarande ar vid liv. I utkastet foreslas att nagot sarskilt
medgivande eller samtycke till den organbevarande behandlingen inte ska krévas, utan att det
far anses ingd implicit i samtycket till donation. Aven om Stockholms universitet anser att det
kan vara problematiskt att utga fran att instéllningen till donation &ven omfattar
organbevarande behandling, vilkomnar universitetet Lagradets forslag att i lag klargora att en
persons instéllning till donation d&ven innefattar organbevarande behandling. For att réttfardiga
det presumerande samtycket till organbevarande behandling nir ndgon samtyckt till
organdonation bor dock dven andra informationsétgirder vidtas for att sékerstilla att enskilda
forstar vad ett samtycke till donation faktiskt innebar. Detta da det idag inte &r tillrackligt
transparent att en donationsprocess innebir organbevarade behandling pa levande patienter.
Det ar alltsa i sammanhanget av stor vikt att enskilda som samtycker till donation ges
tillracklig och tydlig information om att organférberedana behandling kan bli aktuell och vad
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det innebar. En forutséttning for ett giltigt samtycke (medgivande) till donation bor vara —
precis som vid all vard och behandling — att den enskilde fér information for att kunna ta
stdllning till dtgérden. Ett sddant system som utredningen foreslér maste alltsé uppfylla de
krav som stills pa god och transparent information sé att det blir tydligt vad ett samtycke till
donation faktiskt innebér. Informationen méste goras tillginglig for allménheten och samtidigt
— sa langt det gar — vara anpassad till olika mottagare. Det innebdr t.ex. att informationen bor
anpassas efter de individuella omstdndigheter som finns, som att information ska ges pé olika
sprak, anpassas till personer med funktionsvariation och med hansyn till skillnader i alder etc.

Socialstyrelsen har ett sarskilt ansvar nir det géller informationsinsatser i donationsfragor. |
och med de lagéndringar som foreslas i utkastet borde rimligtvis detta ansvar tydliggoras,
bland annat nér det géller hur det kan sékerstéllas att information om donationsprocessen, och
sdrskilt organbevarande insatser, nar ut till allménheten och vilka dtgiarder som bor vidtas i det
avseendet. Det &r enligt universitetets mening en brist att detta inte sirskilt behandlats, da
forutsebarheten for ett sidant system som foreslas kraver sirskild informations- och
kunskapsspridning om donationsprocessen.

Foérnyad anmalan till donationsregistret

Utkastet ger dven upphov till andra samtyckesrelaterade fragor, som hur varden ska behandla
de personer som idag tagit stéllning till donation genom anmélan till donationsregistret.
Donationsregistret fyller en viktig funktion for att enskilda ska kunna gora sin instéllning till
donation kind och frdgan uppstar hur dessa personers instillning bér hanteras om
utredningens forslag trader i kraft. Om organbevarande behandling lagregleras innebar det
som beskrivits en rittslig mdjlighet att vidta medicinska insatser pa déende méanniskor i syfte
att mojliggora donation efter att de har avlidit. Denna forédndring &r nadgot som kan péverka
enskildas instéllning till donation och dérfor bor (om lagédndringen tréder i kraft) en
anmaélningsprocess utformas for att sikerstélla att de personer som idag dr anmaélda till
donationsregistret fér tillfalle att eventuellt dndra sin instillning till donation genom en ny
anmadlan. Nagon sédan hantering foreslés dock inte, vilket utifran ett réittssdkerhetsperspektiv
kan bli problematiskt.

Organforberedande behandling fér barnets basta

Forslaget att det ska goras rattsligt mojligt att vidta medicinska &tgérder pa levande personer i
donationssyfte omfattar sdvil vuxna som barn (avsnitt 9.2, ss. 88f.). En viktig princip som
géller for alla stéllningstaganden inom varden av barn &r principen om barnets bista. Denna
princip kommer bl.a. till uttryck i hilso- och sjukvérdslagen (2017:30) och patientlagen
(2014:821). Principen som har sitt ursprung i barnkonventionens artikel 3 &r formulerad som
en av fyra grundprinciper som ska genomsyra alla beslut rérande barn. Mot bakgrund av att
barnkonventionen géiller som svensk lag sedan 1 januari 2020 dr det mycket angeldget att de
lagforslag som laggs fram och som pa olika sétt beror barn foljer de grundlaggande
principerna i barnkonventionen. Med anledning av detta vill Stockholms universitet i detta
sammanhang sérskilt lyfta fram tva problemomraden, dels frigan om medicinsk meningslosa
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atgirder pa barn kan anses vara forenligt med barnets bésta, och dels hur barnets instdllning
ska beaktas i en sddan donationsprocess som foreslas.

