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Remiss Organbevarande behandling for donation, SOU 2019:26 (S2019/02688/FS)

Svenska Lékaresallskapet (SLS) ar ldkarkarens oberoende, vetenskapliga
professionsorganisation, en ideell, partipolitiskt och fackligt obunden forening. Vart syfte ar
att verka for forbattrad hélsa och sjukvérd genom att frimja vetenskap, utbildning, etik och
kvalitet.

SLS har getts tillfdlle att lamna synpunkter pa slutbetdnkandet Organbevarande behandling
for donation, SOU 2019:26. Detta forslag vicker stort engagemang inom lékarkéren och de
olika sektionerna inom SLS. De inkomna remissvaren fran delegationen for medicinsk etik
och sektionerna for akutsjukvéard, kardiologi, lungmedicin, neurokirurgi, neurologi,
njurmedicin samt transplantationsmedicin, bifogas i sin helhet.

Allmént om frigan

Lakarkaren anser att organdonation dr bra och tycker att det ar viktigt med 6kad tillgang till
organ sd att fler dodssjuka patienter kan transplanteras till fortsatt liv och (ibland) ater till full
hilsa. Denna instillning kan aterfinnas i samtliga remissvar och dverensstimmer med
utredningens direktiv och anda. SLS ser det som positivt att ett lagforslag klargor vad som ska
gilla pa ett omrade som 1 dagens praktik inte ar tydligt reglerat. Daremot ar Etikdelegationens
svar kritiskt pa nagra punkter till det foreslagna séttet att i lag reglera fragan: huvudsakligen
utifran konsekvenser for annan (mer grundlidggande) lagstiftning och konsekvenser for
grundldggande centrala begrepp (dodsbegreppet).

Négra stiilllningstaganden

"Opt-out” eller "out-in”" — det finns en viss opinion for att grundantagandet att medborgaren
ar villig att donera ska avspeglas 1 rittsordningen sa att alla som inte aktivt sagt nej till att bli
donatorer ska betraktas som villiga till att bli donatorer. SLS stoder dock utredningens forslag
att om att den enskildes instillning ska utredas.

Vuxna beslutoférmégnas stdllning som donatorer - SLS stoder utredningens forslag att vuxna
personer som till f6ljd av funktionsnedséttning aldrig kunnat ta stédllning till donationsfrdgan
inte kan vara aktuella som donatorer.
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Anhdrigas stillning — SLS stoder att “anhorigvetot” avskaffas.

Ldkarens kompetensniva — enligt 4 a § kan En mojlig donator ”ges organbevarande
behandling efter att en legitimerad ldkare i samrdd med en annan legitimerad l&kare har gjort
stillningstagandet att inte inleda eller inte fortsétta livsuppehallande behandling.” SLS anser
att det bor krivas lakare med specialistkompetens for detta samrad.

Organbevarande behandling — SLS instimmer i1 den foreslagna definitionen av
organbevarande behandling.

Den organbevarande behandlingens innehdll — SLS anser att det ar otillrackligt utrett vilka
medicinska insatser som kan anses medfora “mer 4n ringa smérta eller ringa skada for den
mojlige donatorn och inte hindra insatser for den mojlige donatorns egen skull”. De
gransdragningar och exempel som ges i utredningen diskuteras kritiskt i flera av
sektionssvaren.

Hdlsoekonomisk argumentation — SLS anser att den av utredningen redovisade
hélsoekonomiska argumentationen runt transplantationskirurgi inte tillfor beslutsunderlaget
nagon relevant information.

72-timmarsregeln — SLS anser att det 1 lagtexten borde anges en tidsgrans for hur lange den
ytterligare behandlingen (utdver 72 timmar) kan pagé samt att forlingning endast kan
forekomma 1 de fall ndr samtycket &r utrett.

Information till allmdnheten — SLS anser att detta dr angeldget och skulle 6nska fordjupad
diskussion rorande ansvar och utformning av informationen.

I 6vrigt hinvisas till de dtta bifogade remissvaren.
For Svenska Lékareséllskapet

Britt Skogseid
Ordférande

Bilagor
Remissvar fran SLS

- delegation for medicinsk etik samt separat svar fran C. Starlander ledamot i1 delegationen for
medicinsk etik
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Organbevarande behandling fér donation (SOU 2019:26)
Remissvar

Sammanfattande synpunkter

For att en lagstiftning av det slag som foreslas i utredningen ska kunna komma till stand,
kravs det ytterligare 6vervaganden &n de som hittills presenterats. | utredningen behandlas
inte pa allvar de viktiga rattsliga och etiska fragor som aktualiseras: det rattsliga kravet pa att
rattighetsbegransande lagstiftning ska vara nodvandig behandlas inte i utredningen och fragan
om den féreslagna regleringens inverkan pa dodsbegreppet behandlas heller inte.

Med det nu foreliggande lagférslaget kommer definitionen for dodens intrade inte langre att
vara stabil och entydig.

Det behovs dven en ndrmre analys av vad det innebér att en patient ska erbjudas en god
palliativ vard i livets slutskede samtidigt som den organbevarande behandlingen ska paga.

Det &r rimligt att undanta beslutsoférmogna fran lagstiftningen. Detsamma géller forslaget om
att narstaendes vetorétt tas bort. Det borde ocksa sta klart att en person som via
Socialstyrelsens donationsregister tillkannagett sin uppfattning, ska kunna lita pa att denna
uppfattning inte omprévas. Daremot kravs ytterligare évervaganden rérande underarigas
beslutanderatt.

Den foreslagna regleringen rérande den organbevarande behandlingen behdver kompletteras
med ett gediget kunskapsunderlag, mojligen &ven en foreskrift. Detta ar nodvandigt for att
tillse att praxis blir enhetlig och férenlig med vetenskap och beprdvad erfarenhet. Det bor
aven fortydligas i lagstiftningen att det &r tidpunkten for stallningstagandet att den
livsuppehallande behandlingen ska upphora, som ska vara utgangspunkt for de 72 timmar
som organbevarande behandling kan paga. Det bor dven framga av lagstiftningen hur lang den
ytterligare tid som organbevarande behandling kan paga kan vara, samt att ytterligare tid
endast kan beslutas om patientens samtycke &r utrett.

For att sakerstalla att donationsverksamheten bygger pa manniskors aktiva val kravs
ytterligare aktiva och tydliga informationsinsatser fran det allmannas sida. Det ar inte
tillrackligt att publicera information dar patienter soker egenvardsrad.

Allmanna synpunkter pa utredningen

Utredningens huvudsyfte &r att utreda vilka organbevarande insatser som kan vidtas pa en
levande ménniska i syfte att mojliggéra donation efter att denna har avlidit. Utredningen
mynnar ut i ett forslag om att organbevarande behandling ska vara tillaten i hogst 72 timmar
efter att ett stallningstagande att inte inleda eller fortsétta livsuppehallande behandling har



gjorts. Den organbevarande behandlingen skall enligt forslaget vara tillaten innan patientens
instélIning till donation &r kand.

Utgangspunkten fér denna utredning, saval som for den tidigare utredningen om
organdonation (SOU 2015:84), tycks vara att kodifiera vad man uppfattar vara redan
etablerad praxis inom hélso- och sjukvarden. Den rattsliga grunden for en sadan praxis ar
ytterst tveksam. Lagen om transplantation m.m. (1995:831) ber6r enbart situationen efter att
patienten har avlidit.

Utredaren har emellertid tolkat sitt uppdrag sa att det inte inkluderar 6vervaganden om det ska
vara tillatet att vidta medicinska insatser pa en levande person for att donation ska vara majlig
efter doden, utan istéllet gjort tolkningen att uppdraget enbart handlar om att Iamna férslag pa
hur ett sadant system ska vara utformat (s. 102). Denna utgangspunkt har medfort att vissa,
helt centrala, fragor lagts at sidan._For att en lagstiftning av det slag som foreslas i
utredningen ska kunna komma till stand, kravs det ytterligare 6vervaganden an de som hittills
presenterats.

Dodsbegreppet

Utredningen maste lasas i ljuset av den tidigare utredningen om organdonation (SOU
2015:84), vilken befanns presentera ett otillrackligt underlag for nagon lagstiftning. I den
tidigare utredningen ingick att utreda fragan om metoden donation efter cirkulationsstillestand
(DCD) borde inforas. | realiteten innebar DCD att det dodsbegrepp som regleras i 1 § lagen
(1987:269) om kriterier for bestaimmande av manniskans dod satts at sidan. Enligt denna
bestammelse dr en manniska déd nar hjarnans samtliga funktioner totalt och oaterkalleligt har
fallit bort. 1 DCD i Sverige tillampas regelmassigt de indirekta kriterierna som anges i 2 8§ for
att faststélla déden inom en hypotetiskt faststalld tidsrymd om 5 minuter efter det att
patientens cirkulation har upphort (s.k. no-touch-period). Det &r oklart om denna tidsrymd ar i
enlighet med vetenskap och beprdvad erfarenhet, och i andra lander dar DCD tillampas
anvands andra tidsperioder. DCD har inte uttryckligen inkluderats i den aktuella utredningens
direktiv, men diskuteras likval kontinuerligt i utredningen, dar det ocksa konstateras att
lagforslaget inte hindrar att DCD inférs permanent (s. 127).

