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Svar pa remiss SOU 2019:26 Organbevarande behandling for donation

Sammanfattning
Utredningen forstis vara komplement till SOU 2015:84, och vi férutsiitter dirfor att de
forslag som dér lades fram nu ocksé accepteras.

Bendmningen "organbevarande behandling fér donation” ar bra.
Utredningen skulle striva efter etisk analys, inte firgas av emotioner, vilket terkommande
stor accepterandet av lagforslagen, da den etiska analysen ofta saknas.

Att utredningen betonar att intensivvarden ska behandla en majlig donator utifrin det som
inte kan ansta till efter konstaterad déd, att behandlingen inte ska orsaka mer én ringa
smirta/skada och att behandlingen inte far hindra palliation, &r utmirkt. Denna strategi
utgor redan idag bade den medicinska och etiska grund som intensivvérd i Sverige baseras
pa.

Dirfor kinns det ibland markligt att utredningen, inom vissa avsnitt, juridiskt och
kénslomaéssigt tycks vilja detaljstyra de behandlingar som utfors inom intensivvirdens
kompetensomréde, samtidigt som det forefaller osannolikt om majoriteten i utredarens
grupp besitter erfarenhet och kompetens nog att bedéma vilken behandling som kan
accepteras eller ej, beroende pa var i sjukdomsforloppet en mojlig donator befinner sig.

e Val av behandling beroende pé aktuellt sjukdomstillstind bér overltas till
medicinsk expertis

e Det ir ingen etisk skillnad mellan att paborja en behandling for att sen avbryta
densamma och att inte pabdrja en behandling 6ver huvud taget

e Intubation dr inte smértsammare in bronkoskopi

e Ingen skillnad i 4samkad smirta vid sdttande av intravenosa katetrar for dialys
jamfort med for ECMO och blod cirkulerar utanfor kroppen, i ena fallet for att ta
bort urindmne, i andra fallet for att ta bort koldioxid och tillsétta syre — etisk
skillnad?

e Hjdrtmassage kan riknas som ringa smirta, och de patienter som kan komma i
fraga dr sa djupt medvetslosa att de antingen inte reagerar pa smarta alls eller med
reflexmissiga strickrorelser, s& ska man géra HLR ska man ocksé hjartmassera om
det behovs

o Att fortsatta insatser fran brytpunkten upp till 72 timmar, och vid synnerliga skl
dnnu ldngre, i vintan pa att DBD ska bli mdjligt, ger ett stod for de som arbetar
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inom dagens intensivvird att orka viinta och s6rjande nirstiende far lingre tid pi
sig att landa i det uppkomna kaoset

e En definition av orden beslutsférmdgen och beslutsoférmégen krivs

e Den beslutoférmognes stéllforetriadare ska ges samma forutsittningar som en
underdrigs virdnadshavare i fragor som giller hilso- och sjukvérd, s att virden i
Sverige blir lika for alla och alla ménniskor uppfattas ha samma viirde, dvs gor
verkstad av SOU 2015:80!

¢ Det dr oetiskt att diskriminera en beslutsoférmégen miinniska s att hen inte skulle
kunna bli donator som avliden, liksom att forutsitta att en beslutsoformdgen person
skulle ha annan &sikt an den "vanlige svensken” nir det giller viljan att kunna
donera om hen kunde forsta vad organdonation innebér

e Borttagandet av niirstdendeveto avlastar en ngestskapande beslutsbérda fran de
sorjande och kommer garanterat att leda till fler donatorer.

Inledande synpunkt

o _.

P4 flera stillen stir "mgjliga donatorer ér i princip alltid medvetslésa”, alternativt *i regel ar
den mojlige donatorn djupt medvetslds”. Definitionen fér "méjlig donator” &r nytillkommen
hjérnskada med RLSz7 (=GCS<4) och nytt bortfall av minst en kranialnerv. Vid RLS >7
reagerar en patient pd smirtstimulering med ett reflexmissigt straickmonster, s.k.
decerebreringsménster, och dr mycket djupt medvetslis. Mjliga organdonatorer &r alltsi
inte i "princip alltid” utan alltid medvetsldsa. Skalan stricker sig frin helt vaken, RLS 1, till
helt utan smirtreaktion RLS 8 och medvetslos betecknas man frin RLS 4 och uppit.

Sid 50 referens 13, uppger att en mdjlig organdonator dven ska ha upphérd spontanandning
eller minst en kranialnervsreflex, med hénvisning till Sahlgrenska sjukhusets
donationspirm, flik 3; detta stimmer inte!

