Svenska kyrkan ==

YTTRANDE

Dnr: KS 2019-1000

Socialdepartementet, 103 33 Stockholm

Betankandet Organbevarande behandling fér donation (SOU 2019:26)
(S2019/02688/FS)

Svenska kyrkan har tagit del av utredningen Organbevarande behandling for donation (SOU
2019:26), och vill framfora f6ljande synpunkter pa forslaget. Svenska kyrkan har granskat forslaget
utifrdn teologiska och etiska perspektiv: var grundlaggande méanniskosyn, ett barnréttsperspektiv,
ratten till ett liv 1 virdighet samt Sveriges internationella ataganden att respektera och garantera
manskliga friheter och rattigheter.

SVENSKA KYRKANS YTTRANDE

Svenska kyrkan tillstyrker att en lagreglering sker pa detta omrade dér den etablerade praxisen idag
varierar, men avstyrker forslaget om att ta bort nérstdendes mdjlighet att i vissa fall forbjuda
tillvaratagande av organ eller annat biologiskt material (nérstdendevetot). Svenska kyrkan vill ocksé
framhéva de etiska dilemman forslagen aktualiserar och har synpunkter pa utformningen av nagra av
forfattningsforslagen.

BEDOMNING
Ur Svenska kyrkans perspektiv ér det angeldget att den typ av fragor som denna utredning behandlar
relateras till diskussioner om synen pa ménniskan och samhillet.

Kristen ménniskosyn vérnar livet i dddens nirhet. Alla ménniskor &r unika individer som é&r skapade
av Gud och till Guds avbild. Vi &r ocksé sociala varelser som alltid blir till genom relationer.
Sarbarhet, begransning och forlust dr ofrankomliga faktorer i ménniskans existens. Det &r vart ansvar
att hantera detta tillsammans.

Hur ett samhille behandlar sina mest sarbara medlemmar &r ett métt pé allas trygghet och tillit. Alla,
inte bara de inom utsatta grupper, ar beroende av vetskapen om att det finns ndgon som ser och varnar
varje minniskas vérde dven ndr hon dr som svagast. Det ar en existentiell grundbult i ett demokratiskt
samhélle som bygger p4 tillit och delaktighet.

Svenska kyrkan bekréftar att organdonation innebér en véirdefull mojlighet att ridda liv och 6ka
livskvaliteten hos mottagaren. Det dvergripande syftet med betéinkandet &r att mojliggora for fler
personer att donera organ. Detta &r positivt, samtidigt som det dr avgorande pa vilket sétt detta
astadkommes. Svenska kyrkan vill framhélla vikten av att varje individs vardighet och, som en
konsekvens av detta, ritt till sjdlvbestimmande respekteras. Detta giller sdvil den presumtiva
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donatorns integritet som den mojliga mottagarens. Svenska kyrkan noterar i detta sammanhang att
utredningen foreslar sérskilt skydd for vuxna beslutsoformdgna med funktionsnedsattning av sérskild
art och grad samt att skyddet for barn ér behandlat pé ett tillfredsstédllande sétt. Svenska kyrkan vill
ocksa framhalla att barn kan finnas bland de nérstdende och att det ar viktigt att &ven deras rost hors.

Utredaren redovisar de etiska dilemman som forslagen aktualiserar i relation till medicinsk-etiska
principer. Svéra gransdragningsproblem uppstar ocksa i praktiken. Till exempel maste den enskildes
ratt till en lugn och vérdig dod vigas mot de medicinska insatser som behdver goras for att mojliggora
organdonation efter déden. Aven om dddsbegreppet ir detsamma som tidigare bor det kritiskt
granskas om forédndrade medicinska praktiker, som kontrollerad DCD (donation after circulatory
death), innebér en forskjutning i synen pa den doende. Risken finns att sjukvarden for tidigt borjar
betrakta den déende personen som en donator i stillet for en patient i behov av palliativ vard. Att s&
inte sker dr avgdrande for att ménniskor ska ha tillit till hidlso- och sjukvarden. Svenska kyrkan
betonar ocksa att teknikens padrivande roll fér normbildning och lagstiftning behdver vara foremal for
standig kritisk och sjéalvkritisk uppméarksamhet.

