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Medicinska insatser som syftar till att frimja pj,.
donation av biologiskt material 2018:22

Beslut vid regeringssammantride den 21 mars 2018.

Sammanfattning

En sérskild utredare ges i uppdrag att ldmna forslag som bidrar

till en &ndamalsenlig och réttsséker ordning for donation av bio-

logiskt material frdn ménniska och som béttre motsvarar behoven
av organ och den hoga donationsvilja som finns i Sverige. Den
sarskilda utredaren ska utreda, analysera och ldmna forslag som
syftar till att medicinska insatser fér ges till en levande ménniska
for att mojliggéra donation efter att denne har avlidit med be-
aktande av skyddet for den personliga integriteten.

I uppdraget ingédr att utreda, analysera och limna forslag
gillande

— vilka medicinska insatser som kan komma ifraga att vidta pa
en levande ménniska i syfte att mojliggoéra donation efter att
denne har avlidit, om det bor finnas begrénsningar i vilka in-
satser som far vidtas och under hur ldng tid de far paga,

— vad som ska gilla i frdga om en enskilds instéllning till
medicinska insatser som gors medan denne ar i livet och som
syftar till att mojliggora donation efter att denne har avlidit,

— vad som ska gilla i friga om nédrstdendes instédllning till
medicinska insatser pa en enskild som ér i livet och som
syftar till att mojliggora donation efter att denne avlidit.

Utredaren ska i forekommande fall 6vervédga och redovisa de
olika alternativ till forslag som finns, véga for- och nackdelarna
med de alternativa 16sningarna och dérefter ldmna de forslag pa
atgirder och forfattningsdndringar som utredaren bedomer ar
mest Andamalsenliga. Utredaren ska analysera hur forslagen for-

haller sig till bl.a. skyddet mot pétvingat kroppsligt ingrepp i
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2 kap. 6 § regeringsformen. For varje forslag ska en réttslig och
etisk analys redovisas.

Utredaren far dven ldmna forslag pa andra atgérder och for-
fattningsdndringar som kan frdmja donation av biologiskt
material, om utredaren ser att det finns ett behov av sddana at-
gérder.

Samtliga forslag ska innehdlla nddvindiga konsekvens-
beskrivningar.

Uppdraget ska redovisas senast den 1 maj 2019.

Betinkandet Organdonation - En livsviktig verksamhet
(SOU 2015:84)

Regeringen beslutade den 28 februari 2013 att ge en sérskild ut-
redare i uppdrag att gora en Oversyn av vissa donations- och
transplantationsfragor. Syftet med utredningen var att sikerstélla
en fortsatt vilfungerande donations- och transplantationsverk-
samhet samt mojliggora ett 6kat antal donatorer och tillgdngliga
organ. Utredningen antog namnet Utredningen om donations-
och transplantationsfragor (S 2013:04). Den 27 mars 2014 Gver-
lamnade utredningen delrapporten Att donera organ — forutsétt-
ningar for information till allmédnheten och sjukvérdspersonal. 1
tillaggsdirektiv den 5 juni 2014 fick utredningen i uppdrag att
dven utreda vissa fragor som ror levande donatorer. Den
30 september 2015 Overlaimnade utredningen slutbetdnkandet
Organdonation — En livsviktig verksamhet (SOU 2015:84). Be-
tdnkandet har remissbehandlats. Det stora flertalet remissinstan-
ser dr i flera delar positiva till forslagen i betdnkandet. Det finns
dock instanser som lyfter fram problem med de lagstiftnings-
tekniska 16sningar som foreslas samt anser att det saknas en etisk
analys till vissa delar av forslagen. Betinkandets forslag har
beretts inom regeringskansliet.

Vid beredningen har det konstaterats att det behdvs kom-
pletterande analyser av betéinkandets forslag i vissa avseenden.
Regeringen tillsitter darfor en kompletterande utredning som ska
utreda och lamna forslag nir det giller huvudsakligen tre frage-
stdllningar. Infor tillsdttande av en ny utredning och formulering
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av uppdragsbeskrivningen har representanter for Socialdeparte-
mentet vid flera tillfdllen tréffat experter inom omrédet, bland
annat i form av rundabordssamtal som holls pa Socialdeparte-
mentet.

