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Sammanfattning

Njurforbundet har beretts mgjlighet att 1dmna yttrande pé utredningen Organbevarande
behandling for donation (SOU 2019:26) som dr en kompletterande utredning till det arbete som
utredningen Organdonation — En livsviktig verksamhet (SOU 2015:84) presenterade.
Njurforbundet forutsitter att de dvriga resultat och synpunkter som framkom i samband med
den utredningen, och som inte berdrs av den nu aktuella kompletteringen, inte gloms bort utan
ocksa beaktas vid handldggningen av utredningen Organbevarande behandling.

Sverige har vid undersokningar och enkéter uttryckt en hog och positiv vilja att donera organ.
Det dr viktigt att vid forandringar av lagstiftning och regelverk kring organdonation bibehalla
allménhetens hoga fortroende och tilltro inom omrédet.

Njurforbundet anser att de foreslagna forandringarna i regelverket till allra storsta delen synes
uppfylla dessa hogt stdllda krav pa rittssékerhet och tydlighet. Ett tydligt och preciserat lagstod
for tidpunkt, villkor och insatser da organbevarande insatser kan paborjas och i vilken
omfattning samt hur ldnge ger en fOrtroendeskapande instidllning med hog tilltro till
donationsverksamheten. Fokus i1 utredningen har varit att si langt det dr mojligt utréna
patientens instéllning till organdonation samt om det dérefter ockséd dr majligt.

Forslagen tar ocksa hénsyn till sévdl DBD som kontrollerad DCD vilket &r positivt for att dven
1 dessa fall mojliggora att efterkomma en donators vilja.

Genom ett enhetligt mer och tydliggjort regelverk kring donatorsverksamheten skapas ocksa
forutséttningar for en mer likartad behandling i hela landet. Pa sa sitt finns utsikter att de
regionala skillnader som idag finns i1 landet kan utjamnas.
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Utover att skapa ett réttssdkert system med lagstod for tydliga villkor och hantering kring
organbevarande behandling finns ocksa en vilgrundad forhoppning om att de foreslagna
fordndringarna mojliggor att fler organ kan tillvaratas. Behovet dr stort och idag hander det att
flera patienter dor 1 véntan pa organ.

Njurforbundet vill nedan ldmna foljande kommentarer och synpunkter till fOrslaget.
Uppstéllningen foljer de rubriker som finns uppstéllda i utredningen.

Avsnitt 6 Utgangspunkter

Sverige har vid undersdkningar och enkéter uttryckt en mycket hog och positiv vilja att donera
organ. Det dr viktigt att vid fordndringar av regelverk kring organdonation bibehalla
allménhetens hoga fortroende och tilltro till detta. Vi instdmmer dérfor i1 utredningens
utgangspunkt om en dndamaélsenlig och réttssiker ordning, att knyta &atgdrderna for den
organbevarande behandlingen till om det finns forutsittningar for donation samt respekten till
patientens rétt till sjdlvbestimmande — autonomi. Harutdver finns den grundlidggande
intresseavvigning som uppstdr nir patienten dr bortom all riddning och dir en mdjlig donation
kan radda flera liv.

Avsnitt 7 Lamplig tidpunkt att aktualisera donationsfragor

Njurforbundet har i 6vrigt inget att tilldgga utan ansluter helt till utredningens uppfattning.
Avsnitt 8 Organbevarande behandling och den enskildes installning

Utredningens fOrslag utgér frdn ett konstaterande att organbevarande behandling ar en
nddvindig forutsdttning for att organdonation 6ver huvud taget ska kunna dga rum.

Njurfoérbundet instimmer i motiveringen till att ”’den organbevarande behandlingen kommer en
kortare tid att behdva ges utan att man kénner till den enskildes instédllning till donation. Detta
ar dock motiverat mot bakgrund av att donation rdddar andra ménniskors liv och det starka
allménintresse som finns av att géra organdonation mojlig”. Malséttning, med fragan vilka
medicinska insatser som kan komma i frdga att vidta pd en levande ménniska i syfte att
mojliggoéra donation efter att denne avlidit, &r att finna bade en dndamalsenlig och réttssiker
ordning.

- Slutbetdnkandet foreslar en brytpunkt, for att inte fortsétta livsuppehallande behandling.

- Darefter utredning av donationsvilja och medicinska forutsittningar for donation

- Medicinska insatser fir goras som inte kan ansta till efter doden, och som inte medfor

mer dn ringa smérta/skada, och som inte hindrar insatser for den potentiella donatorn.

8.10.3 Vi foreslér att utredningen av medicinsk l&dmplighet bor kunna inledas parallellt med
utredningen av instillningen till donation och inte forst efter denna. Detta for att inte forlinga
en donationsprocess for en patient som antingen dr medicinskt oldmplig eller dér
forutsattningarna till donation (villig att donera) inte foreligger.

8.1- 8.6 Utredningen skriver, att organbevarande behandling &r en nédvandig forutséttning for
att organdonation ¢ver huvud taget ska kunna dga rum. Syftet ar att forhindra celldéd genom
att uppratthalla andning och cirkulation med hjalp av hogteknologisk apparatur som respiratorer
och dialysmaskiner samt likemedel. Dessa insatser kan behdva kompletteras efter behov hos
den enskilde patienten, men lagen ska dven ge utrymme for framtida utveckling (8:3).