Nér lagen om Kriterier for bestimmande av ménniskans dod infoérdes var avsikten med de
indirekta kriterierna enbart att faststalla nar doden kunde faststallas som ett rattsfaktum, och
nagon fast tidsrymd reglerades darfor inte. Fokus lag istallet pa att hjart- och
andningsstillestandet skulle vara varaktigt, och tiden innan man kunde vara férvissad om att
hjarnfunktionerna totalt och oaterkalleligt fallit bort antogs kunna variera (SOU 1984:79 s.
225). | DCD syftar tillampning av de indirekta kriterierna istéllet primért mot att finna den
tidpunkt nar organbevarande behandling kan sattas igang. Det ror sig alltsa om att faststalla en
hypotetisk tidpunkt da doden antas ha intratt. Nar de indirekta kriterier som namns i 2 §
anvands pa ett satt som inte varit avsikten nar lagen infordes, innebar det ocksa att
dodsbegreppet alltmera knyts till hjartats funktioner. Eftersom DCD inte uttryckligen ingatt i
utredningens direktiv diskuteras inte heller de centrala etiska och rattsliga fragor som foljer av
detta. Att fragorna ar kontroversiella marks inte minst av att det DCD-projekt som pagatt i
Norge har stoppats (s. 91 - 92).

| forarbetena till lagen om kriterier for bestdmmande av en ménniskas dod, gjordes
omfattande 6vervaganden som &r relevanta &ven i detta sammanhang. Bland annat betonades
betydelsen av att dodsbegreppet stod fristaende fran transplantationskirurgins behov av organ
(prop. 1986/87:79 s. 12). Det ansags angelaget att det finns en for hela rattsordningen enhetlig



definition pa dodens intrade som &r klar och entydig och som kan tillampas utan storre
svarigheter (prop. 1986/87:79 s. 11, SOU 1984:79 s. 221 ff). Med det nu foreliggande
lagforslaget kommer dodsbegreppet varken att sta fristaende eller vara stabilt och entydigt.

Att begransa enskildas fri- och rattigheter

Utredningens lagforslag innebar att medicinska insatser kan vidtas pa levande manniskor utan
att nagot giltigt samtycke foreligger. Lagforslaget innebér ett avsteg fran de krav pa samtycke
fran patienten som foljer av 4 kap. patientlagen (2014:821). Det ror sig alltsa om lagstiftning
som begréansar enskildas skydd mot patvingat kroppsligt ingrepp, se 2 kap. 6 §
regeringsformen och den enskildes kroppsliga integritet kranks, vilket art. 8 i
Europakonventionen avser att skydda emot. Det ligger i sakens natur att reglering avseende
enskildas fri- och rattigheter ska vara stabil och enskilda ska kunna forlita sig pa att deras fri-
och rattigheter inte begransas pa ett lattvindigt satt.

Pa halso- och sjukvardens omrade ar det endast regleringen av den psykiatriska tvangsvarden
och smittskyddet som innefattar sadan rattighetsbegransande reglering. Hittills har forslag om
ytterligare réttighetsbegransande reglering bemotts med stor forsiktighet och tvekan.:
Sammantaget kan konstateras att begransningar av enskildas rattigheter pa halso- och
sjukvardsomradet ar nagot som endast undantagsvis aktualiseras av lagstiftaren.

Den aktuella utredningens resonemang om majligheterna att begransa enskildas rattigheter ar
ofullstandigt, och behandlar inte pa allvar de viktiga rattsliga och etiska fragor som
aktualiseras. Detta géller i synnerhet kravet pa att sadan lagstiftningen ska vara nodvandig.

Mojligheten att begransa skyddet mot patvingade kroppsliga ingrepp regleras i 2 kap. 20 - 21
88 regeringsformen. Réttigheterna far begransas genom lag och begransningar far géras
endast for att tillgodose andamal som &r godtagbara i ett demokratiskt samhalle och far aldrig
ga utover vad som ar nodvandigt med hansyn till det andamal som har foranlett
begransningen. Enligt Europakonventionen kan krankningar mot enskildas fysiska integritet
strida mot artikel 8, respekten for privat och familjeliv. Artikel 8 kan begrénsas om det
beddms nddvandigt till skydd for vissa viktiga intressen. Ingreppet i den enskildes sfér ska
vagas mot hur viktigt det intresse man vill tillgodose beddms vara. Endast om ingreppet
beddms vara proportionerligt kan det anses vara ndédvandigt.

Det 6vergripande syftet ar att oka tillgangen pa organ som ar lampliga att transplantera genom
organdonation. Bittre tillgang pa organ medfor okade majligheter att radda enskildas liv. |
den andra vagskalen finns patientens/den tilltankta donatorns skydd for sin kroppsliga
integritet och skydd mot patvingade kroppsliga ingrepp. I utredningens kap. 15 behandlas till
viss del den proportionalitetshedomning som maste géras mellan dessa motstaende intressen,

1 Som en illustration kan ndmnas de ansatser som gjorts for att infora reglering i syfte att ge réttsliga
forutsattningar for att varda, behandla och besluta om skyddsatgarder for enskilda inom hélso- och sjukvarden
och socialtjansten som saknar kognitiva forutsattningar att sjalva kunna ldmna ett informerat samtycke (se
exempelvis SOU 2004:112, SOU 2006:110 samt SOU 2015:80). Avsaknaden av en sadan tydlig reglering ar ett
mycket omfattande och valkant samhallsproblem. Avsaknaden medfor att patienter, klienter och brukare far
mycket illa da det inte ar mojligt att fa till stdnd ett samtycke av det slag som utgor en réttslig forutsattning for
vard, behandling och skydd. Att reglering saknas placerar ocksa halso- och sjukvards- och socialtjénstpersonal i
en mycket vansklig situation, da personal som 6nskar agera for enskildas bésta bésta tvingas ut i en rattslig
grazon och i varsta fall befinns skyldiga till lagbrott. Behovet av reglering har far beddmas som mycket prekart.
En rattslig 16sning skulle emellertid riskera enskildas grundlagsstadgande skydd mot savél frihetsberévande i 2
kap. 8 § regeringsformen som patvingade kroppsliga ingrepp i 2 kap. 6 § regeringsformen. Hittills har varje
sadant forslag underkants.



men nodvandighetsrekvisitet hastas forbi. Pa bland annat s. 16, s. 125, s. 146, s. 148, s. 191
och s. 239 konstateras att organbevarande behandlingen &r en forutséttning for att donation av
organ fran avlidna dverhuvudtaget ska vara mojlig, vilket &ar forvirrande eftersom donation av
organ fran avlidna redan sker idag.

Forutsatt att den donationsverksamhet som sker idag haller sig inom lagens granser, kan det
ifrdgasattas om den foreslagna lagstiftningen ar nddvandig pa det satt som forutsatts i
regeringsformen och Europakonvention. Ar 2018 inréttades Nationellt Donationscentrum,
NDC, i syfte att i samrad med andra aktorer arbeta med donationsframjande arbete, ett arbete
som tycks ha gett positivt resultat.? Ett opt-out system for registrering av samtycken till
donation, kommer att inforas i Storbritannien och Nederldanderna under 2020 och forvéntas
dar leda till flera donatorer. Dessa och andra alternativ till organbevarande behandling har,
som framgatt ovan, inte utredds eftersom det ar en del av fragan om organbevarande
behandling skall tillatas. For att klargora om nédvéandighetsrekvisitet ar uppfyllt maste sadana
overvaganden goras. | detta sammanhang ar det naturligtvis ocksa relevant att den
organbevarande behandlingen sker till forman for en annan ménniska an den manniska som
patient ar aktuell for organbevarande behandling.