Transplantationsverksamheten ger goda resultat

I svensk hélso- och sjukvérd &r transplantation av organ frén en
manniska till en annan en etablerad behandlingsform for flera all-
varliga och ofta dodliga sjukdomar sdsom kronisk njursvikt, akut
och kronisk leversvikt samt vissa hjért- och lungsjukdomar.

Transplantationsverksamheten i Sverige ger goda resultat.
Fem éar efter en transplantation fungerar 75-80 procent av
organen vid transplantation av hjérta, lever och bukspottkortel. 1
frdga om transplanterade njurar fungerar mer &n 80 procent. Vid
transplantation av lungor lever 6ver 70 procent av mottagarna
fem ar efter transplantationen. Resultaten vid njurtransplanta-
tioner fran levande givare &r dnnu béttre. Fem &r efter en trans-
plantation fungerar &ver 90 procent av njurarna. Vid en trans-
plantation fran en levande givare finns gott om tid att utreda och
forbereda givare och mottagare. En njurdonation genomfors bara
om givaren har en god hélsa och bra njurfunktion. De tva opera-
tionerna sker planerat och samordnat vilket gor att tiden &r kort
tills det att njuren kan transplanteras och syrebristskadan kan dér-
med minimeras. Dessa faktorer minskar sammantaget risken for
komplikationer och avstotningsreaktioner och gor att mottagare
av en njure fran levande givare i genomsnitt har en béttre och mer
langvarig transplantatfunktion.

Behovet av organ och vivnader och donationsfrekvensen

Organdonation sker frdn béade levande och avlidna givare.
Levande givare kan donera en njure eller en del av levern. Fran
avlidna givare doneras njurar, lever, hjérta, lungor, bukspott-
kortel och tunntarm. Férutom organ kan dven vévnader och celler
doneras.



I Socialstyrelsens rapport Organ- och vdvnadsdonatorer i
Sverige 2016 ges en sammanstéllning 6ver donationsfrekvensen
pa nationell och regional niva. Savél i Sverige som internationellt
rader en brist pa organ for transplantation och antalet personer
som véantar pd en organtransplantation okar. Under 2016 avled i
Sverige 21 personer i vintan pa transplantation, vilket ar 13 farre
an aret innan. P4 vintelistan for organ den 1 januari 2017 fanns
ett behov av 827 organ, varav det storsta behovet avsag njurar.

Varje &r genomfors i Sverige 6ver 400 njurtransplantationer,
cirka 150 levertransplantationer, drygt 50 hjarttransplantationer,
drygt 50 lungtransplantationer och runt 30 bukspottkortel-trans-
plantationer. Cirka 40 procent av njurtransplantationerna, i
genomsnitt 150 stycken, kommer fran levande donatorer. Nér det
giéller levertransplantationer doneras endast ett fatal fran levande
donatorer arligen. Antalet avlidna organdonatorer har under de
senaste drygt tjugo aren varierat mellan knappt hundra och 188.
Det hogsta antalet avser 2017. Aven om antalet donerade organ
har varierat under denna period tycks trenden vara uppétgaende
och har tydligt fortsatt uppét de senaste fyra aren. Det ar betydligt
fler patienter som fér organ transplanterade dn som donerar. Flera
organ kan gé frn en organdonator till en och samma mottagare.
Frekvensen av transplanterade patienter méts i antal per miljon
invanare. Under 2014 uppnaddes i Sverige antalet 72 transplan-
terade patienter per miljon invanare. Det innebér att varje avliden
organdonator under 2014 gav organ till i genomsnitt drygt fyra
personer.

