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Socialdepartementet

Remissyttrande avseende Organbevarande behandling for
donation

Sammanfattning
Enligt direktiven skulle utredningen utreda, analysera och lamna forslag gillande:

- Vilka medicinska insatser som kan kommit i fraga att vidta pa en levande ménniska
1 syfte att mojliggora donation efter att denne har avlidit, om det bor finnas
begrinsningar i vilka insatser som far vidtas och under hur lang tid de far paga.

- Vad som ska gilla i frdga om en enskilds instdllning till medicinska insatser som
gors medan denne &r i livet och som syftar till att mojliggora donation efter att
denne har avlidit.

- Vad som ska gilla i friga om nérstdendes instéllning till medicinska insatser pa en
enskild som ér i livet och som syftar till att mo6jliggdra donation efter att denne har
avlidit.

Region Uppsala konstaterar att utredningen pa ett foredomligt sitt har utfort och 16st sitt
uppdrag och dessutom presenterat resultatet i vélskriven och tydlig form. Region
Uppsala vilkomnar ocksé 1 huvudsak utredningens forslag till lagandringar, som
kommer att ge viktigt stdd till forbattrad handldggning av organdonation. Varden och
flera patientféreningar har linge onskat en tydlighet kring hur man far agera i samband
med organdonation och denna utredning ger flera forslag som tydliggdr ramarna.

Lagstiftning och forskrifter som beror brytpunktsbeslut

Utredningens forslag bildar en vdl sammanhallen helhet, men det kan ocksa behdvas en
harmoniering av foreslagen lagstiftning kring brytpunktsbeslutet med 6vrig befintlig
lagstiftning och foreskrifter. Lagforslaget stimmer inte 6verens med hur man beskriver
att ett brytpunktsbeslut ska gé till enligt SOSFS 2011:7. Hér kan det finnas ett dilemma
for den enskilde vardgivaren ndr man ska vilja vilken typ av brytpunktsbeslut som ska
fattas utifran om man tror att patienten man har i sin vard kan vara en moéjlig donator

eller inte. Det innebadr ocksé en otydlighet huruvida det gar att dndra beslutet i ett senare
skede.

Tidsgrans for organbevarande behandling

En begrinsning av den tid som organbevarande behandling ska fa paga ar viktig bade
for att virna vérdigheten hos den déende patienten och for att inte skada fortroendet for
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donationsverksamheten. Som utredningen framhaller far det inte finnas risk att déende
patienter hélls vid liv som ndgon form av "reservdelslager". Forslaget att behandlingen
normalt ska kunna paga hogst 72 timmar fran stillningstagandet till att inte inleda eller
fortsidtta livsuppehallande behandling forefaller rimligt. Ur ett rattssékerhetsperspektiv
kan det vara ldmpligt att fortydliga att de 72 timmarna ska rdknas frén tidpunkten for
stallningstagandet.

Enligt forslaget ska den organbevarande behandlingen kunna fortgé ytterligare en tid
efter de 72 timmarna om det finns sérskilda skél. Det kan behdvas en tidsgrans for hur
lange den organbevarande varden far paga utdver de 72 timmarna. Skélen dr desamma
som for 72-timmarsgrinsen. Rent praktiskt blir det knepigt for den enskilde ldkaren att
veta vilken forldngning som &r acceptabel. Lamplig myndighet bor fa 1 uppdrag att
utarbeta en végledning for vad kan ska anses utgora sérskilda skal.

I betdnkandet anges att organbevarande behandling ldngre dn 72 timmar endast kan bli
aktuell i fall dir den enskildes instéllning dr utredd. Nagot sadant framgar dock inte av
den foreslagna lagstiftningen. Det bor vervégas att fortydliga i lagtexten att en
forutséttning for att fa fortsétta behandling ldngre dn 72 timmar ar att utredningen enligt
3 § transplantationslagen visat att det finns forutséttningar for donation.

