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Remissvar avseende betdnkandet Organbevarande behandling
fér donation (SOU 2019:26)

(dnr S2019/02688/FS)

Statens medicinsk-etiska rad (Smer) har i uppdrag att belysa medicinsk-
etiska fragor ur ett 6vergripande samhéllsperspektiv. Smer kommenterar de
forslag som dr av sérskild vikt utifran detta perspektiv.

Sammanfattning

e Smer tillstyrker att organbevarande behandling ska fa ges efter beslu-
tet om att inte inleda eller inte fortsétta livsuppehéllande behandling.

e Smer tillstyrker att forutsittningarna ska vara att behandlingen inte
kan ansté till efter doden, att den inte medf6r mer &n ringa smérta el-
ler skada for patienten och att den inte hindar insatser f6r patientens
egen skull.

e Smer menar att det bor 6vervigas om det i lagtexten bor bli tydligare
att omfattande vardatgérder inte far inledas endast i syfte att bevara
organ for donation.

e Smer fillstyrker att organbevarande behandling normal ska kunna ges
i hogst 72 timmar. Det bor dven finnas en tidsgrédns for hur lang tid
utdver 72 timmar behandlingen far fortga i de fall det finns sérskilda
skal.



e Smer menar att det bor finnas en generell bestimmelse 1 transplantat-
ionslagen om att utredningen av den mdjlige donatorns instéllning till
donation endast far inledas efter stdllningstagandet till livsuppehél-
lande behandling.

e Smer menar den krets som pa grund av avsaknad av beslutsforméga
ska undantas frdn donation bor omfatta patienter som aldrig i vuxen
alder haft formégan att forstd inneborden av donation och ta stéllning
till ett sddant ingrepp.

e Smer tillstyrker att den mojlighet som nérstdende har i dag att mot-
sétta sig organdonation nér den avlidne personens vilja dr okénd tas
bort.

e Om de nya bestimmelserna skulle trdda i kraft behdvs enligt Smers
mening omfattande informationsinsatser om férandringarna inriktade
mot allménheten sa att den vars stédllningstagande paverkas av foréand-
ringarna ges mojlighet att dndra sig.

Allméant

Varje ar donerar knappt 200 avlidna personer i Sverige organ, och ger dér-
med manga andra en chans till 6verlevnad och béttre livskvalitet. Trots insat-
ser for att 6ka antalet donatorer och forbéttrade mojligheter att tillvarata or-
gan understiger tillgangen pé organ behovet och varje avlider négra tiotal
personer 1 vdntan pa transplantation.

I syfte att mojliggora eller forbéttra utsikterna for donation efter déden har
det i varden utvecklats en praxis att ge medicinska insatser till déende patien-
ter, sd kallad organbevarande behandling. Utredningens uppdrag har varit att
reglera denna praxis som i dag saknar tydligt lagstod.

Smer vill betona att det faktum att ett forfarande 4r etablerad praxis i sig inte
ar ett skél for att det ska lagféstas. Med det sagt dr det naturligtvis mycket an-
geldget att kunna genomfora organdonationer. For mottagaren kan orgando-
nation innebéra en unik mojlighet till 6verlevnad eller avsevért forbéttrad
hélsa. Ur organdonatorns perspektiv innebér det att en vilja att donera organ
respekteras. Medicinska insatser fore doden kan vara en nédvandig forutsétt-
ning for donation. Det finns séledes starka skil for att det ska vara mojligt att
ge organbevarande behandling i syfte att mojliggdéra donation efter déden.
Det &r dock av stor vikt att verksamheten sker pa ett etiskt godtagbart sétt.



En frdga som utredningen endast flyktigt berdr &r de svara prioriteringsfragor
som organbevarande behandling kan aktualisera. Organbevarande behand-
ling innefattar i regel att man later padgéende respiratorvard fortsdtta. [ dag ra-
der ett underskott pd intensivvardsplatser, framforallt beroende pé brist pa
specialistsjukskoterskor. Om inte fler intensivvardsplatser tillskapas riskerar
varden relativt ofta att behdva vilja mellan att fortsétta att ge respiratorvérd
till en déende patient for att mojliggdra donation — och kanske rddda flera
méanniskoliv — eller ge platsen till en patient som behover den for sin egen
skull. Smer kan konstatera att varken prioriteringsutredningen (SOU 1995:5)
eller propositionen Prioriteringar inom hélso- och sjukvarden (1996/97:60)
ger ndgon tydlig vdgledning kring hur prioritering ska ske i ett sddant l4ge.
For att undvika godtycke &r det viktigt att staten och sjukvardshuvudménnen
tar stdllning till hur hélso- och sjukvardslagstiftningens principer ska tilldm-
pas i dessa fall.