Svenska kyrkan konstaterar att nuvarande lagstiftning, praxis och de foreliggande forslagen innebér
att individens samtycke till donation presumeras i de fall dér den enskilde inte gjort sin vilja kidnd.
Detta innebér att ett stort ansvar laggs pa den enskilde att pa forhand ta stidllning. Dessutom finns det
en risk att den enskilde blir donator mot sin okédnda vilja. Svenska kyrkan har tidigare (i sitt yttrande
over Transplantation — etiska, medicinska och rittsliga aspekter, SOU 1989:98) papekat att organ
endast borde fa tas i de fall givaren under livstiden gett uttryck for att hen inte motsétter sig att organ
tas efter doden, det vill sdga da de nérstdende vet att den avlidne inte varit avvisande mot
transplantationer eller tanken att sjélv bli organgivare (se Proposition 1994/95:148 s. 29f.). Denna
standpunkt har fortsatt aktualitet och blir sérskilt viktig om betdnkandets forslag, att ta bort
nirstdendevetot da den mdjlige organgivarens vilja dr okdnd, antas.

Svenska kyrkan avstyrker forslaget om att ta bort nirstaendes mojlighet att i vissa fall forbjuda
tillvaratagande av organ eller annat biologiskt material (nirstiendevetot). Aven de niirstdendes
instdllning till organdonation behdver respekteras nér den enskildes vilja &r okdnd. Svenska kyrkan
tolkar nérstdendevetot som ett uttryck for att manniskor inte endast dr autonoma individer, utan ocksa
relationella varelser och att autonomin och relationaliteten betingar varandra. Detta ar av sarskild
betydelse nér den ddende inte sjélv kan uttrycka sin vilja. De narstdende uppréitthiller den déende
personens integritet och sociala sammanhang. Aven utredningen konstaterar att nirstdendeveto inte ir
ovanligt i andra lander.

Om nirstaendevetot tas bort vill Svenska kyrkan framhalla att det &r viktigt att nirstdendes
information om den mdjlige donatorns instéllning till donation hérsammas. Detta skulle kunna framgé
direkt av lagtext, vilket inte &r fallet i forslaget. For det fall narstaendevetot tas bort vore det onskvart
att som alternativ utreda frdgorna om framtidsfullmakter gillande hélso- och sjukvérdséatgirder samt
om stéllforetrddarskap for vuxna som pa grund av beslutsoférméga inte sjélva kan ldmna sitt
samtycke, vilket ocksa ndmns i betédnkandet.

Mot bakgrund av det ovan sagda ar informationsinsatser sérskilt viktiga for dem som motsétter sig
organdonation.

Avslutningsvis vill Svenska kyrkan vicka fragan om tillsyn. Utredningen konstaterar att tillsyn dver
donationsverksamheten idag sker inom ramen for tillsyn 6ver intensivvarden och att det saknas krav
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pa arlig rapportering for den del av hélso- och sjukvardens atagande som handlar om att identifiera
mojliga donatorer. Det saknas séledes en specifik nationell tillsyn av om intensivvarden lyckas vil
eller brister 1 sitt uppdrag att identifiera mdjliga donatorer. Tillsyn kommer att dga rum inom det
befintliga systemet som regleras i patientsdkerhetslagen med bland annat tillsyn och mojlighet att
anmaila klagomal. Svenska kyrkan anser det 6nskvért att fraigan om den framtida tillsynen pa omradet
beskrivs och problematiseras ytterligare utifran de intressemotséttningar och speciella
hénsynstaganden som aktualiseras i utredningen. En fungerande tillsyn ar ett krav for en réttsséker
ordning vilket dr av yttersta vikt i detta sammanhang nir det géller balansgangen mellan
manniskovdrde och samhéllsnytta.

Uppsala den 24 oktober 2019

Pé kyrkostyrelsens vignar

Antje Jackelén
Arkebiskop, ordférande

Cristina Grenholm
Kyrkosekreterare
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