Forslaget till reglering rorande organbevarande behandling:
Medicinska insatser for att mojliggéra organdonation

Stallningstagandet om att livsuppehallande behandling ska avslutas

Enligt 4a § lagforslaget far patienten ges organbevarande behandling efter ett
stallningstagande om att den livsuppehallande behandlingen ska avslutas. Den
organbevarande behandlingen far paga 72 timmar eller langre vid sarskilda skal, 4 d 8. Vid
samma tidpunkt ska utredningen av patientens instéllning till donation paborjas, 4 b 8.
Stallningstagandet &r alltsa helt centralt och regleringen i SOSFS 2011:7 om livsuppehallande
behandling, inte minst avseende dokumentationen av stéllningstagandet i 3 kap 3 §, far en
avgorande betydelse for tillampningen av de foreslagna bestaimmelserna. Enligt foreskriften
forutsatts viktiga stallningstaganden fattas i samrad mellan olika professioner, vilka kan
forvantas belysa patientens situation fran olika perspektiv och ge underlag for en holistisk bild
av patientens situation. Stallningstagandet om att livsuppehallande behandling ska avslutas,
fattas saledes av den fasta vardkontakten efter samrad med en annan legitimerad
yrkesutovare, 3 kap. 2 8. | lagforslaget foreslas istéllet att stallningstagandet fattas av en
legitimerad lakare i samrad med ytterligare en legitimerad lakare. Enligt foreskriften ska den
fasta vardkontakten ansvara for planeringen av patientens vard och ta stéllning till hur
patientens behov av halso- och sjukvard ska tillgodoses. Enligt de allmanna raden bor den
fasta vardkontakten aven planera for hur patientens sociala, psykiska och existentiella behov
ska kunna tillgodoses. Sammantaget ger foreskriften uttryck for ett patientcentrerat synsatt
vilket skiljer sig fran det transplantationsmedicinska fokus som praglar lagforslaget.

Nar stallningstagandet om att patientens livsuppehallande vard ska upphdra har gjorts riskerar
tva olika vardrationaliteter att aktiveras samtidigt; & ena sidan en rationalitet som ser till
patientens basta ur ett halso- och sjukvardsperspektiv med sociala, psykiska och existentiella
hansyn - och & andra sidan en rationalitet som praglas av hansyn till den eventuella
organdonationen och till den presumtiva mottagaren av donationsorgan. Att detta kan leda till
motstridigheter ar uppenbart.

2 Vid presskonferensen da utredningen presenterades den 3 juni 2019, meddelade socialminister Lena Hallengren
att inrattandet av NDC redan gett positivt resultat och att antalet donationer och transplantationer 6kat pa senare
ar. Socialministerns uttalande styrks ocksa av den offentliga statistiken (livsviktigt.se)



Lagtekniskt ar det en enkel sak att justera en myndighetsforeskrift utifran ny lagstiftning, dven
om det skulle vara battre om reglering som har nara samband aterfanns pa ett och samma
stalle. Den normativa diskrepans som rader mellan de olika regelsystemen ar svarare att
hantera. Det beh6vs en narmre analys av vad det innebar, inte minst fran patientens
perspektiv; att vard med olika syften kan paga samtidigt.

Den organbevarande behandlingen

Av den forslagna 4 a § framgar att med organbevarande behandling avses
intensivvardsinsatser sa som respiratorbehandling och farmakologiska insatser samt andra
atgarder for att bevara organens funktion eller forbattra forutsattningarna for transplantation.
Den organbevarande behandlingen far ges under forutsattning att

1. den inte kan ansta till efter doden,

2. den inte medfor mer &n ringa smérta eller ringa skada for den mojlige donatorn, och

3. den inte hindrar insatser for den moéjlige donatorns egen skull.

Eftersom det rér medicinska ingrepp som sker utan att nagot samtycke ar klarlagt, ar det
ytterst betydelsefullt att regleringen &r tydlig och det behdvs ytterligare véagledning i detta
avseende. Vilka behandlingar kan inte ansta? Var gar gransen for ringa smarta och ringa
skada och vilka insatser ar forenliga med detta krav? For att forsakra sig om att praxis ar
enhetlig och forenlig med vetenskap och beprdvad erfarenhet maste denna paragraf
kompletteras med ett gediget kunskapsunderlag, moéjligen &ven en foreskrift. Att lamna alltfor
stort utrymme for ett professionellt skon hér skulle innebéra en risk att patientens integritet
asidositt till forman for behovet av organ. Enskilda maste ocksa kunna veta vad som kan
forvéntas om man hamnar i en mojlig donationssituation.

Punkten 3 i paragrafen aktualiserar de motstridiga 6vervédganden som beskrivits ovan under
vara kommentarer rorande stallningstagandet. Malet att ge patienten en god vard i livets
slutskede kan forsvaras om patienten samtidigt ska bli foremal for omfattande medicinska
insatser till forman for en eventuell mottagare av patientens organ.

Enligt den forslagna 4 d § far organbevarande behandling paga i hogst 72 timmar fran
stallningstagandet som avses i 4 a 8. Vilken tidsgrans som valjs maste baseras pa aktuell
klinisk kunskap. Att det finns en tydlig tidsgrans ar emellertid nédvandigt ur saval ett
rattssakerhetsperspektiv som for behovet av att manniskor kanner tilltro till att enskilda inte
utsatts for sadana insatser som kan félja av ett instrumentellt synsatt inom hélso- och
sjukvarden. Paragrafen bor darfor fortydligas sa att det framgar att det ar tidpunkten for
stallningstagandet som ska vara utgangspunkt for den 72 timmarna.

Den foreslagna tidsgransen om 72 timmar &r inte absolut utan organbevarande behandling
foreslas kunna ges ytterligare en kort tid, om det finns sarskilda skal. | utredningen ges
exempel pa sadana skal och det framhalls att undantaget ar avsett att tillampas restriktivt och
att den ytterligare tid som kan medges vid sérskilda skél ar starkt begrénsad (s. 144 - 145 och
s. 266). Nagon bortre grans eller annan reglering avseende forlangningen tillhandahalls dock
inte. | utredningen framhalls att den forlangda tiden handlar om situationer da patientens
samtycke dr utrett (s. 145). Men eftersom det inte finns nagon tidsgrans for
samtyckesutredningen behdver sa inte vara fallet, d&ven om kravet pa skyndsamhet torde
innebéra att det ar fallet i flertalet fall. | lagtexten borde anges en tidsgrans for hur lange den
ytterligare behandlingen kan paga samt att forlangning endast kan forekomma i de fall nar
samtycket &r utrett.



| annan réattighetsbegransande reglering pa hélso- och sjukvardens omrade kravs att
forlangning av tvingande insatser maste dokumenteras sarskilt och anmalas till
tillsynsmyndighet (se exempelvis 19 8 och 22 b § lagen (1991:1128) om psykiatrisk
tvangsvard). For att uppna transparens, rattssakerhet och forsakra sig om en enhetlig praxis
behdvs liknande reglering ocksa har.

Enskildas installning till medicinska insatser med syfte att donera som avliden
Samtycket och samtyckesutredningen

Om en mojlig donator far organbevarande behandling, ska hans eller hennes instéllning till
donation utredas skyndsamt, 4 b §. Den organbevarande behandlingen ska avslutas
skyndsamt, om utredningen visar att forutsattningarna for donation i 3 8 inte ar uppfyllda, 4 c
8. | utredningen hénvisas till att det &r den mojlige donatorns sista installning som ska ligga
till grund for beslutet (s. 174). Det bor papekas att denna bedomning, vilken vilar pa
uttalanden i forarbetena (prop. 1994/95:148 s. 76), handlar om méjligheten att aterta ett
tidigare medgivande. Om respekten for den personliga och kroppsliga integriteten skall tas pa
allvar maste en person som via Socialstyrelsens donationsregister tillkannager att man inte vill
lata sina organ doneras, kunna lita pa att denna uppfattning inte omprévas. Det vore orimligt
om enskilda inte kunde vara forvissade om att de stallningstaganden som man goér under
livstiden respekteras efter doden (se aven prop. 1994/95:148 s. 24). Att stéllningstagandet ror
sig om en registrering i ett register som fors av en statlig forvaltningsmyndighet gor detta &n
mer angeldget, eftersom de mojligheter att ratta eller &ndra ett beslut som foreskrivs i 36-37
88§ forvaltningslagen (2017:900) ar begransade.

Vad som redan idag framgar av 3 § 3 st transplantationslagen; att ingrepp inte far genomforas
om uppgifterna om den tilltankte donatorns uppfattning &r motstridiga, maste alltsa tolkas sa
att ett tydligt skriftligt negativt tillkdnnagivande inte kan undanréjas genom exempelvis att
anhoriga meddelar att patienten under sin sista tid gett uttryck for en annan uppfattning.
Fortroendet for donationsregistret och den 6vriga hanteringen av donationsfragan riskerar att
undergravas om ett tydligt skriftligt stallningstagande undanrdjs alltfor lattvindigt. Man kan
inte 6verfora forekomsten av en allman stor donationsvilja till en enskilds personliga
overvaganden och pa sa satt presumera ett medgivande. Vi instammer alltsa i de
dvervéganden som utredaren gor i detta avseende (s. 180). Av rattssakerhetsskal hade det
varit Onskvart att detta synsatt ocksa kom till tydligt uttryck i lagstiftningen.

