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SOU 2019:26 Organbevarande behandling for donation

Sammanfattning

Organdonation &r en livsviktig verksamhet och en absolut nddvindighet for att kunna
radda livet pa ménniskor i behov av en transplantation. MOD vilkomnar ett
fortydligande av vad som ska gilla badde avseende vilka medicinska insatser som far
ges till en doende patient i syfte att respektera patientens vilja och mojliggora
donation av organ efter det att patienten avlidit. Organbevarande behandling ér en
avgorande del av donationsverksamheten i Sverige och en forutséttning for en
fungerande transplantationsverksamhet. Det dr darfor centralt att vi 1 Sverige har ett
uppdaterat regelverk med en d&ndamélsenlig och réttssiker reglering for donation av
biologiskt material. Denna bor rimligen dven 1 hogre grad spegla den hoga
donationsvilja som finns i Sverige for att tillgodose behovet av organdonation for
transplantation.

MOD vilkomnar i huvudsak de forslag som presenteras 1 Organbevarande
behandling for donation (SOU 2019:26). Var beddmning &r att utredningens forslag
kommer att ge ansvariga likare och annan sjukvardspersonal ett tydligare juridiskt
stod 1 sitt arbete. Man far inte glomma att det redan i dag dr praxis att ge medicinska
insatser till déende patienter for att donation ska vara mojlig efter ddden. Utredningen
kan ses som en efterfragad och nddvéndig kodifiering av vad som redan gors i
Sverige idag. Dessutom visar den hidlsoekonomiska studien som genomfordes 1
samband med SOU 2015:84 (5.269-274) att en 6kning av antalet tillvaratagna organ
frén avlidna medfor besparingar, inte kostnader, for hélso- och sjukvarden.

Det vi dock stiller oss starkt skeptiska till ar forslaget och argumenten Kkring att
det inte ska vara tillitet att pAborja intubering av patienter efter brytpunkten.
Att begrinsa de medicinska insatserna &r att sétta sig dver patientens autonomi och
intensivvardens professionella roll och kompetens. Denna foreslagna begrédnsning
kommer 1 praktiken att hindra manniskor som vill donera organ frén att kunna gora
det. Nér en person ger samtycke till att donera sina organ méste det dven innebéra
samtycke till vissa medicinska atgérder for att organdonation ska kunna genomforas,
annars dar samtycket helt meningslost. Detta géller dven intubering.

Det ér idag 2,447 dagar sedan SOU 2015:84 tillsattes och sedan dess har éver 200
personer avlidit 1 viantan pa organ, darutover har 350 tagits bort ifran véntelistan for
att de blivit for sjuka for att klara av en transplantation. Om avsikten med SOU
2015:84 och SOU 2019:26 ar att forbéttra situationen for de som stér pa véntelistan,
sa dr det av storsta vikt att de foreslagna dtgidrderna implementeras skyndsamt. De
foreslagna dndringarna handlar i stort om att inféra beprovad och fungerande praxis
fran andra lander, som redan har testat och utvirderat detta sétt att arbeta.

I var roll som rostbérare for alla dem som viéntar pa livsviktiga organ finner MOD det
oacceptabelt att Sverige — och da dven 1 ett internationellt perspektiv — inte har lyckats
organisera sig battre for att 6ka antalet organdonatorer och ddrmed respektera den
hoga donationsviljan som finns i landet. MOD vilkomnar darfor, om dn med nigra
’viktiga” undantag, de forslag som presenteras i denna utredning. Vér forhoppning ér
att detta blir en nddvandig milstolpe 1 den framtida utvecklingen av svensk
organdonation.
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Framtagandet av detta remissvar

Detta yttrande sammanfattar MODs synpunkter, efter 8 &rs arbete med fragor
relaterade till organdonation. I arbetet med att sétta oss in i utredningens forslag pa
basta sitt och for att skriva detta remissvar har MOD {ort en dialog med foljande
personer och experter inom fragan: Beatriz Domingues-Gil (Organizacion Nacional
de Trasplantes, Spanien), Annika Tibell (expert SOU 2013:84 & SOU 2019:26),
Heidi Stensmyren (expert SOU 2013:84 & SOU 2019:26), Kristina Hambraeus
Jonsson (medicinsk expert SOU 2019:26), Daniel Brattgérd (etikexpert SOU
2013:84), Linda Gyllstom Krekula (verksamhetschef regionalt donationscentrum),
Karin Hildebrand (regionalt donationsansvarig ldkare Stockholm/Gotland), Ingrid
Sandgren (expert SOU 2019:26), Oystein Jynge (transplantationskoordinator), Stefan
Strom (medicinskt ansvarig for DCD-projektet samt expert SOU 2019:26), Sten
Heckscher (utredare), Anders Milton (utredare) och Kenneth Johansson (ordforande
SMER).