Till skillnad frén organdonation &r vdvnadsdonation mojlig
vid de flesta dodsfall eftersom vdvnader inte behdver vara for-
sorjda med syresatt blod nér de tas tillvara for donation. Antalet
transplanterade vdvnader har dkat kontinuerligt under de senaste
fem aren. Av de drygt 1 300 vdvnadstransplantationer som utfors
i Sverige varje ar ar transplantation av hornhinnor och hjért-
klaffar de mest forekommande.

Allméinhetens instéllning till donation

Allménhetens attityder till donation och dartill relaterade fragor
har varit foremal for flera undersokningar, bade i Sverige och i
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andra linder. Ar 2010 redovisade Europeiska kommissionen en
undersokning 1 syfte att belysa befolkningens attityder i &mnen
som &r centrala for en fungerande transplantationsverksamhet.
Uppgifterna inhdmtades genom cirka tusen telefonintervjuer i
vart och ett av de undersdkta EU-ldnderna. Intervjuerna genom-
fordes under oktober 2009. Bland annat stilldes fragan Skulle
du vara villig att donera?” Liknande undersdkningar genom-
fordes 1 Sverige aren 2008 och 2010 av Nationella radet for
organ- och vévnadsdonation (Donationsrddet) och Social-
styrelsen. Resultaten fran undersdkningarna visar att Sverige
ligger hogt i en jimforelse med 6vriga EU-ldnder nér det giller
befolkningens vilja att donera organ. En sammanvégning av
olika undersokningsresultaten under senare tid visar att omkring
80 procent av befolkningen ar positiv till att efter doden donera
egna organ.

Léangt férre gor dock ett aktivt val. Valet kan goras genom att
registrera sin uppfattning i det donationsregister som Social-
styrelsen ansvarar for, genom att fylla i ett donationskort eller
genom att uttryckligen tillkdnnage sitt stillningstagande for nér-
staende. I betdnkandet Organdonation — En livsviktig verksamhet
anges att i januari 2015 hade cirka 16 procent av befolkningen
anmalt sin instidllning i donationsregistret. Fordelningen mellan
de som anmadlt ett forbehallslost ja till organ- och vdvnadsdona-
tion, de som anmélt att de donerar vissa organ eller vivnader och
de som sagt nej till donation &dr tdmligen jimn. Cirka 70 procent
har sagt ja till donation med eller utan restriktioner medan 30
procent har sagt nej till alla former av organ- och vdvnadsdona-
tion.

Donation efter dod till foljd av svar hjarnskada (DBD) eller
efter dod till foljd av cirkulationsstillestind (DCD)

I Sverige anvands donation efter dod till foljd av svar hjarnskada,
Donation after Brain Death (DBD). Genom att upprétthélla en
avliden miénniskas andning och blodcirkulation pa konstgjord
vég kan cirkulationen i organen upprétthéllas till dess att de till-
varatas. Genom att cirkulationen hélls 1 gang, forbéttras organens
livskraft och mojliggdr dven transplantation av hjirta. Donation
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efter dod till f6ljd av cirkulationsstillestind, Donation after
Cardiac Death (DCD), anvinds for tillfallet inte i Sverige. Det
pagar emellertid ett projekt som syftar till att skapa forutsatt-
ningar for kontrollerad DCD i Sverige. Projekten ér ett initiativ
av Vévnadsradet som arbetar pa uppdrag av Sveriges kommuner
och landsting.

Forutsittningarna for donation &r olika beroende pd om
donation sker efter DCD eller DBD. Vid donation efter DCD &r
det frdmst njurar, lever och lungor som kan omhéndertas
eftersom Gvriga organ tar for stor skada av den syrebrist som upp-
star efter det att blodcirkulationen upphort. Forloppet péverkar
ocksa vilket handlingsutrymme hélso- och sjukvérdspersonalen
har for att forbereda och mdjliggéra donation efter det att patien-
ten har konstaterats dod.