Avsnittsvisa kommentarer

Organbevarande behandling (avsnitt 8.3)

Rédets bedomning &r att de allra flesta troligen accepterar att organdonation
ar forenad med vissa medicinska atgérder. Ett samtycke till donation kan an-
ses omfatta samtycke till medicinska atgérder for att mojliggéra donation, in-
klusive organbevarande behandling. Det dr dock mycket viktigt att allmén-
heten informeras om att sédana atgérder kan bli aktuella i samband med do-
nation (se vidare nedan).

Att en patient ndra doden dr en mdjlig donator far inte paverka de vardbeslut
som tas for patientens egen skull. Fragan om organbevarande behandling bor
darfor aktualiseras forst sedan ett beslut om att inte inleda eller inte fortsétta
livsuppehéllande behandling tagits. Smer tillstyrker att organbevarande be-
handling ska fa ges till en méjlig donator efter att en lédkare i samrad med en
annan ldkare beslutat att inte inleda eller inte fortsétta livsuppehallande be-
handling.

Under vilka forutsattningar ska organbevarande behandling fa ges (avsnitt
8.4)

Smer delar utredningens uppfattning att medicinska atgérder for att mojlig-
gora donation méaste vdgas mot donatorns intresse av ett gott omhénderta-
gande i livets slut, exempelvis god palliativ vard. Smer tillstyrker forslagen
att organbevarande behandling ska fa ske under forutsittning att behand-
lingen inte kan ansta till efter doden, att den inte medftr mer 4n ringa smérta



eller skada for patienten och att den inte hindar insatser for patientens egen
skull.

Begransningar i vilka insatser som far vidtas (avsnitt 8.5)

Enligt utredningens forslag ska organbevarande behandling definieras som
“intensivvardsinsatser sa som respiratorbehandling och farmakologiska insat-
ser samt andra &tgérder for att bevara organens funktion eller forbéttra forut-
sdttningarna for transplantation”. Detta dr en forhallandevis vid definition
som i sig inte tycks utesluta att man inleder omfattande insatser som exem-
pelvis respiratorvard eller ECMO-behandling for att mojliggora transplantat-
ion. Att inleda s& omfattande behandling i ett ldge ddr den mdjlige donatorns
vilja inte &dr kdnd innebér enligt Smer ett betydligt storre potentiellt ingrepp i
den personliga integriteten jamfort med att endast fortsétta sddan behandling
under en kortare tid. Det gar inte heller att utesluta att ett mojligt scenario dér
man ldggs i respirator endast for att mojliggora donation skulle kunna fa en
del medborgare som i grunden &r positiva till donation att bli tveksamma. For
en nérstadende till en person som motsatt sig donation skulle det kunna upp-
fattas som betydligt stérre krdnkning om respiratorvérd skulle pdborjas 4n
om pagéende behandling skulle fortsétta en kortare tid. Det foreslagna skade-
rekvisitet, att den enskilde endast far utsédttas for ringa skada, borgar enligt
utredningen for att mer omfattande atgdrder inte blir aktuella, eftersom be-
stimmelsen dven omfattar integritetsskada. Bade ur integritetssynpunkt och
for att inte riskera att skada fortroendet f6r donationsverksamheten och mot-
verka syftet med den foreslagna regleringen bor det likvél enligt Smer Gver-
végas om det i lagtexten bor bli tydligare att omfattande atgérder inte far in-
ledas endast 1 syfte att bevara organ f6r donation.

Insatserna ska fa paga bara under en begransad tid (avsnitt 8.7)

En begrinsning av den tid som organbevarande behandling ska f& paga ar
viktig bade for att vdarna vardigheten hos den déende patienten och for att
inte skada fortroendet for donationsverksamheten. Som utredningen framhal-
ler far det inte finnas risk att déende patienter halls vid liv som nagon form
av “reservdelslager”. Forslaget att behandlingen normalt ska kunna paga
hogst 72 timmar fran stéllningstagandet till att inte inleda eller fortsétta livs-
uppehallande behandling forefaller enligt Smer rimligt. Ur ett réttssékerhets-
perspektiv kan det vara lampligt att fortydliga att de 72 timmarna ska réknas
fran tidpunkten for stéllningstagandet.



