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Betdnkandet SOU2019:26 Organbevarande behandling for donation
(Dnr: S2019/02688/FS)

Sammanfattning

Livet som Gava valkomnar denna utredning, som tillsammans med Organdonation — En livsviktig
verksamhet (SOU 2015:84) fran 2015, nu dntligen kan medfora positiva férandringar i
omhandertagandet av donerade organ som innebér att fler personer med livshotande sjukdomar far
leva langre.

Vi hanvisar till vara synpunkter nedan, men vill skicka med att i nya undersékningar som ska goras
om befolkningens syn pa organdonation, bor fragan stéllas om vad som far goras "fére doden”, for
att mojliggora donation. Hitintills har fragan stallts vad som far goras ”efter din déd”, men med
dndrade forutsattningar medicinskt och lagmassigt, bor ocksa detta lyftas.

Det rader stor brist pa organ for transplantation i Sverige och nastan en patient i veckan avlider pa
vara vantelistor. Att i det laget undanta en grupp mojliga donatorer med motiveringen att de inte &r
intuberade/respiratorbehandlade vid brytpunktstillfdllet, &r bade svarforstaeligt och mycket olyckligt.
Syftet med utredningen ar ju att mojliggéra donation och den lag som ska beslutas ska vara hallbar i
manga ar i takt med den medicinska utvecklingen. Livet som Gava foreslar att intubera/ventilera
likstalls med o6vrig hogteknologisk behandling och att forslaget inte intubera/ventilera stryks.

Avsnitt 6 Utgangspunkter

Sverige har vid undersékningar och enkater uttryckt en hog och positiv vilja att donera organ. Det ar
viktigt att vid férandringar av regelverket kring organdonation bibehalla allmanhetens hoga
fortroende och tilltro till detta. Vi instammer darfor i utredningens utgangspunkt att knyta den
organbevarande behandlingen till om det finns férutsattningar for donation.

Avsnitt 7 Lamplig tidpunkt att aktualisera donationsfragor
Ingen erinran.
Avsnitt 8 Organbevarande behandling och den enskildes installning

Livets som Gava instdmmer i motiveringen till att “den organbevarande behandlingen kommer en
kortare tid att behova ges utan att man kanner till den enskildes installning till donation. Detta ar
dock motiverat mot bakgrund av att donation raddar andra manniskors liv och det starka
allméanintresse som finns av att géra organdonation majlig”.
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Likasa instammer Livet som Gava i behovet av en sekretessbrytande uppgiftsskyldighet som ar
tillamplig for uppgifter som behovs vid utredningen av de medicinska forutsattningarna fér donation
av organ.

Vi foreslar att utredningen av medicinsk lamplighet bor kunna inledas parallellt med utredningen av
installningen till donation och inte forst efter denna. Detta for att inte forlanga en donationsprocess
for en patient som antingen dr medicinskt olamplig eller dar férutsattningarna for donation (villig att
donera) inte foreligger.

Utredningen skriver, att organbevarande behandling dr en nédvandig forutsattning for att
organdonation 6ver huvud taget ska kunna dga rum. Syftet ar att forhindra celldéd genom att
uppréatthalla andning och cirkulation med hjalp av hogteknologisk apparatur som respiratorer och
dialysmaskiner samt ldkemedel. Dessa insatser kan behdva kompletteras efter behov hos den
enskilde patienten, men lagen ska dven ge utrymme for framtida utveckling.

Mot den bakgrunden ter det sig motsagelsefullt att slutbetdnkandet satter ett veto for intubation
och pabdrjande av respiratorbehandling, vilket ar liktydigt med att dessa patienter inte blir
medicinskt mojliga for donation, och detta oavsett donationsénskan.

Under det senaste decenniet har det akuta omhédndertagandet av patienter med svar nytillkommen
hjarnskada avsevart forbattrats med intubation, respiratorbehandling och tid for prognosbedémning.
Detta ar vard av den sjuka patienten, men innebar samtidigt att de patienter dar fortsatt vard inte
beddms som meningsfull (brytpunktsbedémning) redan ar intuberade och i respiratorvard.

Men rutiner fungerar inte hundraprocentigt, och som skrivs i Bilaga2 Ad IVb: Om fragan skulle uppsta
om att inleda elektiv ventilation enkom for att mojliggéra organdonation, sa kan det bero pa att en
lakare forsummat att intubera och ventilera patienten innan brytpunkten.

En annan forklaring till att patienten inte ar intuberad/ventilerad vid tidpunkten for
brytpunktsbedémningen kan vara ett tidsférlopp med en plotslig forsamring — se fallbeskrivning i
Lakartidningen 38-39/2019 sid 1444-1445 Sune Forsberg et al.

Har askadliggors dven den anhoriges reaktion; trots en positiv donationsénskan skulle en donation
inte komma till stand. Sjukvardens trovardighet gentemot allmanheten stélls pa sin spets. “Gor din
vilja kdnd...”, vad ar det vart om vi inte respekterar individens autonomi nar det géller?

Det rader stor brist pa organ for transplantation i Sverige och nastan en patient i veckan avlider pa
vara vantelistor. Att i det laget undanta en grupp mojliga donatorer med motiveringen att de inte &r
intuberade/respiratorbehandlade vid brytpunktstillfdllet, &r bade svarforstaeligt och mycket olyckligt.
Syftet med utredningen ar ju att mojliggéra donation och den lag som ska beslutas ska vara hallbar i
manga ar i takt med den medicinska utvecklingen.

Livet som Gava foreslar att intubera/ventilera likstalls med 6vrig hogteknologisk behandling och att
forslaget inte intubera/ventilera stryks.
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Avsnitt 9 Vad ska galla for barn och vuxna beslutsoférmogna

Undantaget om beslutsoformogna personer kanns valmotiverat och gar helt i linje med att forvéantat
samtycke respekteras. Ett sadant stéllningstagande ska inte en beslutsoférmogen kunna fatta och ska
darmed undantas fran att donera organ.

Nar det géller barn finns en redan valetablerad ordning dar vardnadshavare har en ratt att foretrada
barnets vilja vilket uppfattas som naturligt och riktigt.

Avsnitt 10 Utredningen av den enskildes installning till donation
Ingen erinran
Avsnitt 11 Narstaendes roll

Livet som Gava stodjer att det s.k. ndrstaendevetot tas bort och att fokus i dn hogre grad laggs pa att
ta reda pa den enskildes vilja till organdonation.

Avsnitt 12 Offentlighet, sekretess och patientdata

Ingen erinran

Avsnitt 13 Information om donation och organbevarande behandling
Ingen erinran.

Avsnitt 14 Ovriga 6verviganden och férslag

Ingen erinran. Daremot vill Livet som Gava framhava nodvandigheten av att initialt investera och
forstarka resurser for donations- och transplantationsverksamheten i varden runt om i landet, for att
svara upp mot den férvantade 6kningen av omhandertagande av organ. Det géller saval operations-
som andra personalresurser bade pa kort och lang sikt.

FOr Livet som Gava - styrelsen

Hakan Hedman, ordférande
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