I den internationella statistiken placerar sig Sverige strax
under EU-genomsnittet nir det géller antal organdonatorer per ar
och miljon invénare. Till viss del beror det pa att Sverige for nir-
varande inte tillvaratar organ vid DCD. I Nederlidnderna sker till
exempel en huvuddel av organdonationerna, cirka 60 procent,
genom DCD. Det kan dock noteras att i Spanien, som har
Europas hogsta donationsfrekvens med cirka 35 donatorer per
miljon invénare, svarar donation genom DCD enbart for ungefar
10 procent av det totala antalet avlidna organdonatorer.

Nuvarande regelverk
Regler om donation och transplantation

Lagen (1995:831) om transplantation m.m. innehaller bestdm-
melser om under vilka forutsittningar ingrepp pa levande eller
avlidna donatorer far goras for att ta till vara organ eller annat
biologiskt material for behandling av sjukdom eller kroppsskada
hos en annan ménniska (transplantation) eller for annat medi-
cinskt &ndamal. I forarbetena till lagen (prop. 1994/95:148, s. 26
f.) finns uttalanden om de avvagningar som ligger bakom lagens
bestammelser om samtycke, medgivande och nérstaendes rétt att
motsétta sig ingrepp.
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Enligt lagen far biologiskt material tas frén en levande givare
om denne samtyckt till ingreppet. Fran en avliden ménniska far
biologiskt material avsett for transplantation eller annat medi-
cinskt 4ndamal tas om denne har medgett det eller om det pa
annat sétt kan utredas att atgirden skulle st i 6verensstimmelse
med den avlidnes instéllning. I de fall den avlidnes instéllning
inte dr kind och det inte finns skél att anta att den enskilde mot-
satter sig donation, far biologiskt material omhéndertas enligt
presumerat samtycke om inte ndgon som sttt den avlidne nira
motsétter sig det. Om det finns personer som statt den avlidne
néra far ingrepp inte ske forrdn ndgon av dessa underrittats om
det tilltdnkta ingreppet och om ritten att forbjuda det. Bestdm-
melserna innebér att om de som statt den avlidne néra dr oeniga
eller om nagon som stétt den avlidne néra inte kan nds inom den
tid som stér till buds, far donation inte genomforas. Ingrepp for
att ta biologiskt material for transplantationsdndamal frén en
levande person som ar underérig eller som pé grund av psykisk
storning saknar forméga att laimna samtycke far géras endast om
givaren ér sldkt med den tilltinkte mottagaren och det inte ar
mojligt att ta ett medicinskt lampligt biologiskt material fran
nagon annan. Samtycke till ingreppet ska ldmnas, betrdffande
den som dr underarig, av vardnadshavare eller god man och, be-
triffande den som lider av psykisk stérning, av god man eller
forvaltare. Ingreppet far inte goéras mot givarens vilja och far
endast géras med Socialstyrelsens tillstdnd.

I lagen (1987:269) om kriterier for bestimmande av
ménniskans dod finns bestimmelser om nér en ménniska kan
dodforklaras. Enligt lagens bestimmelser dr en minniska dod nar
hjarnans samtliga funktioner totalt och oaterkalleligen har fallit
bort. Nér det har faststillts att doden har intrétt far medicinska
insatser fortsdtta, om det behovs for att bevara organ eller annat
biologiskt material i avvaktan pé ett transplantationsingrepp. In-
satserna far inte pagé langre tid 4n 24 timmar, om det inte finns
synnerliga skal.

Bestimmelser om kvalitets- och sékerhetsnormer vid hante-
ring av biologiskt material finns i lagen (2012:263) om kvalitets-
och sé@kerhetsnormer vid hantering av ménskliga organ som é&r ett
genomforande av Europaparlamentets och radets direktiv
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2010/53/EU av den 7juli 2010 om kvalitets- och sékerhets-
normer for ménskliga organ avsedda for transplantation. Sddana
bestammelser finns dven i lagen (2008:286) om kvalitets- och
sdkerhetsnormer vid hantering av méanskliga vdvnader och celler
som ér ett genomforande av Europarlamentets och rédet direktiv
2004/23/EG av den 31 mars 2004 om faststéllande av kvalitets-
och sdkerhetsnormer for donation, tillvaratagande, kontroll, be-
arbetning, konservering, forvaring och distribution av ménskliga
vévnader och celler.

