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Statens beredning for medicinsk och social utvéirdering (SBU) har getts mojlighet att ge
synpunkter pd remiss rérande ~ Organbevarande behandling f6r donation”
(S2019/02688/FS).

SBU vill framf6ra foljande synpunkter angaende utredningens slutbetdnkande:

Utredningen ar valskriven och man har lyckats tydliggéra komplicerade
problemkomplex av etisk natur pd ett foredomligt satt. SBU har inte ndgra
synpunkter i stort utan instimmer i princip 1 utredningens slutsatser och forslag. Vi
onskar dock skicka med en fundering omkring hur man kan véga in den tilltdnkte

donatorns instéllning till donation i underlaget infor de svara beslut som utredningen
behandlar.

Med hénsyn till den tilltdnkta donatorns integritet dr det viktigt att man respekterar
dennes instillning till att vara donator vare sig den #r negativ, okéind eller positiv. Ar
den negativ kommer ingen donation till stind. Huruvida den ddremot ar okénd eller
uttalat positiv verkar enligt utredningen inte gora nagon skillnad for beslut utifran
utredningens forslag. [ kap 8.6, sid 141 berdér man fragan helt kort i ett exempel
som ror intubering och inséttning av respiratorvard som organbevarande behandling
vilket skulle kunna forsvaras om donatorn &r "har en stark 6nskan om att fa donera
organ”.

Utredningen har redan accepterat att det kan finnas en intressekonflikt mellan “’gora
gott/inte skada-principerna” & ena sidan och att handla i1 patientens (den tilltdnkta
donatorns) intresse. Aven utan att viiga in mottagarens eller allminintresset finns det
skal att Overviga dtgarder som potentiellt kan skada donatorn eftersom det trots allt
kan ligga i dennes intresse och vilja att offra ndgot for andra. I andra sammanhang
(exempelvis fas I provningar av nya cytostatika) accepterar man att den
vélinformerade patienten utsitter sig for risk och lidande med mycket liten chans till
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egen nytta i avsikt att hjélpa andra individer som har eller kommer att drabbas av
samma tillstand.

Man skulle ha kunnat utveckla resonemanget om respiratorvard med avseende dven
pa andra 6verviaganden. Exempelvis 1 kap 8 resonerar man om vikten av att freda
donatorn frén smaérta, skada och integritetskrdnkande behandling och att detta behov
(plikt) behover viagas mot mottagarens och allménintresset. Man konkluderar att
man kan acceptera sddana negativa effekter i ’ringa” grad. Har skulle man kunna
vdga in vad som ar 1 donatorns intresse 1 hogre grad da man annars riskerar att
”freda” donatorn i1 s& hog utstrackning att man gar emot dennes vilja att agera med
andras bista for 6gonen dven om det innebdr att utsitta sig sjélv for risker. Risken
for detta ar storre om donatorn varit uttalat positiv till organtransplantation vilket ju
kan vara fallet och kan dven tydligt framkomma tidigt i processen om donatorn
registrerat sig i transplantationsregistret och nérstdende vidimerat en positiv
instéllning. Dérfor kan det finnas anledning att 6vervidga om man borde gora
skillnad pd om donatorn &r dokumenterat positiv till donation eller om det rader en
osdkerhet omkring donatorns instédllning. Det &r rimligt att donatorns instillning i s&
stor utstrackning som mojligt tas hansyn till bdde nér det géller att minimera risken
for skadlig eller integritetskrankande behandling men ocksa for att tiligodose
donatorns dnskan om att organ ska kunna komma till stérsta mdojliga nytta for andra.
Detta skulle naturligtvis, som utredaren skriver, gora systemet "komplicerat”, men
kan inte desto mindre gora beslut mer korrekta utifrdn donatorns intresse. Detta kan
ocksa ha baring pad bedémningen av vilka insatser som far vidtas (kap 8.5). I de fall
donatorn tydligt deklarerat sin positiva instéllning till donation kan mer avancerade
och integritetspaverkande behandlingar accepteras én nér sé inte ér fallet. Man kan
ocksa overvéga att komplettera den information som ges i samband med att man
anméler sig till donationsregistret for att senare underlétta bedomningen 1
transplantationssituationen.

Sammanfattningsvis anser SBU att graden av positivitet i den tilltinkte donatorns
instéllning till donation, i det skede denna &r kidnd, bor kunna péverka beslut om
vilka atgirder for organbevarande behandling som ar etiskt godtagbara.

Beslut i detta drende har fattats 2019-11-05 av generaldirektdr Susanna Axelsson.
Avdelningschef Jan Liliemark har varit foredragande i samrad med projektledare Karin
Wilbe Ramsay.
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