Dérutover har MOD fort samtal med foljande patientforetradare: Advisory board of
European transplant patients, FunktionsRitt Sverige, Riksforbundet Hjért/Lung,
Diabetes organisationen 1 Sverige (Dios), Stor Stockholms Diabetes Foreningen
(SSDF), Njurforbundet, Leverforbundet, Hjartebarnsfonden, Viking,
TransplantSweden och Riksforbundet for Cystisk Fibros.

Peter Carstedt
Grundare MOD- Mer organdonation
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MODs yttrande foljer dispositionen av betinkande SOU 2019:26

Avsnitt 8 - Organbevarande behandling (s 125-132)

Vi delar utredarens slutsats att det dr godtagbart och nddvandigt med medicinska
insatser till en doende patient for att donation ska vara mojlig efter att denne har
avlidit, samt att detta bor ske under vissa (nedan angivna) forutséttningar.

Avsnitt 8.4 - Forutsittningar kring organbevarande behandling (s.133-136)
I betidnkandet presenteras tre grundlidggande forutsittningar for att organbevarande
behandling ska fa ges:

e Att den organbevarande behandlingen inte kan ansta till efter doden

e Att den organbevarande behandlingen inte orsakar mer dn ringa smarta eller
skada

e Att den organbevarande behandlingen inte hindrar insatser for den mojliga
donatorns egen skull

MOD star bakom dessa forutsiattningar och anser att de ér vil avvigda och precisa.
Detta ger sjukvérden ett tydligt ramverk att forhélla sig till. Sjukvérdspersonalen far
handlingsutrymme att utreda donationsviljan och efter att ett samtycke erhallits bade
paborja och fortsdtta med organbevarande behandling for att mojliggdra donation av
organ efter doden.

Avsnitt 8.6 - Restriktioner for att paborja intubering eller respiratorvard (s. 139-
142)

I betidnkandet foreslas det bland annat att det inte ska vara tillatet att intubera patienter
efter brytpunkten, vilket ocksd omdjliggor respiratorvard. MOD har starka
invindningar mot utredningens forslag avseende denna specifika begrinsning.
Ett samtycke till organdonation maste dven innebira ett samtycke till medicinska
atgdrder for att mojliggdra organdonation, annars dr ju samtycket helt meningslost.
Den foreslagna begransningen ar en allvarlig krdankning av autonomin hos de patienter
som vill donera organ. Den personliga viljan att donera sina organ efter doden &r
enligt var mening nadgot som bor respekteras 1 lika hog grad som det omvénda.

Den centrala principen bor vara patientens autonomi och onskan om att bli eller inte
bli organdonator. Intensivvarden maste f4 utrymme att, utifrdn vetenskap och
beprévade erfarenhet, sjdlva fa mojlighet att avgdra vilka specifika medicinska
insatser som dr nddvindiga och lampliga i1 det enskilda fallet. Detta kan regleras
genom de tre grundldggande forutsdttningarna (ovan), men specifika medicinska
begrinsningar bor inte detaljregleras i lag eller regelverk eftersom den medicinska
kunskapen stindigt utvecklas. Vilka specifika medicinska insatser som &r nddvindiga
och lampliga for att mojliggdra organdonation bor istéllet specificeras i nationella
riktlinjer av professionen. Det vore hdgst olampligt om en begrénsning infors pa
bekostnad av patientens vilja.

Vi saknar dven ett mer utforligt resonemang kring hur och varfor man kommit fram
till dessa specifika medicinska restriktioner. I betdnkandet star att 14sa:
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YMed den teknik som star till buds i dag dr det i regel inte ldmpligt att paborja
intubering eller inleda respiratorvard inom ramen for organbevarande behandling.”
(SOU 2019:26, s. 139).

I forklaringen/motiveringen till varfor dessa medicinska restriktioner bor goras
hénvisar man till att:

“Det dr snarare fraga om den psykologiska/emotionella skillnad som det kan
innebdra att pdaborja en sddan insats jamfort med att fortsdtta en redan pdgdende.”
(SOU 2019:26, s. 140)

Att hédnvisa till psykologiska och emotionella skillnader mellan att paborja eller
fortsitta intubering och annan organbevarande behandling stdller MOD sig starkt
frdgande till.