Regler till skydd for den personliga integriteten

12 kap. 6 § regeringsformen (RF) finns bestimmelser till skydd
for den personliga integriteten. Enligt bestimmelsen &r var och
en gentemot det allménna skyddad mot patvingat kroppsligt in-
grepp. Med pétvingat kroppsligt ingrepp avses i forsta hand vald,
men hit hor dven ldkarundersdokningar, sméirre ingrepp som
vaccineringar och blodprovstagning samt liknande foreteelser
som gir under beteckningen kroppsbesiktning (se
prop. 1975/76:209 s. 147). Begrdnsningar av skyddet mot
kroppsliga ingrepp kan endast foreskrivas i lag, och dé bara i
syfte att tillgodose dndamél som &r godtagbara i ett demokratiskt
samhélle. Begransningarna fér inte ga utéver vad som é&r nod-
vandigt med hiansyn till de &ndamal som har foranlett dem (2 kap.
20-21 §§ RF). Begréinsningar av skyddet mot patvingade kropps-
liga ingrepp har bl.a. gjorts genom lagen (1991:1128) om psy-
kiatrisk tvangsvard, lagen (1991:1129) om réttspsykiatrisk vard,
lagen (1991:1137) om réttspsykiatrisk undersékning och smitt-
skyddslagen (2004:168).

Den enskildes samtycke &r en grundldggande forutsittning for
1 princip all hélso- och sjukvard vilket har kommit till uttryck i
regelverket pa hilso- och sjukvardsomradet. Sdlunda foreskrivs i
5 kap. 1 § hélso- och sjukvardslagen (2017:30) att varden ska be-
drivas sa att den uppfyller kraven pa god vard, vilket bl.a. innebar
att virden sérskilt ska bygga pa respekt for patientens sjéilv-
bestimmande och integritet. I 6 kap. 1 § patientsikerhetslagen
(2010:659) anges att varden sé langt det 4r mdjligt ska utformas
och genomforas i samrdd med patienten. Enligt 4 kap. 1§
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patientlagen (2014:821) ska patientens sjédlvbestimmande och
integritet respekteras och enligt 4 kap. 2 § samma lag far hélso-
och sjukvard i regel inte ges utan patientens samtycke.

1 24 kap. 7 § brottsbalken finns en lagregel om ansvarsfrihet
vid samtycke. En girning som nigon begir mot en person som
samtyckt utgor brott endast om géarningen, med hénsyn till den
skada, krankning eller fara som den medfor, dess syfte och 6vriga
omstdndigheter, &r ofOrsvarlig. Bestimmelsen 1 24 kap. 7 §
brottsbalken omfattar &ven atgirder pé det medicinska féltet, men
enligt forarbetena torde den dar fa begrdnsad betydelse, inte
minst pd grund av att forsvarlighetsbedomningen i dessa fall
méste goras fran andra utgéngspunkter (prop. 1993/94:130 s. 37
och 43 f).

Enligt artikel 8 1 den europeiska konventionen om skydd for
de maénskliga réttigheterna och de grundldggande friheterna,
Europakonventionen, har var och en ritt till respekt for sitt
privatliv. Inskrdnkningar av denna réttighet kan endast goras med
stod av lag och om det i ett demokratiskt samhélle dr nddvandigt
med hénsyn bl.a. till skydd for hélsa eller moral eller for andra
personers fri- och rittigheter. En viktig aspekt av skyddet for
privatliv dr den fysiska integriteten. Allvarliga krdnkningar av
den fysiska integriteten kan utgora tortyr eller annan oménsklig
eller fornedrande behandling och darfor sta i strid med artikel 3 i
Europakonventionen. Ar det diremot friga om mindre allvarliga
krankningar av den fysiska integriteten kan de ibland komma att
sté i strid med artikel 8 (jfr. Hans Danelius, Ménskliga rittigheter
i europeisk praxis — En kommentar till Europakonventionen om
de minskliga rittigheterna, uppl. 5, s. 371).