Enligt forslaget ska den organbevarande behandlingen kunna fortga ytterli-
gare en tid efter de 72 timmarna om det finns sérskilda skdl. Smer menar att
det kan behova en tidsgrans for hur ldnge den organbevarande varden far
paga utdver de 72 timmarna. Skélen dr desamma som for 72-timmarsgréansen.
Smer menar vidare att lamplig myndighet bor fa i uppdrag att utarbeta en
végledning for vad kan ska anses utgora sdrskilda skal.

I betédnkandet anges att organbevarande behandling léngre dn 72 timmar end-
ast kan bli aktuell i fall ddr den enskildes instdllning dr utredd. Nagot sadant
framgér dock inte av den foreslagna lagstifiningen. Smer menar att det bor
overvégas att fortydliga i lagtexten att en forutséttning for att fa fortsétta be-
handling ldngre &n 72 timmar &r att utredningen enligt 3 § transplantationsla-
gen visat att det finns férutséttningar for donation.

Organbevarande behandling ska vara tillatet tills den enskildes installning
kunnat utredas (avsnitt 8.8)

Enligt forslaget ska det vara mojligt att inleda organbevarande behandling
nér beslutet att inte inleda eller inte fortsétta livsuppehéllande behandling har
fattats. I detta ldge dr inte alltid den mdjlige donatorns instéllning till donat-
ion kdnd. Utredningen foreslar att organbevarande behandling far ges under
tiden utredningen av hens instéllning till donation pégér. Visar samtyckesut-
redningen att det inte finns forutséttningar for donation ska behandlingen av-
slutas skyndsamt.

I de fall samtyckesutredningen visar att den mojlige donatorn motsétter sig
donation kan, som utredningen framhaller, den organbevarande behandlingen
innebédra en krénkning av integriteten och respekten for sjdlvbestdammandet.
Utredningen papekar samtidigt att utan organbevarande behandling skulle
transplantationer i stort sett inte kunna genomftras. Smer menar att den po-
tentiella krdnkningen av sjélvbestimmandet vdger mindre tungt jamfort med
mojligheten att rddda liv. Att forutsédtta ett samtycke sa lénge man inte kén-
ner till motsatsen ligger ockséa linje med bestdammelsen om att férmoda ett
samtycke till organdonation i de fall den avlidnes vilja inte gar att utreda.
Smer tillstyrker darfor utredningens forslag om att organbevarande behand-
ling ska fa ges under tiden samtyckesutredningen pégar. De vidtagna atgér-
derna far dock inte bli alltfor omfattande, savél for att undvika ett alltfor stort
intrang i sjalvbestdammandet som for att inte skada fortroendet for donations-
verksamheten.



Smer vill betona vikten av att stéllningstagandet att inte inleda eller fortsétta
livsuppehallande behandling méste goras innan samtyckesutredningen pébor-
jas, for att undvika en intressekonflikt. Enligt forordningen (2018:307) om
donationsregister hos Socialstyrelsen far sokning i donationsregistret endast
ske efter stéllningstagandet om att inte inleda eller fortsétta livsuppehallande
behandling. Andra delar av samtyckesutredningen tycks dock med utredning-
ens forfattningsforslag kunna ske fore detta stdllningstagande. Smer menar
att det bor finnas en generell bestimmelse i transplantationslagen om att ut-
redningen av den mdjlige donatorns instéllning till donation endast far inle-
das efter stdllningstagandet till livsuppehallande behandling.

Utredningen av de medicinska férutsattningarna fér donation (avsnitt 8.10)

I betdnkandet foreslas att utredningen av de medicinska forutsdttningarna for
donation, som i dag i regel sker efter déden, ska kunna inledas pa en mojlig
donator redan fore déden. Utredningen far dock inte pabdrjas forrén det klar-
gjorts att det finns forutséttningar for donation.

Denna situation dr mindre problematisk ur etisk synvinkel eftersom den inte
kommer att bli aktuell f6r personer som motsatt sig organdonation. Att tillata
donationsférberedande medicinska &tgarder &r en viktig forutsattning for att
framja donations- och transplantationsverksamheten. Smer bedémer att det
kan anses ligga i linje med patientens 6nskan om att donera att tilldta medi-
cinska atgérder for att mojliggora donation, och tillstyrker utredningens for-
slag.