I Medicinska insatser hos levande fér att méjliggora organdonation
Detta dr en forutséttning for att nigon ska kunna bli organdonator, ver huvud taget.

1. Respiratorvard vid osiikerhet om patientens vilja - nej

Intensivvérd, som bland annat inbegriper respiratorvird begriinsas inte till den yta som
utgor ytterviggarna till en intensivvardsavdelning, utan kan pg i en ambulans, pa Akuten,
pa rontgen, pa operationsavdelning och pa en vardavdelning.

Niir man kommit till brytpunkten, vilken kan nas pa alla de stéllen dér intensivvard pagar,
méste man sikerstilla syrgas- och lufttillférseln for att inte utsitta de organ som eventuellt
kan doneras for syrebrist. Det sikraste sittet att sikra en luftviig ir ett plastror (trachealtub)
i luftstrupen, en s.k. intubation, detta bade for att sikra sjilva behandlingen och for att
minimera risken fér regurgitation av maginnehéll, vilket kan ge en kemisk
lunginflammation och férhindra méjligheten for lung-donation.

Som alternativ till plastroret kan man sétta ner en larynxmask, men den skyddar inte
luftvigen pa samma sétt. Man kan sen antingen handventilera patienten eller koppla till en
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respirator, och man har da skaffat sig ett medicinskt rAdrum under vilket man har att utreda
om den medvetsldse dr mojlig som donator och utreda donationsviljan.

En djupt medvetslds patient reagerar praktiskt taget ingenting nir man stoppar ner en tub i
luftstrupen, och skulle man se den minsta reaktion bide smiirtstillar man och ger
sémnmedel. Utan intubation kan den medvetslosa ha mycket svart att hilla fri luftviig och
kan riskera att kvivas.

Det vore formitet att tro att man som likare pd en Akutmottagning eller pa en
vardavdelning, 6gonblickligen kan avgéra huruvida en patient som blir akut medvetslds inte
skulle kunna riddas till ett virdigt liv. Mycket fd insjuknanden kan direkt diagnossittas och
prognostiseras. Darfor bor samtliga patienter (forutom de med terminala sjukdomar) som
patriffas eller inkommer medvetslosa, dvs med RLS =4, intuberas for att f4 maximalt god
syresittning och bista forutséttningar for att kunna 6verleva med minimala skador.

Man kan sen under mer lugna forhéllande hinna utreda, provta, skaffa medicinska
upplysningar och sen i samrdd med 6vriga vérdteam eller kollegor fatta beslut om fortsatt
behandling.

Synpunkt:
o Det vore oetiskt att inte tillmotesga en ddendes eventuella donationsvilja, dvs att g&

emot patientens autonomi

o Det vore inte oetiskt att pdborja intensivvéard och respiratorbehandling for att senare
avsluta densamma nér donationsviljan framkommit som negativ

» Detiir ingen etisk skillnad mellan att paborja en behandling for att sen
avbryta densamma och att inte pabérja en behandling 6ver huvud taget

e Att betrakta pabdrjad respiratorvérd, for att hinna utréna donationsmajlighet, som
oetisk ar helt felaktig!

¢ Det kan finnas en emotionell eller psykologisk skillnad men absolut inte etisk.
Utredningen ska striva efter etisk analys, inte firgas av emotioner

2, Bronkoskopi — ja, men intubation - nej

Bronkoskopi ska enligt utredningen vara tillatet, men att bronkoskopera en medvetslds
patient &r oerhért svirt di muskulaturen i munhéla och svalg ér slapp och sammanfallen,
vilket gor det i det nirmaste omdjligt hitta luftstrupen, utan ingreppet kriver en styv
speciellt utformad svalgtub, eller dnnu littare en trachealtub. En medvetslos patient haller
sillan fri luftvig. Smértan vid intubation dverstiger inte smértan vid en bronkoskopi.

Om man ska intubera en vaken patient gdr man tillviiga p4 samma siitt som nir man
bronkoskoperar, skillnaden &r att nir trachealtuben &r pd plats si sovs patienten snabbt
medan en vaken patient som genomgér bronkoskopi kan uppleva ldngt mera obehag bde
pga. hostretning och smirta och kinsla av utsatthet och kviivningsrisk under hela
proceduren.

Synpunkt:
e Intubation dr inte smirtsammare dn bronkoskopi
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* Bronkoskopi pd medvetslos tar mycket lingre tid 4n hos vaken patient och kan vara
omdjlig att genomfora utan tub pa plats i luftstrupen.