Avseende Socialstyrelsens donationsregister bor aven foljande framhallas. Enligt 9 § 2 p.
forordningen (2018:307) om Socialstyrelsens donationsregister kan registret anvandas for
direktatkomst efter att ett stallningstagande om att inte inleda eller fortsatta livsuppehallande
behandling gjorts. Majoriteten av de som registrerat sig har emellertid gjort det innan denna
forordning tradde i kraft, da registrerade utlovades att uppgifterna inte skulle vara tillgangliga
innan det faststallts att personen avlidit. Det kan darfor ifragasattas om merparten av de
samtycken till donation som idag ar registrerade ar giltiga for denna nya hantering.

Underariga som fyllt 15 ar kan registrera sin uppfattning i donationsregistret, se 6 §
forordningen om Socialstyrelsens donationsregister. Eftersom vardnadshavarna har ratt och
skyldighet att besluta om barnets personliga angeldgenheter enligt 6 kap. 11 8§ foraldrabalken
(1949:381) &r det svart att avgora vilken vikt som i realiteten kan laggas vid barnets
registrerade uppfattning. Utredningen skapar inte klarhet har. Om barn som donatorer kan
vidare sagas att det ar svart att férena den organbevarande behandlingen med skyldigheten att
beakta barnet bésta pa sa vis som sags i 1 kap. 8 § patientlagen. Att Barnkonventionen
kommer att fa stallning som svensk lag har ocksa betydelse. Ytterligare vagledning behdvs
hér.



Det ar rimligt att undanta beslutsoférmogna fran lagstiftningen. Att ta bort narstaendes
vetoratt ar ocksa rimligt utifran respekten for patientens autonomi, dven om det inte kan
uteslutas att detta kan komma att bli svart att férankra hos narstaende i enskilda fall.

For att sakerstalla att donationsverksamheten bygger pa manniskors aktiva val kravs
ytterligare aktiva och tydliga informationsinsatser fran det allménnas sida. Allméanheten maste
ha fullstandig information om aktuell lagstiftning pa omradet. Annars kan man inte forutsatta
att manniskor har gjort ett medvetet val, vilket kravs for att ens ha mojlighet att avsta fran att
donera. Informationen maste vara aktiv. Det ar alltsa inte tillrackligt att publicera information
pa vardguiden 1177 eller regionernas hemsidor, dér patienter soker egenvardrad.

Detta remissvar fran delegationen for medicinsk etik har utformats av juristen Lotta Wendel
(ingar i Erikdelegationen som "allméanhetens representant”) samt delegationens ordforande
Mikael Sandlund. Ledamoten Caroline Starlander lamnar ett separat svar pa remissen.

Mikael Sandlund Lotta Wendel
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YTTRANDE
2019-11-11

Socialdepartementet
103 33 Stockholm

Betankandet SOU 2019:26 Organbevarande behandling for donation

Sammanfattning
Utredningen forstis vara komplement till SOU 2015:84, och vi forutsitter darfor att de
forslag som dar lades fram nu ocksa accepteras.

Bendmningen “organbevarande behandling for donation” &r bra.
Utredningen skulle stréiva efter etisk analys, inte firgas av emotioner, vilket aterkommande
stor accepterandet av lagforslagen, d den etiska analysen ofta saknas.

Att utredningen betonar att intensivvirden ska behandla en méjlig donator utifrin det som
inte kan anst4 till efter konstaterad déd, att behandlingen inte ska orsaka mer én ringa
smirta/skada och att behandlingen inte fir hindra palliation, dr utmérkt. Denna strategi
utgdr redan idag bade den medicinska och etiska grund som intensivvird i Sverige baseras
pa.

Darfor kiinns det ibland mérkligt att utredningen, inom vissa avsnitt, juridiskt cch
kiinslomaissigt tycks vilja detaljstyra de behandlingar som utférs inom intensivvardens
kompetensomride, samtidigt som det forefaller osannolikt om majoriteten i utredarens
grupp besitter erfarenhet och kompetens nog att bedoma vilken behandling som kan
accepteras eller ej, beroende pé var i sjukdomsfirloppet en méjlig donator befinner sig,

s Val av behandling beroende pd aktuellt sjukdomstillstind bér verlitas till
medicinsk expertis

o Det dr ingen etisk skillnad mellan att pdb&rja en behandling for att sen avbryta
densamma och att inte paborja en behandling dver huvud taget

¢ Intubation 4r inte smirtsammare &n bronkoskopi

o Ingen skillnad i 8samkad smirta vid sittande av intravendsa katetrar for dialys
jdmfoért med f6r ECMO och blod cirkulerar utanfér kroppen, i ena fallet for att ta bort
urindmne, i andra fallet fér att ta bort koldioxid och tillsitta syre — etisk skillnad?

¢ Hjirtmassage kan riknas som ringa smérta, och de patienter som kan komma i friga
ir sd djupt medvetslésa att de antingen inte reagerar pd smiirta alls eller med
reflexmissiga strickrorelser, s ska man géra HLR ska man ocksd hjirtmassera om
det behdvs

o  Att fortsatta insatser frin brytpunkten upp till 72 timmar, och vid synnerliga skal
dnnu ldngre, i vintan pd att DBD ska bli mdjligt, ger ett stéd for de som arbetar
inom dagens intensivvard att orka vinta och sérjande nirstiende fir iingre tid pa
sig att landa i det uppkomna kaoset

¢  En definition av orden beslutsférmogen och beslutsoférmégen krivs

¢ Den beslutoférmégnes stéllféretridare ska ges samma forutsattningar som en
underrigs virdnadshavare i frigor som giller hilso- och sjukvird, sa att virden i
Sverige blir lika for alla och alla mianniskor uppfattas ha samma virde, dvs gor
verkstad av SOU 2015:80!



e Det #r oetiskt att diskriminera en beslutsoférmégen ménniska si att hen inte skulle
kunna bli donator som avliden, liksom att forutsitta att en beslutsoférmdgen person
skulle ha annan sikt dn den "vanlige svensken” nir det giller viljan att kunna
donera om hen kunde férstd vad organdonation innebar

¢ Borttagandet av nirstiendeveto avlastar en 4ngestskapande beslutsborda frin de
sorjande och kommer garanterat att leda till fler donatorer.

Inledande synpunkt

P4 flera stillen stir "méjliga donatorer ér i princip alitid medvetslosa”, alternativt i regel dr
den méjlige donatorn djupt medvetslos”. Definitionen for "mdjlig donator” ar nytillkommen
hjarnskada med RLS>7 (=GCS<4) och nytt bortfall av minst en kranialnerv. Vid RLS =7
reagerar en patient pd smiartstimulering med ett reflexmassigt strickmdonster, s.k.
decerebreringsmdnster, och ir mycket djupt medvetslés. Mdjliga organdonatorer ar alltsd
inte i "princip alltid” utan alltid medvetslsa. Skalan stracker sig frin helt vaken, RLS 1, till
helt utan smirtreaktion RLS 8 och medvetslds betecknas man frin RLS 4 och uppat.

Sid 50 referens 13, uppger att en méjlig organdonator Aven ska ha upphdrd spontanandning
eller minst en kranialnervsreflex, med hinvisning till Sahlgrenska sjukhusets
donationspirm, flik 3; detta stimmey inte!

Utredningen férbereder dven for eventuell generell introduktion av DCD, vilket gor att
terminologin Aterkommande blir felaktig. Exempelvis nar man tar upp en ALS-patient som
en mdjlig donator, d3 definitionen pi en mgjlig donator &r internationellt antagen att avse
en medvetslds patient med RLS >6 (GCS <5) och med nytillkommen forlust av minst en
kranialnerv.

Man méiste, om DCD accepleras, ha olika definitioner for nir de olika donatorskategorierna
kan komma att uppmirksammas, samt eventuell skillnad i de olika medicinska ingreppen
som kan accepteras for dem innan konstaterad dod.

I. Medicinska insatser hos levande for att mojliggora
organdonation
Detta ir en forutsittning for att ndgon ska kunna bli organdonator, dver huvud taget.