Konventionen om mdnskliga rdttigheter och biomedicin

P4 internationell niva finns réttsliga och vigledande dokument
som bl.a. syftar till att sékerstdlla att donation sker pa frivillig
basis och till att motverka otillborlig handel med organ.
Europaridet antog 1997 en konvention om ménskliga rattig-
heter och biomedicin som tridde i kraft 1999. Artiklarna 5-9
innehéller bestimmelser om samtycke till ingrepp inom hélso-
och sjukvarden. I artikel 5 anges att ett ingrepp inom hélso- och
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sjukvardens omrade endast far foretas efter det att den berorda
personen har givit fritt och informerat samtycke dértill. Denna
person ska i1 forvag erhalla erforderlig information om syftet med
ingreppet och dess karaktdr samt om vilka konsekvenser och
risker ingreppet innebér. Det star personen i fraga fritt att nér som
helst aterkalla sitt samtycke. I artikel 6 finns bestimmelser till
skydd for personer som inte kan ge sitt samtycke. Ett ingrepp pa
en person som saknar formaga att l&imna samtycke féar i regel
endast foretas om ingreppet ér till stor nytta for honom eller
henne. Enligt artikel 9 ska hiansyn tas till tidigare uttryckta dnske-
mél om medicinska ingrepp om patienten vid tiden for ingreppet
inte &r i stand att uttrycka sina 6nskemaél. I artikel 19 och 20 finns
bestammelser om tagande av organ eller vdvnader fran levande
person for transplantation. Undantagsvis far tagande av rege-
nerativ vdvnad tillatas frdn en person som saknar formaga att
samtycka, forutsatt att de i artikel 20 i konventionen angivna
villkoren #r uppfyllda. Konventionen har undertecknats av
Sverige, men har &nnu inte ratificerats. Europaradet antog 2002
ett tilldggsprotokoll till konventionen som avser transplantation
av organ och vidvnader. Protokollet dr inte undertecknat av
Sverige.

Virldshdlsoorganisationens riktlinjer for transplantation av
celler, vivnader och organ

Virldshélsoorganisationen (WHO) antog 1991 riktlinjer for
transplantation av celler, vivnader och organ, WHO Guiding
Principles on Human Cell, Tissue and Organ Transplantation.
Riktlinjerna uppdaterades senast 2010 och behandlar bl.a. vad
som ska gilla i fraga om samtycke till donation. WHO har dven
antagit ett antal resolutioner om organ- och vidvnadstransplanta-
tion. Den senaste resolutionen dr fran 2010 (WHA63.22). 1
resolutionen uppmanas medlemslénderna att genomfora de vég-
ledande riktlinjer som WHO har tagit fram pa omradet, vidta
andra atgirder for att frimja donation baserade pé frivillighet
samt motarbeta olaglig handel med organ.
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Utredarens uppdrag

Utredaren ska ldmna forslag som bidrar till en &ndamalsenlig och
rattssdker ordning for donation av biologiskt material fran
manniska och som motsvarar den hdga donationsvilja som finns
i Sverige. I uppdraget ingar att utreda, analysera och lamna for-
slag som syftar till att medicinska insatser far ges till en levande
manniska for att mojliggora donation efter att denne har avlidit
med beaktande av skyddet for den personliga integriteten. Den
frdga som forst bor utredas ar vilka mediciniska insatser som ska
fa vidtas pé en levande ménniska i syfte att mojliggdra donation
av biologiskt material efter att denne har avlidit och om det bor
finnas begransningar som ror insatserna for att skydda den per-
sonliga integriteten. Dérefter bor frigan om den enskildes och
narstaendes instdllning till insatserna utredas. Slutligen far ut-
redaren, om denne bedémer att det finns ett behov av det, lamna
dven andra forslag som syftar till att frimja donation av bio-
logiskt material.