3. Enbart vid DCD
Mitt pd s 132 "En insats som sérskilt diskuteras...” Bor forklaras att detta enbart giller vid
DCD. Heparininjektion eller kanylering innan op sker inte vid DBD.

4. Dialys — ja, men ECMO — nej
Intravendsa katetrar for dialys ska vara tillitet men inte intravenésa katetrar for ECMO; vari
bestédr skillnaden i #samkad smiirta eller integritetskréinkning mellan dessa ingrepp? Att
blod cirkulerar utanfor kroppen sker i bda behandlingarna, den ena for att rena blodet fran
bl.a. urindimne, den andra for att tillféra syre och ta bort koldioxid.

Synpunkt;:
¢ Ingen skillnad i 4samkad smirta vid sittande av intravenosa katetrar for dialys
jAmfort med for ECMO

¢ Blod cirkulerar utanfér kroppen, i ena fallet for att ta bort urindmne, i andra fallet
for att ta bort koldioxid och tillsitta syre — etisk skillnad?

5. Organbevarande HLR vid hjiirtstopp

Med HLR uppfattas utredningen mena en kombination av hjartpaverkande likemedel,
defibrillering och hjartmassage. Vid HLR ir patienten medvetslss, och de som dverlever ett
hjirtstopp och vaknar pd IVA kan uppge viss 6mhet i brostkorgen efter hjartmassagen, en
smiirta som kuperas med enstaka doser smiirtstillande. De som anfor mest Smhet ir de som
behandlats med hjartkompressionshjalpmedel som exempelvis Lukas® vid transport och
under ling tid.

De som kan fé sina revben skadade &r mycket benskéra och gamla individer, dir framforallt
ovrig sjuklighet gor att deras chans att kunna fa bli donator ir liten.

Oavsett var i skeendet med en méjlig donator man &r bér man sé langt det ir mojligt
forklara for nirstiende och for vardteamet, vilka procedurer man planerar gora och varfor.
Om det 4r frdga om HLR méste man ocksa bedoma vilka eventuella hjalpmedel som kan
komma att behdvas och hur lange behandlingen kan téinkas utforas beroende pa avstand i
tid innan transplantationsteamet ar pé plats.

Tolkning av utredningen:

¢ Om patienten &r konstaterad avliden och iir bedémd vara limplig DBD donator kan
HLR i alla delar utféras.

e Om en mojlig donator fir hjértstopp och man inte passerat brytpunkten, kan HLR
goras for patientens egen skull.

¢ Om en mdjlig donator fér hjértstopp men dir brytpunkten passerats, fair man gora
alla delar i HLR om man vet att patienten ir positiv till donation och man har
forklarat for narstende att HLR ska goras vid eventuellt hjirtstopp, men om
instéllningen till donation inte &r utredd ska hjirtmassagen i HLR uteslutas.
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* Omman virdar en potentiell donator, dvs dir misstanken om att patienten har détt
ar stor och man ar pé vig att gora hjarndodsstatus, far hjartstopp och patientens
donationsvilja ar kiind far fullodig HLR utféras, medan man vid ej utredd
donationsvilja utesluter hjartmassagen.

Pé sid 138 hénvisas till referens 19 av Anne Dalle Ave. I hennes artikel féreslar man att HLR
till en redan konstaterad déd patient &r forsvarbar, men man bér informera nirstiende att
det eventuellt kan komma att utféras vid hjértstopp.

Hos en patient dir man &nnu inte konstaterat déd men dir man vet att patienten dnskar bli
donator sé dr HLR accepterad om nirstiende godkint den eventuella behandlingen.

Innan brytpunkten eller néir man inte hunnit utreda patientens instéllning till donation, ska
HLR inte goras. I den hénvisade artikeln undantar man inte den del av HLR som innefattar
hjirtmassage, utan menar att smirta vid hjartmassage ir obetydlig jimfort med den man
dstadkommer vid en donationsoperation, men bade hjirtmassage och operation utfors pa
patienter utan reaktion pa smirtstimulering,.

Synpunkt:
e Hjirtmassage kan ridknas som ringa smarta, och de patienter som kan komma i

friga dr s& djupt medvetslosa att de antingen inte reagerar pa smiirta alls eller med
reflexméssiga strickrorelser

e Skaman gora HLR ska man ocks4 hjéirtmassera om det behévs, helt i linje med
angiven referens 19

¢ Pd konstaterad avliden DBD donator &r HLR helt acceptabelt

e Om en mdjlig donator inte har passerat brytpunkten ska HLR inte utforas i
organbevarande syfte

¢ Om en mdjlig donator passerat brytpunkten eller om en mdjlig donator blivit en
potentiell donator ska fullstéindig HLR géras, forutom om man vet att patienten har
en negativ donationsvilja.