Mot den bakgrunden ter det sig motsédgelsefullt att slutbetdnkandet sétter ett veto for intubation
och péborjande av respiratorbehandling, vilket dr liktydigt med att dessa patienter inte blir
medicinskt mojliga for donation, och detta oavsett donationsonskan.

Under det senaste decenniet har det akuta omhéndertagandet av patienter med svar
nytillkommen hjiarnskada avsevirt forbattrats med intubation, respiratorbehandling och tid for
prognosbeddmning (7:3:3). Detta dr vard av den sjuka patienten, men innebér samtidigt att de
patienter dir fortsatt vard inte bedoms som meningsfull (brytpunktsbedomning) redan é&r
intuberade och i respiratorvard.

Det rader stor brist pd organ for transplantation i Sverige och knappt en patient i veckan avlider
pa véra véntelistor. Att i det ldget undanta en grupp mojliga donatorer med motiveringen att de
inte dr intuberade/respiratorbehandlade vid brytpunktstillfillet, skulle vara bade svérforstaeligt
och mycket olyckligt. Syftet med utredningen ar ju att mdojliggora donation och den lag som
ska beslutas ska vara hallbar pa sikt i takt med den medicinska utvecklingen.

Njurforbundet 6nskar att skrivningen - inte intubera/ventilera - stryks.

Njurforbundet instimmer dven i behovet av en sekretessbrytande uppgiftsskyldighet som ér
tillamplig for uppgifter som behovs vid utredningen av de medicinska forutsidttningarna for
donation av organ.

Avsnitt 9 Vad ska gilla for barn och vuxna beslutsoformogna

Betriaffande omyndiga barn finns en redan véletablerad ordning dir vardnadshavare har en ritt
och skyldighet att foretrdda barnets vilja vilket Njurférbundet uppfattar som naturligt och
riktigt. Enligt forordningen om donationsregister far dock barnet sjilvt, nédr barnet har fyllt 15
ar, registrera och dndra sin uppgifter i registret.

Njurfoérbundet anser att utredningens forslag om att undanta beslutsoférmogna personer kidnns
valmotiverat och gar helt i linje med begreppet att forviantat samtycke respekteras, och att
atgdrden bibehéller allmédnhetens hoga fortroende till organdonation. Med beslutsoférmogna
avses personer som uppenbarligen aldrig haft formagan att forsta innebérden av och ta stéllning
till frdgan om organdonation. Ett saddant stdllningstagande ska inte en beslutsoformdgen ha
kunnat fatta och ska ddrmed undantas fran att donera organ. Kopplingen till att det s& kallade
nirstdendevetot foreslas forsvinna forstirker undantaget for beslutsoformogna.

Avsnitt 10 Utredningen av den enskildes instillning till donation
Ingen erinran

Avsnitt 11 Néarstaendes roll

Njurforbundet stodjer att det s.k. ndrstaendevetot tas bort och att fokus 1 dn hogre grad laggs pa
att ta reda pa den enskildes vilja till organdonation.

Nérstaende kan vara en killa till information for att utreda hur den mojlige donatorn stéller sig
till donation. Skyldigheten att underrétta ndgon nérstdende innan ingrepp sker foreslds dock



vara kvar, men inneborden kdnns négot diffus med tanke pa att nirstdendevetot tas bort och
forvintat samtycke finns kvar (11.4). Detta bor fortydligas for att klargdra vilken dignitet ett
sddant samtal bor tillmétas.

Avsnitt 12 Offentlighet, sekretess och patientdata

Njurforbundet instdmmer 1 att det infors en bestimmelse om skyldighet att pd begéran av en
annan vardgivare som ansvarar for donations- eller transplantationsverksamheten 1&dmna ut de
uppgifter som behovs for att utrona om det finns medicinska forutsittningar for donation eller
ej. Det foreslds ddrmed att “det vid en avvdgning i forhdllande till den enskildes
integritetsskydd, finns skél att infora en sekretessbrytande bestimmelse”.

Avsnitt 13 Information om donation och organbevarande behandling

Ingen erinran.

17 Konsekvenser av forslagen

17.3 Sambhiills- och hialsoekonomiska konsekvenser

Utredningen forutspar inga direkt Okande nettokostnader genom infoérande av de olika
forslagen. Dock dr det en nodvéndighet att redan initialt investera i och forstirka resurserna for
intensivvards- transplantationsverksamheten for att svara upp till den forvintade mojliga
okningen. Det giller bland annat savél operations- som personalresurser pd bade kort och ldng
sikt. En brist som redan idag kan skonjas. Kostnadsminskningen for sjukvarden i stort faller ut
pa andra vérdinsatser och -instanser vilkas kostnader framdver visentligt kan minska genom
okade antalet transplantationer. Dessutom uppnas i normalfallet en vésentlig forbattring av
livskvaliteten for mottagaren. Inte séllan kan denne helt sedan aterga till arbete eller studier. Se
vidare berdkningar avseende njurtransplantationer som aterfinns i Organdonation — en
livsviktig verksamhet (SOU 2015:84 s 2691f)

Ovriga 6verviganden och forslag

Nir det géller villkor med mera for levande donatorer i enlighet med den tidigare utredningen
Organdonation — en livsviktig verksamhet (SOU 2015:84 s 269ff), &r det viktigt att dessa denna
gang tas om hand och inte ater skjuts pd framtiden.

For Njurforbundet

Hékan Hedman Bjorn Nilsson
Ordforande Njurforbundet Vice ordforande Njurforbundet
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