Utredaren ska i forekommande fall 6vervédga och redovisa de
olika alternativ till forslag som finns, véga for- och nackdelarna
med de alternativa l6sningarna, och dérefter ldmna de forslag pa
atgarder och forfattningsdndringar som utredaren bedomer ar
mest &ndamalsenliga. Utredaren ska sékerstélla att forslagen inte
far en negativ padverkan pa allminhetens fortroende for dona-
tionsverksamheten. Forslagen ska dven bidra till att skapa tydlig-
het for berdrda professioner i hilso- och sjukvarden. Utredaren
ska analysera hur forslagen forhéller sig till bestimmelserna i
2 kap. 6 § regeringsformen och artikel 8 i Europakonventionen.
Forslagen ska vara i dverensstimmelse med Gvriga internatio-
nella dtaganden pd omréadet. Samtliga forslag ska dven atfoljas av
en analys av de etiska aspekter som aktualiseras.

Utredaren ska vid behov gora en internationell utblick och
studera erfarenheter och effekter av andra ldnders system i avse-
enden som har betydelse for uppdraget.
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Vilka medicinska insatser som ska fd vidtas och om det finns
behov av begrdnsningar for att skydda den personliga
integriteten

Utredaren ska utreda och analysera vilka medicinska insatser
som ska fa vidtas pa en levande ménniska i syfte att mojliggora
donation av biologiskt material efter att denne har avlidit. Upp-
draget avser medicinska insatser som inte ges som ett led i varden
av patienten sjalv utan som ges i syfte att framja donation.
Utredaren ska dven dverviga om det bor finnas begrénsningar
i vilka insatser som far genomforas, hur lang tid insatserna far
pagd och om det finns behov av andra begrinsningar for att
skydda den personliga integriteten. I uppdraget ingér att gora en
avvigning mellan behovet av att tillvarata biologiskt material for
transplantation och behovet av att skydda patienten fran even-
tuell skada och lidande. Utredaren ska identifiera riskerna for
skada eller lidande hos patienten som de medicinska insatserna
kan innebédra och védga den risken mot behovet av att framja
donation. I uppdraget ingar dven att gora en analys av de etiska
aspekter som aktualiseras av att mdjliggora medicinska insatser
som inte &r till gagn for patienten sjdlv. Eventuella forslag om
medicinska insatser, inklusive forslag om att begrinsa vilka in-
satser som fér vidtas eller hur lang tid som insatserna far pagé
m.m. ska innehalla de forfattningsforslag som édr nddvindiga for
att genomfora forslagen. Utredaren ska i forekommande fall
redogora for hur forslagen forhaller sig till mojligheten att infora
donation efter dod till f6ljd av cirkulationsstillestind (DCD).

Vad som ska gdlla i fraga om den enskildes instdllning

Lagen om transplantation m.m. innehéller inte nagra bestimmel-
ser om vad som ska gilla i friga om den enskildes installning till
genomforande av medicinska insatser medan den enskilde ar i
livet i syfte att frimja donation efter att den enskilde har avlidit.

Socialstyrelsen har i1 brev till intensivvarden (dnr
50-6646/2007 och 5.1-227/2011) angett att vard och behandling
inte far initieras eller paborjas enbart for att ge mojlighet till
donation av organ. Breven riktar sig till verksamhetschefer inom
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intensivvdrden och Socialstyrelsens syfte med breven var vid
bada tillfdllena att gora ett klarlaggande av géllande bestim-
melser efter att debatt uppstétt i medierna kring vad som géller
vid organdonation.

Utredaren ska utreda, analysera och ldmna forslag om vad
som ska gilla i friga om en enskilds instdllning till medicinska
insatser medan denne &r i livet och som syftar till att mojliggdra
donation efter att denne har avlidit. [ uppdraget ingar att sérskilt
Overvéga vad som ska gilla i de fall den enskilde saknar mdjlig-
het att ange sin instillning till sddana insatser. Utredaren ska dven
Overvéga pé vilket sétt den enskilde ldampligen kan ange sitt stéll-
ningstagande till sddana insatser samt i vilket skede som det ar
lampligt att hélso- och sjukvardspersonal tar reda pa patientens
instéllning till sédana insatser.