Om det hos ldkare och annan personal inom hélso- och sjukvarden skulle finnas
psykologiska eller emotionella hinder bor detta bearbetas hos dem, likt nér
barnmorskor inom sjukvarden inte vill utfora aborter. Det vore ytterst olyckligt om
enskilda personers instdllning inom sjukvarden skulle hindra patienter som vill donera
sina organ och anhoriga fran att finna trost 1 att det kunde bli organdonation. Vi anser
att denna inskrankning saknar grund i vetenskap och erfarenhet, savil avseende
juridiska, medicinska som psykologiska och emotionella aspekter. Begransningen gér
dessutom tvért emot de donationsansvariga likarnas och sjukskoterskornas instdllning
1 frdgan.

Avslutningsvis, for att visa hur en intubation haller sig inom de tre grundlaggande
forutséttningarna hinvisar vi till denna film for att fortydliga vad det innebér att
intubera en person utan att det “orsakar mer én ringa smérta eller skada”.
https://youtu.be/utb7rx 72WSw

MODs forslag ir att sjukvarden sjélv, forutsatt de tre grundliggande
forutsittningarna (ovan), far avgora vilka medicinska insatser som ir
nodvindiga for att mojliggora en samtyckesutredning och direfter en eventuell
organdonation. Att begrinsa de medicinska insatserna &r att sétta sig dver patientens
autonomi och intensivvardens professionella roll och kompetens. Harutdver bor
trachealintubation vara foreskrivet i de fall dér samtycke till organdonation erhallits
och en intubation dr nddviandig for att mdjliggora en organdonation.

Avsnitt 9 - Vad ska gilla for beslutsoférmdgna (s. 157-168)

I betidnkandet foreslds dven att personer som beddms som beslutsoformdgna ska
frdntas mojlighet att fa donera organ. Detta stéller sig MOD skeptisk till. I
utredningens beténkande star det:

”I och med detta (forslaget att ta bort veto for ndrstaende) forsvinner vad som kan ses
som ett slags skydd for personer som inte sjdlva under sin livstid har kunnat ta
stdllning till donation.” (SOU 2019:26, s. 18)


https://youtu.be/utb7rx72WSw
https://youtu.be/utb7rx72WSw
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Det dr anmérkningsvért att narstaendevetot beskrivs som ett skydd for individen, i
detta fall den beslutsoférmogna. Vi anser att &ven for beslutoformdgna, s bor
nérstdende ha en roll som informationskilla och dven uttolkare av den mojlige
donatorns instillning. Pa sé sitt kommer den kdnnedom de nérstaende har om
patienten fram och kan tas med i beddmningen av dennes instéllning till donation.

Avsnitt 11 - Narstaendes vetoritt (s 183-200)

MOD stér bakom att den mdjlige donatorn, och dennes autonomi, ska sté i fokus vid
varden i livets slutskede. Den logiska foljden av detta ar att det sé kallade
nérstdendevetot, ska tas bort. Det avgdérande bor i stdllet vara den enskildes instéllning
till organdonation. De foreslagna dndringarna starker den enskildes rétt att fa
bestimma Over sin kropp.

Avsnitt 12 - Uppgiftsskyldighet (s. 201- 2017)

MOD anser att forslaget att en vardgivare pa begéran skall f4 ldmna de uppgifter som
behovs for utredningen av de medicinska forutsattningarna for donation av organ och
annat biologiskt material dr en forutsittning for en patientsidker och transparant och
professionell verksamhet. Vi vilkomnar dérfor detta forslag.



Yttrande
2019-11-11

Tre omraden som inte far glommas bort

Utredningens uppdrag har varit kraftigt begrinsat till vissa specifika insatser kopplade
till juridiska aspekter pa medicinska insatser pd en levande person i livets slutskede.
MOD vill darfor lyfta fram ytterligare tre omriden som &r av vikt for en fungerande
donations- och transplantationsverksamhet i Sverige. Dessa omraden har delvis redan
utretts i samband med SOU 2015:84, men regeringen har dnnu inte agerat i fragan.

I. Levande donation

Levande donation utgér en betydande andel av antalet transplantationer i Sverige (de
utgdr ca 30-40% av alla njurdonationer). Den verksamhet som byggts upp 1 Sverige
kring levande donation, dr ndgot som vi bor vara stolta dver, inte minst i jamforelse
med andra lidnder. Tyvirr har antalet levande donatorer minskat med ca 30% sedan
2011, vilket konstaterades 1 SOU 2015:84. Det behovs vissa fortydliganden avseende
donation fran levande givare for att kunna bedriva den verksamheten pa ett
professionellt och mer likvardigt sitt. Processen for kostnadserséttning till levande
givare maste forenklas, sé att den blir enhetlig 6ver landet. I SOU 2015:84 foreslogs
att ansvaret for detta borde ldggas hos ett landsting med stéd fran Socialstyrelsen.
MOD anser att detta dr en central aspekt for donations- och
transplantationsverksamheten som inte far gldommas bort. Det dr nu Gver sex ar sedan
utredningen om levande donation tillsattes vilket gor frdgan dn mer akut.