Att tillata medicinska insatser pa doende barn som i de flesta fall & medvetsldsa och dér
insatserna inte gynnar dem samtidigt som det kan medfora smérta eller skada framstar som
problematiskt utifran ett barnréttsligt perspektiv. Barnets bésta i varden brukar beskrivas som
en process med flera olika steg dér utgdngspunkten bland annat ska vara de allminna reglerna
och kvalitetskraven i varden. Ett sadant kvalitetskrav inom varden ér att all vard och
behandling ska ske i enlighet med vetenskap och beprovad erfarenhet och utgé ifran det som
gynnar den enskilda patienten. Det handlar saledes om att frimja den enskilde patientens
sdkerhet och behandling. Som papekats genomfors organférberedande insatser pa déende
patienter inte utifran vad som i forsta hand &r medicinskt bast for den aktuella patienten, utan
utifrdn mojligheten att hjdlpa andra. Utgdngspunkten i den palliativa virden av barn ar att
meningslosa vardatgérder inte far vidtas dé det inte kan anses vara till barnets bésta, &ven om
vardnadshavare framfor sdédana dnskemal. Det kan alltsé starkt ifragaséttas om
donationsforberedande insatser pa barn — som i grunden dr en medicinskt meningslds insats
for det aktuella barnet — kan anses forenligt med kravet pa vetenskap och beprovad erfarenhet,
vilket i sin tur dr en forutséttning for barnets bésta.

Dessutom innebér barnets bésta att barnets fulla ménniskovéirde och integritet respekteras, att
barnets instillning och asikt inhdmtas och beaktas samt att barnet ska ha mdjlighet till
delaktighet och inflytande i virden. Eftersom den situation som hér behandlas oftast handlar
om ddende barn som ir medvetslosa ér det av naturliga skél svart att gora barnet delaktigt i sin
egen vard eller att klarldgga barnets vilja. I forslaget lamnas stort utrymme for vardnadshavare
att besluta om vad som é&r barnets bésta da de i sin roll som stéllforetrddare for barnet ska ta
tillvara barnets intressen och fatta beslut i enlighet med barnets bésta. Detta framstar som en
problematisk utgangspunkt, dels da utredningen inte klarlagger pa vilket sétt och i vilka
situationer donationsforberedande insatser pa barn faktiskt kan anses vara for det enskilda
barnets bésta, dels da virdnadshavares omsorgsansvar forklaras som en skyddsmekanism,
vilket bygger pa en stark generalisering av att fordldrar alltid vet eller kan avgdra vad som ar
bist for barnet.

Barns installning i donationsregistret

Barn som fyllt 15 &r har ritt att gora sin instéllning till donation ként genom att anméla detta
till donationsregistret enligt forordning (2018:307) om donationsregister hos Socialstyrelsen. |
utkastet framfors att donation och dirmed &ven organbevarande behandling inte far
genomforas om ett barn motsatt sig donation, t.ex. genom att ha registrerat detta i
donationsregistret (avsnitt 9.2, s. 92). Detta framstar som missvisande dé det samtidigt
konstateras att organférberedande insatser alltid ska paborjas medan patientens vilja utreds.
Om det vid utredning av patientens vilja ddremot framkommer att den underérige patienten
motsatt sig donation sa ska insatsen snarast avbrytas. Detta betyder for barn (6ver 15 ar) —
precis som for vuxna — att de som aktivt motsatt sig donation i donationsregistret &nda kan
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komma att bli féremal for organforberedande insatser fram tills att viljan har blivit tillrackligt
utredd, vilket som ovan ndmnt &r en utredning som inte ar tidsbegransad. Dessutom har
Lagradet inte konstaterat att det foreligger ett forbud mot donation och donationsférberedande
atgérder 1 situationer dér barn uttryckligen motsatt sig donation, t.ex. genom anmélan i
donationsregistret. Istéllet uppges att en sddan situation ’bor” kunna betraktas som ett sddant
sdrskilt skdl som innebér att donation inte far genomforas. En sddan skrivelse kan tolkas som
att det i vissa fall finns utrymme att inte respektera den unges uttryckliga vilja, vilket kan vara
problematiskt utifran ett forutsebarhetsperspektiv.