6. Maximal tid
Att fortsatta insatser frin brytpunkten upp till 72 timmar (och vid synnerliga skil annu
langre) i viintan pa att DBD ska bli majligt, ger ett stod for de som arbetar inom dagens
intensivvird att orka vinta, att fa acceptans hos kollegor och 6vrig vardpersonal.
Det &r ocks positivt for de niirstdende, da de har stérre chans att hinna samlas, att ta in
information och hinna forsti vad som hiinder och sannolikt kommer att hinda. Det
uppkomna kaoset kan omhéndertas i en lugnare takt.
Vid DCD finns, sé vitt jag vet, ingen maxtid mellan brytpunkt och avslutande av
virdinsatser, men diremot max 180 minuter mellan avslut av insatser och déd.

Synpunkt:
Ger bra forutsittningar fér personal att orka vinta och for narstdende att hinna ta in

det ofattbara som hinder
e Forslaget kommer att pa sikt 6ka antalet donatorer.
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I1. Enskilds instillning till medicinska insatser som gors i livet med

syfte att donera som avliden.

1. Beslutsformogen
80% av Sveriges befolkning 4r positiva till organdonation. Nir en beslutsformégen persons

dod konstateras genom direkta kriterier s& anses denne representera "det normala” och
tolkas dérfér vara positiv till organdonation om inte annat framkommer som skulle
motbevisa denna presumtion.

Synpunkt:
e Undertecknad tror att det idag ar fler in 80 % som &r positiva till donation

*  Ge Socialstyrelsen i uppdrag att géra en landsomfattande enkit efter att den nya
kommunikationsstrategin har landat hos befolkningen!
* Definition av ordet beslutsfsrmogen saknas.

2. Barn
Upp till 15 érs alder kan barnets formyndare ta beslut om att ett avlidet barn kan bli
organdonator och dérfor ocksé fi organbevarande behandling frin brytpunkt till déden
konstateras med direkta kriterier. Ju mognare ett barn uppfattas desto mer bor man ta
hénsyn till barnets egen eventuella framférda vilja.
Om man tidigt ser att ett barn fiven som vuxen kommer att behéva ndgon form av
stallforetrddare kan barnet, om det skulle avlida, ind4 inte fornekas att bli organdonator om
omsténdigheterna dr sidana att det skulle kunna vara mojligt.
Ett barn kan éven bli levande donator om mottagaren ir en slékting.
Ett barn kan upp till 15 &rs lder anmailas till donationsregistret av virdnadshavare och far
frén 15 rs dlder anmila sig sjilv.

Synpunkt:
* Undertecknad har inga invéindningar mot avsnittet avseende barn.

3. Beslutsoférméigen
Den dnnu icke vedertagna SOU 2015:80 behandlar stéllféretrddarskap i olika skepnader.
Framtidsfullmakter finns det nu lagstadgat om. Men varken nir det galler framtidsfullmakt
god man eller forvaltare finns nigot forslag som #ven ticker de tillfillen da det bor fattas
medicinska beslut. Minga gode min uppfattar pé forfrigan att de dven kan vara med i
diskussionen nir det giller medicinska frigor, speciellt om man tidigare var formyndare for
samma patient.

3

Nir det géller den Europeiska Biomedicinkonventionen som Sverige undertecknat men inte
ratificerat, sd kan stillféretradare tillata ingrepp pa beslutsoférmdgna om ingreppet ar till
stor nytta for dem. Likasd kan stiillforetriadaren tillita likemedelsprévningar pa den
beslutsoférmégne.
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Man far utfora forskning pé och ta regenerativ vivnad fran levande beslutsoformégen
patient utan tillstdnd varken frin patienten sjilv eller frin stillforetridaren.

Ménga utvecklingsstorda eller patienter med andra neuropsykiatriska handikapp méste gora
undersokningar i form av datortomografi, skopier av magsick, lungor eller tarm, ta prov pa
ryggmirgsvitska, blodprovstagning osv samt ingrepp pga. felstillningar av rygg och ben,
eller tandsanering. Dessa utredningar och behandlingar gors inte akut och har inget primirt
livsavgorande syfte i sig, annat &n att man férsoker optimera tillvaron.

Denna patientgrupp kan aldrig forst avsikten med det sjukvérden erbjuder eller
konsekvenserna av det som ska goras eller om det inte blir gjort. Men...vi sederar dem, vi
sover ner dem, intuberar dem, provtar dem, skoperar dem, drar ut tinder eller lagar tander,
respiratorbehandlar dem utan att de gett oss sitt samtycke.