1. Respiratorvird vid osiikerhet om patientens vilja
Intensivviird, som bland annat inbegriper respiratorvird begrinsas inte till den yta som uigér
ytterviiggarna till en intensivvirdsavdelning, utan kan pigd i en ambulans, p& Akuten, pa
rontgen, pa operationsavdelning och pd en virdavdelning.
Nér man kommit till brytpunkten, vilken kan nis p4 alla de stillen dar intensivvérd pagér,
méste man sikerstilla syrgas- och lufttillforseln for att inte utsitta de organ som eventuellt
kan doneras f6r syrebrist. Det siikraste sittet att sikra en luftvig ar ett plastrér (trachealtub)
i luftstrupen, en s.k. intubation, detta bide for att sikra sjalva behandlingen och for att
minimera risken for regurgitation av maginnehall, vilket kan ge en kemisk lunginflammation
och forhindra méjligheten f6r lung-donation.
Som alternativ till plastréret kan man siatta ner en larynxmask, men den skyddar inte
luftvigen pA samma sitt. Man kan sen antingen handventilera patienten eller koppla till en
respirator, och man har d4 skaffat sig ett medicinskt ridrum under vilket man har att utreda
om den medvetsldse dr mojlig som donator och utreda donationsviljan.
En djupt medvetslos patient reagerar praktiskt taget ingenting ndr man stoppar ner en tub i
luftstrupen, och skulle man se den minsta reaktion bade smirtstillar man och ger somnmedel.
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Utan intubation kan den medvetslsa ha mycket svart att hilla fri luftviig och kan riskera att
kviivas.

Det vore formaétet att tro att man som likare pa en Akutmottagning eller pd en vdrdavdelning,
dgonblickligen kan avgora huruvida en patient som blir akut medvetslds inte skulle kunna
riddas till ett virdigt liv. Mycket fi insjuknanden kan direkt diagnossittas och prognostiseras.
Darfér bor samtliga patienter (férutom de med terminala sjukdomar) som patriffas eller
inkommer medvetsldsa, dvs med RLS 24, intuberas fér att fi maximalt god syresittning och
basta forutsittningar fér att kunna éverleva med minimala skador.

Man kan sen under mer lugna forhillande hinna utreda, provta, skaffa medicinska
upplysningar och sen i samrdd med 6évriga vardteam eller kollegor fatta beslut om fortsatt
behandling,

Synpunkt:

e Det vore oetiskt att inte tillmétesgd en doendes eventuella donationsvilja, dvs att ga emot
patientens autonomi

¢ Det vore inte oetiskt att piborja intensivviird och respiratorbehandling for att senare
avsluta densamma nér donationsviljan framkommit som negativ

s Det iér ingen etisk skillnad mellan att pibérja en behandling for att sen
avbryta densamma och att inte pidbérja en behandling 6ver huvud taget

e  Attbetrakta pAbérjad respiratorvard, for att hinna utréna donationsméjlighet, som oetisk
ar helt felaktig!

o 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 tillitet, men att bronkoskopera en medvetslds
patient ar oerhort svart di muskulaturen i munhala och svalg dr slapp och sammanfallen,
vilket gor det i det nirmaste oméjligt hitta luftstrupen, utan ingreppet kriaver en styv speciellt
utformad svalgtub, eller innu littare en trachealtub. En medvetslos patient héller séllan fri
luftviig. Smartan vid intubation éverstiger inte smirtan vid en bronkoskopi.

Om man ska intubera en vaken patient gir man tillviiga pd samma sitt som nir man
bronkoskoperar, skillnaden ar att nir trachealtuben dr pd plats s& sévs patienten snabbt
medan en vaken patient som genomgir bronkoskopi kan uppleva lingt mera obehag bide
pga. hostretning och smirta och kiinsla av utsatthet och kviivningsrisk under hela proceduren.

Synpunkt:
s Intubation #r inte smértsammare 4n bronkoskopi
s Bronkoskopi pA medvetslds tar mycket lingre tid dn 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 siirskilt 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 intravendsa katetrar f6r ECMO; vari
bestir skillnaden i &samkad smirta eller integritetskrinkning mellan dessa ingrepp? Att blod
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cirkulerar utanfér kroppen sker i bida behandlingarna, den ena for att rena blodet fran bl.a.
urindmne, den andra {6r att tillféra syre och ta bort koldioxid.

Synpunkt:
» Ingen skillnad i dsamkad smérta vid sittande av intravendsa katetrar for dialys
jaimfort med for ECMO

s Blod cirkulerar utanfér kroppen, i ena fallet fr att ta bort urindmne, i andra fallet fér
att ta bort koldioxid och tillsatta syre — etisk skillnad?

5. Organbevarande HLR vid hjirtstopp
Med HLR uppfattas utredningen mena en kombination av hjirtpiverkande likemedel,
defibrillering och hjartmassage. Vid HLR ir patienten medvetslés, och de som &verlever ett
hjartstopp och vaknar p& IVA kan uppge viss dmhet i bréstkorgen efter hjartmassagen, en
smairta som kuperas med enstaka doser smartstillande. De som anfor mest dmhet ar de som
behandlats med hjirtkompressionshjilpmedel som exempelvis Lukas® vid transport och
under lang tid.
De som kan f4 sina revben skadade dr mycket benskora och gamla individer, dar framforallt
ovrig sjuklighet gor att deras chans att kunna fi bli donator &r liten.
Oavsett var i skeendet med en méjlig donator man ir bor man si 1angt det dr mojligt forklara
for narstaende och for vArdteamet, vilka procedurer man planerar géra och vartor. Om det &r
friga om HLR méste man ocksd beddma vilka eventuella hjdlpmedel som kan komma att
behdvas och hur linge behandlingen kan tinkas utféras beroende pd avstdnd i tid innan
transplantationsteamet ar pa plats.

Tolkning av utredningen:

e Om patienten ir konstaterad avliden och dr bedémd vara limplig DBD donator kan
HLR i alla delar utféras.

» Om en mojlig donator far hjirtstopp och man inte passerat brytpunkten, kan HLR
goras for patientens egen skull.

+»  Om en mdjlig donator fir hjirtstopp men dar brytpunkten passerats, fir man gora
alla delar i HLR om man vet att patienten ir positiv till donation och man har
forklarat for nirstiende att HLR ska gbras vid eventuellt hjértstopp, men om
instéllningen till donation inte ar utredd ska hjirtmassagen i HLR uteslutas,

* Om man virdar en potentiell donator, dvs dir misstanken om att patienten har dott
ir stor och man &r pd viig att gora hjarndddsstatus, fir hjartstopp och patientens
donationsvilja dr kind fir fullddig HLR utféras, medan man vid ¢ utredd
donationsvilja utesluter hjarimassagen.

P sid 138 hanvisas till referens 19 av Anne Dalle Ave. I hennes artikel foresldr man att HLR
till en redan konstaterad déd patient ar forsvarbar, men man bér informera nérstiende att
det eventuellt kan komma att utféras vid hjirtstopp.

Hos en patient dir man dnnu inte konstaterat déd men dir man vet att patienten énskar bli
donator s& 4r HLR accepterad om nirstiende godkint den eventuella behandlingen.

Innan brytpunkten eller nir man inte hunnit utreda patientens instillning till donation, ska
HLR inte géras. I den héinvisade artikeln undantar man inte den del av HLR som innefattar
hjartmassage, utan menar att smérta vid hjirtmassage ir obetydlig jamfort med den man
astadkommer vid en donationsoperation, men bide hjirtmassage och operation utférs pa
patienter utan reaktion pd sméirtstimulering.



Synpunkt:

o Hjirtmassage kan riknas som ringa smérta, och de patienter som kan komma i friga
ar si djupt medvetslésa att de antingen inte reagerar pi smirta alls eller med
reflexmissiga strackrérelser

¢ Ska man géra HLR ska man ocksd hjirtmassera om det behdvs, helt i linje med
angiven referens 19

¢ Pj konstaterad avliden DBD donator dr HLR helt acceptabelt

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

e Om en mdjlig donator passerat brytpunkten eller om en mdéjlig donator blivit en
potentiell donator ska fullstindig HLR goras, forutom om man vet att patienten har
en negativ donationsvilja.

6. Maximal tid
Att fortsatta insatser fran brytpunkten upp till 72 timmar (och vid synnerliga skél dnnu
ldngre) i vintan pi att DBD ska bli méjligt, ger ett stéd for de som arbetar inom dagens
intensivvard att orka vinta, att fi acceptans hos kollegor och Gvrig virdpersonal.
Det iir ocks# positivt for de niirstiende, da de har storre chans att hinna samlas, att ta in
information och hinna férsti vad som hinder och sannolikt kommer att hinda. Det
uppkomna kaoset kan omhéndertas i en lugnare takt.
Vid DCD finns, s vitt jag vet, ingen maxtid mellan brytpunkt och avslutande av
vardinsatser, men diremot max 180 minuter mellan avslut av insatser och déd.

Synpunkt:
e Ger bra forutsittningar fér personal att orka viinta och for ndrstaende att hinna ta in
det ofattbara som hinder

s  Forslaget kommer att pd sikt 6ka antalet donatorer.