Vuxna personer utan beslutsférmaga (avsnitt 9.2)

Redan i dag far donation ske om en person inte tagit stdllning till donation
och det inte finns anledning att anta att ingreppet skulle strida mot dennes
vilja). Nar den mojlige donatorns vilja inte dr kédnd presumeras” en positiv
instdllning till donation (ndrstdende kan dock i dessa fall motsitta sig donat-
ion).

Genom de forslagna fordndringarna, dér narstdendevetot forsvinner och dér
organbevarande behandling blir méjlig under den tid samtyckesutredningen
pagar, tas steg mot en ytterligare renodlad sé kallad opt-outmodell. I ett s&-
dant system forvéntas varje vuxen person kdnna till att donation kan bli aktu-
ellt efter doden och den som inte vill donera tillkdnnage detta. Franvaron av
ett dokumenterat nej tolkas som ett ja. Har man inte sagt nej och hamnar i en
situation ddr man &r en mdjlig donator agerar foljaktligen hdlso- och sjukvar-
den utifrdn presumtionen att samtycke foreligger.



Smer menar att i ett system som bygger pa principen att varje vuxen forvan-
tas ta stéllning till donation &r det rimligt att undanta personer som pa grund
av funktionsnedséttning inte haft mojlighet att forsta innebérden av och ta
stdllning till donation. Personer som inte kan uttrycka sin vilja riskerar annars
att instrumentaliseras, sdrskilt ndr narstdendes mojlighet att sdga nej avskaf-
fas.

Undantaget bor enligt Smer inte omfatta personer som tidigare haft mojlighet
att forsta inneborden av och ta stéllning till donation men inte langre har det,
exempelvis patienter med framskriden demens. Smer har i flera olika sam-
manhang forordat ett 6kat inflytande for individen 6ver sin vard i ett framtida
lage ddr man inte kan goéra sin vilja kdnd. Detta bor omfatta &ven donation.
Visar samtyckesutredningen att den mojlige donatorn tidigare uttryckt en
vilja att donera, eller att det saknas skél att tro att ingreppet skulle ha stridit
mot hens instédllning nér hen var beslutsférmdgen, ska forutséttningar for do-
nation anses foreligga.

Detta mojliggors genom att det foreslagna undantaget géller personer som
vid sin déd hade en sddan funktionsnedséttning att de a/drig haft forméga att
forsta inneborden av och ta stillning till donation. Det kan dock tédnkas att en
icke beslutsférmdgen person vid nédgon tidpunkt haft f6rméga att forsté inne-
borden av och ta stdllning till donation, men vid denna tidpunkt var s& ung att
hen likafullt inte kan forvdntas ha gjort det. Det kan exempelvis vara en per-
son som i tondren drabbats av en svar hjarnskada. Med den foreslagna regle-
ringen skulle en sddan person kunna bli aktuell for donation. Smer menar att
om man tar de foreslagna stegen mot ett mer opt-outbaserat system vore det
konsekvent att dven undanta denna grupp. Smer menar déarfor att undantaget
bor gélla patienter som aldrig i vuxen &lder haft formagan att forsta innebor-
den av donation och ta stillning till ett sddant ingrepp.

Narstaendes vetoratt (avsnitt 11.3)

Smer har forstaelse for att det kan vara en kénslig situation att genomfora en
donation mot en nérstaendes vilja. Rddet menar dnda att i de fall det inte
finns ndgot som tyder pa att personen sjdlv skulle ha motsagt sig organdonat-
ion véger principen om att férsoka rddda liv tyngre &n att tillgodose de nér-
staendes vilja. Nérstaendes roll i en samtyckesutredning bor séledes renodlas
till att vara férmedlare av den mojlige donatorns instéllning 1 de fall denne
inte pa forhand gjort sin vilja kdnd. Ddarmed tydliggors att donation, i likhet
med andra atgérder inom hélso- och sjukvarden, utgér fran individens



sjdlvbestimmande och att det avgorande &r att respektera den mdjlige dona-
torns vilja.