IL Ett nationellt center for organdonation

Nér man ser till de lander i virlden som har hogst antal donatorer per miljon invénare
sé har dessa ldander en central organisation som arbetar nationellt med
donationsfrdgan. Detta saknas 1 Sverige, vilket leder till att regionala skillnader
forstiarks da landstingen ar sjdlvstidndiga. I Sverige etablerades Nationella
Donationsframjande Centret (NDC) under Socialstyrelsen (2018). Ett initiativ som
fortfarande soker sin form. Idag saknas bade kompetens och organisatoriska
forutséttningar samt en uppdragsbeskrivning inom NDC {6r att kunna vara den
organisation som haller samman donationsverksamheten i Sverige.

III. Likemedelsforsorjning

For att en donationsverksamhet skall fungera och for att behélla fortroendet for den
verksamheten krévs dven att vi har en fungerande transplantations-verksamhet. En
central aspekt pé transplantationsvirden &r att patienter som blir transplanterade har
tillgéng till livsnddvandiga lakemedel. I Sverige har man under den senare tiden haft
avsevirda problem med att kunna garantera tillgdng till dessa mediciner. Nér
forsorjningen av de viktiga ldkemedel som behdvs for att motverka avstotning sviktar,
skapar det en stor osdkerhet bland de redan transplanterade som i forléingningen
utsétts for livsfara. MOD anser att denna fraga bor prioriteras hogt for att inte
dventyra transplantations- och donationsverksamheten.
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Oversikt av remissvar avseende specifika forfattningsforslag

3 §- Ar uppgifterna om den avlidnes instdillning motstridiga, fir ingreppet inte
genomforas. Detsamma gdller, om den avlidne vid sin déd var vuxen och hade en
funktionsnedsdttning av sadan art och grad att han eller hon uppenbarligen aldrig
hade haft formdgan att forstd inneborden av och ta stdllning till ett sadant ingrepp.
Ingreppet Forfattningsforslag SOU 2019:26 32 far inte heller genomforas om det
annars finns sdrskilda skdl mot det.

KOMMENTAR: MOD star inte bakom restriktionen om att personer med allvarliga
funktionsnedsittningar ska exkluderas. Vi anser att dven for beslutoférmogna, sa
bor narstdende ha en roll som informationskalla och dven uttolkare av den mojlige
donatorns instéllning.

Den organbevarande behandlingen fdr ges under férutsdttning att

2. den inte medfor mer dn ringa smdrta eller ringa skada for den mojlige donatorn, och

KOMMENTAR: MOD star bakom detta forslag i stort, men MOD star inte bakom
restriktionen kring att inte fa pabérja intubering eller respiratorvard eftersom det
begrdnsar sjukvardens mojlighet att respektera individers donationsvilja. Darutéver
anser MOD att specifika medicinska restriktioner (som éver tid kommer att dndras) inte
bor regleras genom lag och regelverk, utan snarare av professionen genom nationella
riktlinjer.

4 b§- Om en mdjlig donator far organbevarande behandling, ska hans eller hennes instdillning
till donation enligt 3 § utredas skyndsamt efter stéillningstagandet som avses i 4 a §

KOMMENTAR: MOD star bakom detta forslag, men bor ersatta skyndsamt med "utan
onddigt dréjsmal”.

4 e§- Utredningen av de medicinska forutsdttningarna foér donation av organ och annat
biologiskt material far utforas pd en mojlig donator som far organbevarande behandling, om
utredningen enligt 3 § resulterat i att det finns forutsdttningar for donation. Utredningen far
utforas under forutsdttning att den inte medfor mer dn ringa smdrta eller ringa skada for den
mdjlige donatorn. Utredningen far inte heller hindra insatser for den mojlige donatorns egen
skull

KOMMENTAR: MOD star bakom detta forslag i stort, men MOD star inte bakom
restriktionen kring att inte fa pabérja intubering eller respiratorvard eftersom det
begrdnsar sjukvardens mojlighet att respektera individers donationsvilja. Darutéver
anser MOD att specifika medicinska restriktioner (som 6ver tid kommer att dndras) inte
bor regleras genom lag och regelverk, utan snarare av professionen genom nationella
riktlinjer.
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