1I. Enskilds instillning till medicinska insatser som gors i
livet med syfte att donera som avliden.

1. Beslutsférmogen
80% av Sveriges befolkning r positiva till organdonation. Nar en beslutsférmodgen persons
d6d konstateras genom direkta kriterier si anses denne representera "det normala” och
tolkas d#rfér vara positiv till organdonation om inte annat framkommer som skulle
mothevisa denna presumtion.

Synpunkt:
e Undertecknad tror att det idag &r fler &n 80 % som &r positiva till donation
e Ge Socialstyrelsen i uppdrag att gora en landsomfattande enkit efter att den nya
kommunikationsstrategin har landat hos befolkningen!
o Definition av ordet beslutsférmégen saknas.

2, Barn
Upp till 15 4rs &lder kan barnets fsrmyndare ta beslut om att ett avlidet barn kan bli
organdonator och diirfor ocksa fi organbevarande behandling frin brytpunkt till déden
konstateras med direkta kriterier. Ju mognare ett barn uppfattas desto mer bor man ta
hansyn till barnets egen eventuella framférda vilja.
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Om man tidigt ser att ett barn dven som vuxen kommer att behova nfigon form av
stillforetridare kan barnet, om det skulle avlida, #nd4 inte fornekas att bli organdonator om
omstindigheterna #r sddana att det skulle kunna vara méjligt.

Ett barn kan fven bli levande donator om mottagaren ér en siikting,

Ett barn kan upp till 15 &rs &lder anmilas till donationsregistret av virdnadshavare och far
frin 15 ars dlder anmaila sig sjilv.

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

3. Beslutsofirmégen
Man vill lagstifta om en individkategori som inte ens finns definierad. Istallet for att

*damma av” SOU 2015:80 som handlar om stillféretridarskap och att kunna ge de
medménniskor som behover ledsagande i hiilso-och sjukvardsfrigor, och inte enbart i socio-
ekonomiska sporsmaél, si foreslér man att denna icke definierade och avgrinsade
samhillspopulation inte ska férutsittas, som 6vriga svenskar, vara positiva till
organdonation.

Det finns graderingar av hur vél en minniska kan fra sin egen talan, en del schizofrena
patienter kan mycket vil ha egna asikter om vad, hur och nir vissa ingrepp fir géras inom
sjukvirden men kan helt sakna insikt och Asikt om hur hen ska skéta sin ekonomi. En
hégpresterande patient med Mb Down kan ha mycket ingdende synpunkter vad vi fir/inte
fir gora vid intensivvird, medan samma person inte har férmfga att skota medicinering,
tidbokningar eller eget boende.

Framtidsfullmakter finns det nu lagstadgat om. Men varken nér det giller framtidsfullmakt,
god man eller forvaltare finns nigot férslag som #ven ticker de tillfallen da det bér fattas
medicinska beslut. Minga gode mén uppfattar pa forfrigan att de #ven kan vara med i
diskussionen nir det géller medicinska frigor, speciellt om man tidigare var férmyndare fér
samma patient.

Nir det giller den Europeiska Biomedicinkonventionen som Sverige undertecknat men inte
ratificerat, s& kan stillforetriidare tillita ingrepp pé beslutsoférmdgna om ingreppet ar till
stor nytta for dem. Likasa kan stillforetradaren tillita likemedelsprovningar pi den
beslutsoftrmogne.

Man far utféra forskning pd och ta regenerativ vivnad frin levande beslutsoférmégen
patient utan tillstind varken frin patienten sjilv eller frin stéllféretridaren.

Méanga utvecklingsstorda eller patienter med andra neuropsykiatriska handikapp méste gora
underskningar i form av datortomografi, skopier av magsick, lungor eller tarm, ta prov pa
ryggmairgsvitska, blodprovstagning osv samt ingrepp pga. felstdllningar av rygg och ben,
eller tandsanering. Dessa utredningar och behandlingar gors inte akut och har inget primért
livsavgdrande syfte i sig, annat dn att man forsoker optimera tillvaron.

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



Nir en beslutsoformdgen persons ddd 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 biide vid behov fitt ta emot ett organ samt bli levande
donator (8 § Transplantationslagen) det senare om recipienten ar en sliikting. Men den
beslutsoférmogne foreslds i SOU 2019:26 att efter sin déd diskrimineras i friga om
mdjligheten att kunna fi bli donator om omstiandigheterna for Gvrigt 4r sidana att
vederborande uppfyller kriterierna f6r en mojlig donator. Man férutsitter att den
beslutsoférmégne skulle ha en motvilja gentemot donation om vederbdrande varit
inférstidd med vad ingreppet skulle innebéra.

Alla ménniskor har samma viirde och alla har riitt till samma vird, men alla ska alitsé inte
ha ritt att hjilpa en medminniska att f3 ett bétire och langre liv? Enligt Réttviseprincipen,
se sid 105, stir att diskriminering i tillgdng till hiilso- och sjukvard bl.a. av skiil som
funktionsnedsittning inte fir forekomma, vilket man inte gér sa linge den
beslutsoférmdgna dr barn men diremot som vuxen, Organdonation och transplantation
rdknas som hilso- och sjukvird.

Skulle det ur ett etiskt perspektiv vara fel att forutsitta att om den beslutsoférmégne varit
beslutsférmagen hade hen varit positiv till donation, och vad vore det da for fel att dven lita
beslutsoférmdagna kunna, om situationen s tillater, bli donator?

Synpunkt:

» Bland den populationsgrupp somVad hinder om en beslutsoférmégen har anmalt
sig positiv i donationsregistret?

e Vad hinder om en virdnadshavare har anmalt sitt barn till donationsregistret innan
dess 15-drsdag, och barnet sen visar sig fi beteckningen beslutsoférmégen som
vixen?

o  Ar det forhallningssitt vi har nér vi ska sjukvrdsbehandla gravt beslutsof6rmégna
patienter mer etiskt forsvarbart én att de efter sin déd kan bli donatorer?

e Om en patient som kan falla inom den oklara definitionen "beslutsoférmégen” inte
far bli donator kommer vi att forlora ett antal donatorer/ar, eftersom en sidan
lagstiftning skulle gora beslutande medicinsk personal osiker.

e Den beslutoférmégnes stillforetridare skulle ges samma forutséttningar som en
underirigs virdnadshavare i frigor som giller hilso- och sjukvird, sa att vArden i
Sverige blir lika for alla och alla minniskor uppfattas ha samma vérde. (gor verkstad
av SOU 2015:80!)

e Det ir oetiskt att diskriminera en beslutsoférmdgen ménniska s3 att hen inte skulle
kunna bli donator som avliden.

o Det ar oetiskt att forutsiitta att en beslutsoférmégen ménniska skulle ha annan asikt
an den "vanlige svensken” nir det giller viljan att kunna donera om hen kunde
forsta vad organdonation innebér.

III. Narstiendes instillning.

Minga nirstiende orkar ibland inte fatta beslut 4 ndgon annans vignar, i den akuta krisen
de befinner sig i vid de tillfillen frigan om organdonation vid DBD uppkommer, och séiger
darfor "nej”. Detta nej dr mer ett uttryck fér "nej” till dodsfallet dn att de kan forséka tolka
den diéendes/dddes egen vilja. Om man ser i SIR (Svenskt Intensivvards Register) 2016—
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mojliga donatorer” si har den avlidne sagt "nej” i 7% och nérstdende i 12 % av

Synpunkt:

e Man ska dven fortsdttningsvis vara mén om att skapa en god kontakt med och ge
transparent information till narstiende som bade syftar till att de ska orka formedla
den déendes eller dodes troliga vilja avseende donation samt ge dem en 6kad
forstelse for att de ska slippa fatta beslut & ndgon annans vignar om
donationsviljan inte framkommit genom donationskort, donationsregister eller
tidigare samtal.

+ Borttagandet av nirstdendeveto avlastar en ngestskapande beslutsborda fran de
sorjande.

o Nirstiendevetots borttagande kommer garanterat att leda till fler donatorer.

Slutligen énskar jag att Socialstyrelsens nyinrittade NDC, med egen informationsstrateg,
kan komma med ideer som gor att donationsdiskussioner, donationssamtal,
donationsstillningsaganden blir en normal del av svenskens vardag, s att vi inte bara en
vecka/ar fokuserar pa den verksamhet som gor att organ som annars skulle begravas kan
komma nfgon levande till gagn.

Skriver som enskild ledamot i Svenska Lakaresillskapets DME eftersom jag reserverar mig,
mot det remissvar som ordférande Mikael Sandlund och allmédnhetens representant jurist
Lotta Wendel undertecknat.