Medicinska insatser och organbevarande behandling

Utredaren har ldmnat ett ambitidst svar kring vilka medicinska insatser som far goras pa
klinisk detaljniva. Villkoren for organbevarande behandling beskrivs som att den inte
kan ansta till efter doden, att den inte medfor mer dn ringa smérta eller skada for den
mojlige donatorn, och att den inte hindrar insatser for den mojlige donatorns egen skull.
Detta &r en bra och tydlig lagstiftning. Man har sedan gétt vidare i utredningen och har
beskrivit exakt om och hur hjért-lungraddning far ga till hos en patient i olika skeden av
donationsprocessen, vilka katetrar som far anvindas, eller nér intubation far ske och
inte.

Aven om ansatsen ir att skapa tydlighet och trygghet for vardpersonalen leder forslaget
inte desto mindre till fortsatta oklarheter. Vardpersonal behover exempelvis ta stéllning
till anvindning av larynxmask vilket utredningen inte specificerar. I Lakartidningen nr
38-39 2019 s. 1444-5 befaras att utredningens bedomning av frdgan och att lagtexten
inte ger nagot stod for intubation och respiratorbehandling fore doden, kan leda till att vi
mister donatorer.

Om att lagstifta kring medgivande och donatorskaraktarisering:

I lagstiftningsforslaget framgar bl.a. att utredningen av de medicinska forutsattningarna
for donation — s.k. donator- och organkaraktirisering — frdn en mojlig donator som far
organbevarande behandling far paborjas forst ndr den mdjliga donatorns samtycke har
utretts och visats foreligga.

Utredningen redovisar flera skl till att donator- och organkarakteriseringen bor fa
paborjas redan fran stdllningstagandet att inte inleda eller inte fortsétta livsuppehéllande
behandling, men vdgt mot den mdjlige donatorns ritt till personlig integritet, anser
utredningen att dessa skil inte ar tillrackligt starka for att ligga till grund for
begrinsningar av 2 kap. 6 § forsta och andra stycket regeringsformen”. Man har pa detta
sétt striavat efter att tillvarata donatorns intressen, integritet och autonomi.

Utredningens forslag kan dock leda till att transplantationskoordinatorerna inte langre
som idag kan fa tillgang till Donationsregistret for att kunna utreda den majlige
donatorns vilja. Detta blir ett stort ingrepp i nuvarande organisation. Region
Vistmanland har patalat denna risk, och Region Uppsala instimmer.
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Region Uppsala tror att fortsatta diskussioner behdvs bl.a. om former for donator- och
organkarakterisering med krav pa behorighet for utforandet, krav pa dokumentation och
uppfoljning och att hanteringen av uppgifterna sékerstéller att men inte uppkommer for
donatorn eller nérstdende.

De viktiga funktioner som utfors av transplantationskoordinatorer och vivnadsutredare
under donationsprocessen, kan behdva belysas dnnu béttre dn vad utredningen SOU
2019:26 har gjort. Inte minst for utredningen av medicinska forutsittningar for donation
behovs transplantationskoordinatorer och vivnadsutredare. De sdkerstiller utredningens
kvalitet med stor respekt for integritet och sekretess, dokumentation, uppféljning och
forbattringsarbete.

Om tillgang till journaluppgifter

En donatorskarakterisering kréver ofta journaluppgifter fran andra véardgivare.
Utredningen ser stora fordelar med att anvinda Nationell Patientdversikt (NPO) vid
utredningen av de medicinska forutsidttningarna for donation, bl.a. for
informationssékerheten. Men eftersom Patientdatalagen for ndrvarande inte ger
mojlighet till direktatkomst av journaluppgifter som behdvs for donationsutredning,
skulle det krdvas tilldgg 1 Patientdatalagen. Sddana fordndringar ligger utanfor
utredningens uppdrag, men dr dnda viktiga.

For Region Uppsala

Bjorn-Owe Bjork
Ordforande, utskottet f6r hédlso- och sjukvard Asa Himmelskold
Hilso- och sjukvardsdirektor
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