I mé&nga av de fall ddr donation kan vara aktuellt har situationen uppstatt
ovéntat och de nédrstdende befinner sig i chock. Att i detta ldge behova ta
stdllning till donationsfragan kan vara betungande. Att ”bara” behova svara
pé fragan om den mojlige donatorns egen instéllning skulle i vissa fall kunna
vara en lattnad for de nédrstdende och kan forhoppningsvis ocksé minska ris-
ken for konflikter mellan familjemedlemmar om huruvida man bor tillata or-
gandonation. Sjukvardspersonalen har en viktig uppgift att pa ett sakligt sétt
formedla till de narstdende vad som géller 1 dessa situationer och vilken etisk
bedomning som ligger bakom bestdmmelserna.

Sammanfattningsvis tillstyrker Smer att den mojlighet som nérstdende har i
dag att motsétta sig organdonation nér den avlidne personens vilja &r okdnd
tas bort.

Information till allmanheten (avsnitt 13.3)

Precis som andra insatser 1 hédlso- och sjukvérden vilar organdonation pa
sjdlvbestimmandet. Den etiska grunden f6r organdonation &r den enskildes
vilja att donera organ. I manga fall gar det inte att efterfrdga den mdjlige do-
natorns vilja i samband med sjdlva ingreppet. Det dr darfor centralt med in-
formationsinsatser riktade till allmé&nheten om vad organdonation innebér
och hur man pé forhand kan gora sin vilja kind.

De foreslagna fordndringarna innebér att ett samtycke till donation inte kom-
mer att omfatta endast atgérder efter doden, utan ocksé atgérder nér patienten
annu lever (organbevarande behandling samt utredning av de medicinska for-
utsdttningarna for donation). De kan ocksa leda till att fler personer som inte
aktivt sagt nej till donation kan bli donatorer. Dessa férdndringar, om de
skulle genomforas, stédller 6kade krav pd samhéllets informationsinsatser gél-
lande organdonation, for att upprétthalla sjalvbestimmandet och for att inte
riskera fortroendet for donationsverksamheten.

Om de nya bestdmmelserna skulle trdda i1 kraft behdvs enligt Smers mening
omfattande informationsinsatser om fordndringarna inriktade pa att nd en sa
stor del av befolkningen som mdjligt (ldmpliga kanaler kan vara post, 1177,
public service, skolor mm.). P4 sé sétt far den vars stdllningstagande péver-
kas av fordndringarna mdojlighet att dndra sig. Saklig och utférlig information



om organdonation bor vidare finnas ldttatkomligt f6r den som séker den, och
sdrskilt i anknytning till mojligheter att ldmna en viljeyttring.

Socialstyrelsen har ansvar for nationell samordning och spridning av kun-
skap avseende fragor om donation och transplantation av organ och vévna-
der, inklusive information till allménheten. Det blir séledes en viktig uppgift
for myndigheten att inte bara verka for att allménheten tar stéllning till or-
gandonation efter déden, utan ocksa tillgodose att individer ges forutsétt-
ningar att kunna forsta vad de tar stéllning till. I detta arbete bér myndigheten
samverka med ldmpliga aktdrer som vardgivarorganisationer, 1177 vardgui-
den, apotek, skolor m.fl. liksom med ideella organisationer som patientfore-
ningar och MOD (merorgandonation.se).

Smer har under arbetet med detta remissvar upplevt att transplantationsla-
gens nuvarande bestimmelser kring donation inte dr alldeles enkla att forsta.
Rédet vill som avslutning patala vikten av att sjdlva lagtexten &r sa tydligt
och pedagogiskt formulerad som mojligt for att underlétta for den medbor-
gare som vill ta stéllning till donation.

Remissvaret beslutades vid ordinarie sammantridde den 18 oktober 2019.

I beslutet har deltagit Kenneth Johansson, ordférande, Michael Anefur, Asa
Gyberg-Karlsson, Magnus Harjapéd, Ulrika Jorgensen, Sofia Karlsson, Dag
Larsson och Lina Nordquist, samtliga ledaméter i radet. I beredningen av
drendet deltog dven Lilas Ali, Goran Collste, Titti Mattsson, Bengt Ronn-
gren, Nils-Eric Sahlin, Mikael Sandlund och Anna Singer, samtliga sakkun-
niga i radet. Michael Lovtrup, utredningssekreterare, har varit foredragande.

For radet,

Kenneth J o‘hanssgn —

——k

', P

Ordférande

Statens medicinskt-etiska rad