Ostersund 191111
l/ﬁm/w Strttmdey

Caroline Starlander
Overldkare IVA/Anestesi
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SVAR PA REMISS: Organbevarande behandling fér donation (SOU 2019:26)

Regeringen tillsatte 2018 en utredning for att se dver och komma med forslag pa
forandringar avseende donation av biologiskt material fran manniska och som béattre
motsvarar behoven av organ och den héga donationsvilja som finns i Sverige.

Uppdraget avgransades till fragor om vad som ska galla kring medicinska insatser till en
doende patient i syfte att donation ska vara majlig efter att denne har avlidit inklusive
den enskildes installning och de narstaendes installning till det. Utredningen har endast
berért organdonation fran avlidna.

SWESEM valkomnar utredningens forslag som kan bidra till ett 6kat antal donationer
och tackar for maojligheten att besvara remissen. Vi stodjer férslagen till lagandringar.

Sammanfattning av SWESEMs synpunkter:

- SWESEM stddjer utredningens forslag att inféra ett undantag for
funktionsnedsatta vuxna patienter som inte har kunnat ta stallning till medicinska
insatser infor donation.

- SWESEM stddjer utredningens forslag att narstaendevetot tas bort.

- SWESEM stddjer utredningens forslag att i de fall en kontakt med narstaende
inte har varit mgjligt att uppratta sa skall inte det utgéra ett hinder fér donation om

SWESEM, Svensk férening for akutsjukvard
Hemsida www.swesem.org
E-mail info@swesem.org
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den avlidne lamnat medgivande for donation (skyldighet att informera narstaende
kvarstar).

Vi har daremot foljande invandningar mot forslaget:

- SWESEM saknar ett skarpt forslag dar presumerat samtycke (opt-out-system)
skall vara grunden fér donation fran avlidna och att patienter istallet aktivt maste
registrera sin motvilja till donation. Utredningen har fatt i uppdrag att komma med
vidare forslag for att underlatta fler donationer.

- SWESEM staller sig fragande infér utredningens rekommendation att inte tillata
intubation eller att inleda respiratorvard pa en patient dar brytpunktsbeslut har
fattats for att inleda organbevarande behandling (kap 8.6). Det finns lander som
tillater dessa medicinska insatser infér en majlig donation och det borde vara
mojligt att kunna genomféra detta for att pa sa satt ytterligare d6ka antalet
donationer.

- SWESEM ifragasatter pastaendet att ECMO-behandling orsakar betydande
smarta foér den mdjlige donatorn (kap 8.5) och endast far géras som insats om
den pabdrjats innan brytpunktsbeslut tagits och inte som led i organbevarande
behandling innan ddéden intraffat.

- Den medicinska utredningen av lamplighet infér donation borde kunna pabdrjas
samtidigt som utredningen av den enskildes installning till donation for att skynda
pa processen, sarskilt med tanke pa att manga analyser inte gors jourtid och kan
ibland behdva transporteras langt till ratt laboratorium. SWESEM anser att nyttan
Overvager det integritetsbrott som utredningen for fram (att den majliga
donatorns sexual- och missbrukshistorik gas igenom) som orsak till att
lagandring inte gors avseende start av medicinska utredningen (kap 8.10.2).

SWESEM, Svensk férening for akutsjukvard
Hemsida www.swesem.org
E-mail info@swesem.org
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Kommentarer:

- Att 6ka andelen registrerade i donationsregistret (for tillfallet 16 % av
befolkningen 6ver 15 ars alder) borde vara en prioriterad insats,
informationskampanijer for att uppmana befolkningen att registrera sig kan
underlatta arbetet med utredning infér donation. Av samma anledning vore det
onskvart med en férandring i lagstiftningen att donation skall utga fran ett
presumterat samtycke.

- Att gbra sin donationsvilja kand i donationsregistret maste vara enkelt (idag finns
mojlighet att registrera med BankID) och utredningens forslag att det skall finnas
lankar till registret fran sin natjournal (1177.se) ar mycket bra.

- Donationskort verkar viktig som en mdjlig skriftlig kalla enligt rapporten men ter
sig omodernt, fragan blir hur lange dessa skall finnas kvar nar donationsregistret
och appar har den mojligheten?

- Sveriges intensivvardsavdelningar maste kunna erbjuda de medicinska insatser
som kravs om ett 6kat antal méjliga donatorer skall vardas i respirator infor
doden. Bristen pa vardplatser maste atgardas.

- Fler patienter maste intuberas tidigt, t ex prehospitalt eller pa akutmottagningen,
for att nar diagnos och prognos ar faststalld och brytpunktsbeslut fattats, bli
mojliga donatorer. Detta staller krav pa landets akuta omhandertagande och
mojligheten att intubera och varda i respirator samt transportera patienten i det
akuta insjuknandet. Intensivvardsinsatser skall ocksa kunna utféras pa
akutmottagningen som rapporten namner.

- Transportorganisationen boér vara anpassad for 6kade antal donationsfall.

For Svensk forening for akutsjukvard:

Hilda Hahne, ST-ldkare i akutsjukvard, styrelseledamot SWESEM

Arin Malkomian, Specialistlakare i akutsjukvard, ordférande i SWESEM

SWESEM, Svensk férening for akutsjukvard
Hemsida www.swesem.org
E-mail info@swesem.org
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Organbevarande behandling fér donation (SOU 2019:26)

Svenska Kardiologféreningen (SvKF) tackar for mojligheten att fa besvara denna remiss som
beror slutbetdnkande av 2018 ars donationsutredning kring organbevarande behandling for
donation.

| Sverige finns generellt en hdg donationsvilja och det finns manga manniskor som ar i behov
av organdonation. SVKF uppfattar att konklusionen i denna utredning ar att organbevarande
behandling (tex respiratorbehandling och farmakologiska insatser) far ges innan den
enskildes installning till donation utretts och medan donatorn fortfarande lever.

Vidare foreslar utredningen att det sa kallade ”"narstaende-vetot” forsvinner. Narstaende-
vetot har inneburit att narstaende har kunnat neka donation i de fall den tilltdnkta
donatorns uppfattning inte varit kand. Narstaende ska dven fortsatt vara en kalla till
information om den mdjlige donatorns installning till donation i situationer da
vederborande dr medvetslos och da det ar omoijligt att fa samtycke. Om det framkommer
att patienten motsatter sig donation ska den organbevarande behandlingen avslutas
skyndsamt. Om en person pa grund av funktionsnedsattning inte anses ha kunnat foérsta
inneborden av donation sa ska denna vara undantaget organbevarande behandling. Nar det
géller minderariga sa har vardnadshavarna ratt och skyldighet att bestamma i fragor som roér
barnets personliga angeldgenheter. | takt med barnets stigande alder och utveckling ska
dock allt storre hansyn tas till barnets synpunkter och 6nskemal.

Utredningen tror att forslaget kommer kunna trada i kraft 1 september 2020 och att
forslaget inte innebéar nagra storre ekonomiska konsekvenser for varden.

SvKF tycker att det ar bra att reglerna for donation andras enligt ovan for att mojliggora fler

organdonationer till svart sjuka manniskor. SvKF staller sig bakom utredarens foérslag och har
inget ytterligare att tillfora.

Svenska Kardiologféreningen oktober 2019



Remissvar fran Svensk Lungmedicinsk Forening pa SOU 2019:26 "Organbevarande
behandling fér donation”

Svensk Lungmedicinsk Férening stédjer utredningens forslag:

- Att organbevarande behandling pa en levande person far ske under den tid
man utreder den tilltdnkte donatorns installning till donation

- Att organbevarande behandling pa en levande person far ske under den tid
man utreder de medicinska forutsattningarna for donation

- Att narstaendevetot tas bort

- Att "beslutsoférmdgna”, som under sin livstid inte bedémes ha haft méjlighet
att forsta vad organdonation innebar, inte ska utredas for donation

Det ar av godo att man kan stddja sig pa lagstiftning, till exempel kring olika
tidsperspektiv vid den organbevarande behandlingen, kring ting som redan gérs idag.

Var forhoppning ar att tydliggjorda regler kring den organbevarande behandlingen
ska Oka antalet lungtransplantationer.

191027
For styrelsen i Svensk Lungmedicinsk Foérening

Kerstin Andersson
vice ordférande, remissansvarig



SVENSK
NEUROKIRURGISK
FORENING

Remissvar

"2018 drs donationsutredning”

Styrelsen for Svensk Neurokirurgisk Forening (SNF) har tagit del av Sten Heckschers
slutbetankande Organbevarande behandling fér donation (SOU 2019:26). Vi finner
utredningen valarbetad och valkomnar foérslaget som tydliggor vilka medicinska insatser
som komma ifraga pa en levande ménniska i syfte att mojliggora donation efter att
denne avlidit. Vi stoder vidare forslaget om att avskaffa narstdendevetot, men ser likval
framfor oss situationer dar narstdende kan ha svart att underordna sig en sadan regel.