For barn 6ver 15 ar som genom anmélan aktivt tagit stéllning f6r donation menar utredningen
att en sédan registrerad viljeyttring bor ges sérskild tyngd” vid beddmningen av om donation
ska vidtas eller inte (avsnitt 9.2, s. 93). I lagrddsremissen framfors dock att barnets
medgivande till donation inte ensamt &r tillridckligt for att donation ska kunna ske, utan att en
bedomning av barnets mognad maste genomforas. Da barn i dessa ldgen dr medvetslosa menar
Lagradet att mognadsbeddmning méste goras utifran vad som &r ként om barnet, vilket bland
annat utreds genom fragor till barnets vardnadshavare och andra nérstaende. Att géra en
mognadsbedomning av ett barn i efterhand nér barnet redan anmaélt sin vilja om donation och
att dessutom gora det genom att inhdmta uppgifter fran andra &n barnet sjilv ar problematiskt.
Eftersom barn 6ver 15 ar anses mogna nog att ensamma fé besluta om och registrera sin
instéllning till donation, borde de rimligtvis dven vid den dldern anses mogna nog att lamna
samtycke till sddan atgérd. Annars forefaller den angivna éldersgransen i forordningen om
donationsregister vara meningslos. Visserligen kan vardnadshavare och andra vuxna bidra
med kunskap om hur de uppfattar barnets mognad, men framfor allt handlar
mognadsbedomningen om att inhdmta kunskap frén barnet sjilv for att behandlande ldkare ska
kunna bilda sig en uppfattning om barnets egenskaper, intressen, identitet och relationer. Hit
hor dven att vardnadshavare kan ha sina egna forestéllningar, farhadgor och férhoppningar som
kan péaverka deras uppfattning av barnets mognad, sirskilt om barnet har en annan uppfattning
i frdga om donation. Det framstar som missvisande att tilldta barn Gver 15 ar att registrera sin
vilja, samtidigt som viljan inte behover respekteras i situationer nér frigan om organdonation
faktiskt aktualiseras. Ett sddant forfarande kan underminera betydelsen av dessa barns
anmadlan till donationsregistret, vilket i sin tur kan paverka fortroendet for
donationsverksamheten. Dessutom ér ett sddant handlingssétt problematiskt utifran
rattssdkerhetssynpunkt. Nar dessa barn anméler sin vilja om donation i donationsregistret
maste det vara tillrackligt tydligt, forutsebart och transparent vad en séddan registrering faktiskt
innebér. Det finns sammantaget anledning att som regel respektera barns 6nskeméal om att
donera nér de ar 6ver 15 ar och anmadlt sin vilja i donationsregistret.

Alternativa atgarder for att 6ka antalet donatorer

Savitt framgar av utredningen ar donationsviljan i Sverige relativt stor. Trots det har enbart 16
procent av Sveriges befolkning registrerat sin instdllning till donation i donationsregistret.
Mot bakgrund av att bristen pa organ tas upp som ett av skélen till utredningens forslag
samtidigt som donationsviljan dr hog framstar donationskampanjer av olika slag som ett
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alternativ till donationsforberedande insatser. Det dr mojligt att informationsinsatser och
kampanjer riktade mot allménheten skulle paverka ménniskor till att fatta beslut genom att
registrera sin vilja i donationsregistret och att antalet donatorer dirmed 6kar. Genom att
tillgéngliggora information och kunskap om donation och att gora det enklare for enskilda att
anmadla sin vilja till donationsregistret, skulle mdjligen fler donationer moéjliggoras. Det
framstar som oproportionerligt att i lag tillata donationsforberedande behandling pa alla
ddende patienter som ar potentiella organdonatorer (ibland mot deras uttryckliga vilja) om det
finns andra mindre ingripande alternativ att tillgripa for att 6ka antalet donatorer. Det finns
saledes anledning att genomfora en ndrmare analys av vilka alternativa atgérder som finns och
dess potentiella effekter.

Detta beslut ar fattat av rektor, professor Astrid Sderbergh Widding, i nérvaro av prorektor,
professor Clas Hittestrand, och universitetsdirektor Asa Borin. Studeranderepresentanter har
informerats och haft tillfille att yttra sig. Ovrig nérvarande har varit Anna Riddarstrém,
Ledningssekretariatet (protokollforare). Foredragande i drendet har varit utbildningsledare
Rikard Skarfors.
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