Niir en beslutsoférmégen persons déd konstateras genom direkta kriterier foreslas hen att
INTE representera "den typiske svensken”, dvs man tolkar dennes vilja direkt som negativ.
Samma person hade som levande béde vid behov fitt ta emot ett organ samt bli levande
donator (8 § Transplantationslagen) det senare om recipienten r en slikting. Men den
beslutsoférmaogne foreslds i SOU 2019:26 att efter sin dod diskrimineras i friga om
majligheten att kunna fa bli donator om omstiéindigheterna for 6vrigt ar sddana att
vederbérande uppfyller kriterierna fér en mdjlig donator. Man férutsitter att den
beslutsoférmdgne skulle ha en motvilja gentemot donation om vederbérande varit
infoérstddd med vad ingreppet skulle innebira.

Alla manniskor har samma virde och alla har ritt till samma vard, men alla ska alltsa inte
ha rétt att hjélpa en medménniska att fa ett béttre och lingre liv? Enligt Rittviseprincipen,
se sid 105, stdr att diskriminering i tillgéng till hiilso- och sjukvird bl.a. av skil som
funktionsnedsittning inte fir forekomma, vilket man inte gor si lange den
beslutsoférmdgna dr barn men déremot som vuxen. Organdonation och transplantation
riknas som hilso- och sjukvérd.

Skulle det ur ett etiskt perspektiv vara fel att forutsitta att om den beslutsoférmégne varit
beslutsférmdgen hade hen varit positiv till donation, och vad vore det da for fel att dven 1ata
beslutsoférmdégna kunna, om situationen s4 tillater, bli donator?

Synpunkt:
e Vad hdnder om en beslutsoformogen har anmilt sig positiv i donationsregistret?

e Vad hidnder om en virdnadshavare har anmilt sitt barn till donationsregistret innan
dess 15-&rsdag, och barnet sen visar sig fa beteckningen beslutsoférmégen som
vuxen?

o  Ardet forhallningssitt vi har nir vi ska sjukvérdsbehandla gravt beslutsoférmégna
patienter mer etiskt forsvarbart én att de efter sin déd kan bli donatorer?

¢ Om en patient som kan falla inom den oklara definitionen "beslutsoférmégen” inte
fér bli donator kommer vi att forlora ett antal donatorer/r, eftersom en sidan
lagstiftning skulle gora beslutande medicinsk personal osiiker.
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*  Den beslutoformégnes stillforetridare skulle ges samma forutsittningar som en
underdrigs virdnadshavare i frigor som géller halso- och sjukvard, s att varden i
Sverige blir lika for alla och alla ménniskor uppfattas ha samma virde. (gor verkstad
av SOU 2015:80!)

*  Det ér oetiskt att diskriminera en beslutsofrmégen minniska s att hen inte skulle
kunna bli donator som avliden.

®  Det ir oetiskt att forutsitta att en beslutsoférmégen ménniska skulle ha annan &sikt
an den "vanlige svensken” nir det giller viljan att kunna donera om hen kunde
forsta vad organdonation innebiir.

111 Nirstdendes instillning.

Méinga néirstiende orkar ibland inte fatta beslut & nigon annans vagnar, i den akuta krisen
de befinner sig i vid de tillfillen frigan om organdonation vid DBD uppkommer, och siger
darfor "nej”. Detta nej dr mer ett uttryck for "nej” till dédsfallet in att de kan forsoka tolka
den ddendes/dddes egen vilja. Om man ser i SIR (Svenskt Intensivvards Register) 2016—
2018 pé "mdjliga donatorer” si har den avlidne sagt "nej” i 7% och nirstdende i 12 % av
fallen.

Synpunkt:
*  Man ska dven fortsattningsvis vara man om att skapa en god kontakt med och ge

transparent information till niirstiende som bade syftar till att de ska orka férmedla
den déendes eller dodes troliga vilja avseende donation samt ge dem en 6kad
forstelse for att de ska slippa fatta beslut & négon annans vignar om
donationsviljan inte framkommit genom donationskort, donationsregister eller
tidigare samtal.

¢ Borttagandet av narstiendeveto avlastar en dngestskapande beslutsbérda fran de
sorjande.

¢ Narstaendevetots borttagande kommer garanterat att leda till fler donatorer.
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Hilso- och sjukvirdsniimndens ordférande Hans Svensson

Regiondirektor
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