Utredaren ska gora en avvidgning mellan behovet av att till-
varata biologiskt material for transplantation och behovet av att
skydda patientens personliga integritet. I forekommande fall kan
utredningen dvervéga olika alternativ, viga for- och nackdelarna
med alternativen och dérefter foresla det alternativ som utredaren
bedomer vara mest dndamaélsenligt. Forslagen ska innehélla de
forfattningsforslag som dr nddvindiga for att genomfora for-
slagen.

Vad som ska gdlla i frdga om ndrstdendes instdillning

Lagen om transplantation m.m. innehéller inga bestdmmelser om
vad som ska gilla i fraiga om nérstaendes instéllning till genom-
forande av medicinska insatser pa en levande ménniska i syfte att
frdmja donation efter att denne har avlidit.

Utredaren ska utreda, analysera och lamna forslag om vad
som ska gélla i fraga om nérstaendes instédllning till medicinska
insatser pa en enskild som é&r i livet och som syftar till att framja
donation efter att den enskilde har avlidit. I uppdraget ingar att
Overviaga om det finns ett behov av att ndrmare definiera kretsen
av narstaende. Utredaren ska overviga i vilket skede som det ar
lampligt att hilso- och sjukvardspersonal tar reda pa narstadendes
instéllning till sddana insatser.
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Utredaren ska gora en avvigning mellan behovet av att till-
varata biologiskt material for transplantation och behovet av att
skydda patientens personliga integritet. I forekommande fall kan
utredaren Overvdga olika alternativ, vdga for- och nackdelarna
med alternativen och dérefter foresla det alternativ som utredaren
bedomer vara mest dndamalsenligt. Forslagen ska innehalla de
forfattningsforslag som ar nodvindiga for att genomfora for-
slagen.

Behovet av andra dtgdrder som kan frimja donation.

Utredaren fér dven lamna forslag p& andra atgérder och forfatt-
ningsindringar, som kan frimja donation av biologiskt material,
om utredaren bedomer att det finns ett behov av det. For varje
forslag ska en etisk analys redovisas.

Konsekvensbeskrivning

Utredaren ska redovisa forslagens konsekvenser i enlighet med
kommittéforordningen (1998:1474). Utredaren ska i fore-
kommande fall sérskilt berdkna och redovisa kostnader for lands-
ting och andra aktorer inom och utanfor den etablerade hélso-
och sjukvérden pa lang och pa kort sikt samt vilka andra konsek-
venser forslagen far for sjukvardshuvudménnen och de berérda
myndigheterna. Utredaren ska i enlighet med 14 kap. 3 § rege-
ringsformen beakta proportionalitetsprincipen betriffande even-
tuella inskrdnkningar av den kommunala sjilvstyrelsen i sina
redogorelser, analyser och forslag.

Samrad och redovisning av uppdraget

Utredaren ska samrada med Sveriges Kommuner och Landsting,
landsting, berérda myndigheter samt andra aktdrer som utredaren
finner relevanta for uppdragets genomforande, dédribland organi-
sationer som arbetar med donationsfrdmjande arbete i det civila
samhillet och berorda patientorganisationer. Vid genomforandet
av uppdraget ska utredaren beakta de utredningar som kan vara
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av betydelse for uppdraget. I sitt arbete ska utredaren dven beakta
andra pagaende arbeten som dr relevanta for de frigestillningar
som angetts i1 uppdraget. Utredaren ska, om det bedoms relevant,
dven beakta andra landers arbete kring donations- och transplan-
tationsfragor.

Utredaren ska fortlopande informera Regeringskansliet
(Socialdepartementet) om arbetet. Uppdraget ska redovisas
senast den 1 maj 2019.

(Socialdepartementet)
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