/Emma Svensdotter
ordf SNF
191025



SOU 2019:26 Organbevarande behandling fér donation

Avsandare: Svenska Lékaresallskapet (fran Statens Offentliga Utredningar)

Inkommen till SNF: 190823

Remissunderlag:
https://www.regeringen.se/49bced/contentassets/2d04ad89fbe24calaf2aace2122e8137/organbeva
rande-behandling-for-donation-sou-2019_26.pdf

Yttrande fran Svenska Neurologforeningen (SNF) angdaende remiss fran Svenska
Lakaresallskapet (fran Statens Offentliga Utredningar):

Organbevarande behandling for donation
(SOU 2019:26)

Svenska Neurologforeningen instaimmer i de lagforslag som presenteras i
denna utredning. Vi anser att detta tydliggor de svara etiska
stallningstagande for vardpersonal i varden av en svart sjuk person dar
forsta insatserna alltid ar for den enskilde individen, ev donatorn, men
ocksa tydliggor vad som far/bor/nar goras i organbevarande syfte. Det
tydliggor och avlastar ocksa donatorns efterlevandes rattigheter och
instimmer i att narstdendevetots avskaffande. Tidsaspekten ar beskriven
och fortydligade. De hdlsoekonomiska aspekterna ar berérda och tyder pa
ekonomiska samhalleliga fordelar men detta bor ha en underordnad
betydelse for de medicinska avvagandena vilket klart framgar i
utredningen.

P4 uppdrag av Svenska Neurologféreningens styrelse

20191024

Ingela Nilsson Remahl Shala Ghaderi Berntson
Doc, overlakare Doc, overlakare
Ordforande i Etik- och Ordforande i SNF

kvalitetsutskottet
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Lund, den 27 oktober, 2019.

Svensk Njurmedicinsk Férening tackar for mojligheten att yttrar sig om Utredningen om
organbevarande behandling fér donation (SOU 2019:26) och avger remissvar enligt nedan.

| denna fraga star vi ndra Svensk Transplantationsforening. Patienter med terminal njursvikt utgor
den storsta andelen mottagare for organdonationer. Vi har tagit del av deras remissvar och staller
oss bakom deras synpunkter.

Vi vill poangtera, att vi ocksa anser att i §4 a ska det vara en specialistlakare i samrad med en
annan specialistldkare som har gjort stallningstagandet att inte inleda eller inte fortsatta
livsuppehallande behandling istillet for en legitimerad lékare.

Vi stéller oss tveksamma till att man i aktuellt sammanhang namner halsoekonomiska aspekter, sid
110 och 111. En lyckad njurtransplantation ar billigare under en tio ars period jamfort med
dialysbehandling, men vi anser att detta ar ett argument som inte ska tas med nar man utreder och
faststaller riktlinjer for organbevarande behandling och donatorns rattigheter. Det ar var bestamda
uppfattning att hdlsoekonomiska resonemang inte hér hemma i detta dokument och kan riskera att
undergrava allmanhetens fortroende for sjukvarden.

For Styrelsen i Svensk Njurmedicinsk Férening
Naomi Clyne
Vice ordférande

Overlikare, docent



Svensk Transplantationsforening (STf) tackar harmed for mojligheten att uttala sig om
Utredningen om organbevarande behandling for donation (SOU 2019:26) och avger
remissvar enligt nedan.

Inledningsvis vill vi ge utredningen en eloge fér den gedigna genomgangen av vad
organdonation ar samt den rattsliga bakgrunden. Vidare anser vi att de etiska
fragestallningarna ar val penetrerade.

Utredningens sammanfattning

”Med organbevarande behandling avses intensivvdrdsinsatser s som respiratorbehandling
och farmakologiska insatser fér att bevara organens funktion. Aven vissa Gtgdrder som inte
direkt ingdr som ett led i géngse intensivvard men som dr nédvéndiga for att bevara
organens funktion eller forbdéttra forutsdttningarna for transplantation ska kunna ges. Den
organbevarande behandlingen far dock ges endast om den inte kan ansta till efter déden,
inte medfér mer én ringa smdirta eller ringa skada och inte hindrar insatser for den mdéjlige
donatorns egen skull varmed i férsta hand avses palliativ symtomlindrande behandling. Mer
omfattande dtgdrder ska inte fa séttas in pd en levande patient inom ramen fér den
organbevarande behandlingen. Detta innebdr att det som regel inte dr ldmpligt att intubera
och pabdrja respiratorvard.”

STf:s synpunkt: Vi delar utredningens forslag om rimligheten i att atgarder som ar
nodvandiga for att bevara organens funktion eller forbattra forutsattningarna for
transplantation ska kunna ges. Vi stéller oss starkt fragande till att det anses olampligt att
intubera och paborja respiratorvard vilket &r en central organbevarande atgard for att
mojliggdra donation (Se fortydligande under punkt 8.4).

"Eftersom savdl den organbevarande behandlingen som utredningen av den mdjlige
donatorns instdllning till donation ska fa inledas efter stdllningstagandet om att inte inleda
eller inte fortsdtta livsuppehdllande behandling kommer den organbevarande behandlingen
en kortare tid att behéva ges utan att man kénner till den enskildes instdllning till donation.
Féljden blir att éven personer som motsatt sig donation kan komma att f& sddan behandling
under den tid utredningen pagdr. Detta dr dock motiverat mot bakgrund av att donation
rdddar andra mdénniskors liv och det starka allmdénintresse som finns av att géra
organtransplantation méjlig.”

STf:s synpunkt: Vi delar utredningens uppfattning att det ar motiverat att inleda
organbevarande behandling under tiden utredning av den potentiella donatorns vilja pagar.

Vi vill har ocksa sarskilt trycka pa att alternativet att inte inleda organbevarande behandling
i detta skede, leder till att personer som under sin livstid uttryckt sin vilja att donera organ i
hog omfattning forhindras att gora detta.



"Den organbevarande behandlingen féreslds fa ges som ldngst i 72 timmar fran
stdllningstagandet att inte inleda eller inte fortsdtta livsuppehdllande behandling. Om det
finns sérskilda skdl, ska tiden kunna utstrdckas ndgot.”

STf:s synpunkt: Vi finner det bade rimligt och relevant att den organbevarande
behandlingen far ges som langst i 72 timmar da det ur ett kliniskt perspektiv ger goda
forutsattningar att genomféra en donationsprocess med hansynstagande till narstdendes
behov av tid for att hantera det som sker.

"Vi féresldar att utredningen avseende de medicinska férutsdttningarna for donation ska fa
utféras pa en méjlig donator som fdr organbevarande behandling medan denne fortfarande
dr i livet men efter att utredningen av hans eller hennes instdllning till donation slutférts och
resulterat i att det finns férutsdttningar fér donation. Vi féresldr éven en sekretessbrytande
uppgiftsskyldighet som dr tillimplig for uppgifter som behévs vid utredningen av de
medicinska férutséttningarna fér donation av organ och annat biologiskt material.”

STf:s synpunkt: Detta forslag finner vi klokt och kliniskt genomférbart, men ocksa
betydelsefullt i avseendet att det sannolikt kommer att minska den upplevda etiska stress
som viss vardpersonal beskriver nar det i dagens radande system rader olika tolkningar kring
nar den organbevarande behandlingen far paborijas.

"Enligt vara férslag ska ett donationsingrepp inte fa géras om den avlidne vid sin déd var
vuxen och hade en funktionsnedsdttning av sddan art och grad att han eller hon
uppenbarligen aldrig hade haft férmagan att forstd innebérden av och ta stéllning till ett
sdadant ingrepp.”

STf:s synpunkt: Detta forslag ar viktigt ur ett autonomiperspektiv och den medicinskt etiska
grundprincipen om informerat samtycke.

"Vidrdnadshavarna har rétt och skyldighet att bestémma i frdgor som rér barnets personliga
angeldgenheter, men i takt med barnets stigande dlder och utveckling ska allt stérre hédnsyn
tas till barnets synpunkter och énskemdl. Den Glder néir barnet sjélvt kan samtycka till
donation och dédrmed dven organbevarande behandling och utredningen av de medicinska
férutsdttningarna fér donation dr individuell. En bedémning far dédrfér géras i varje enskilt
fall. Om det kommer fram att ett barn motsdtter sig donation, dr detta ett sérskilt skél mot
ingrepp enligt 3 § tredje stycket transplantationslagen, oavsett barnets dlder och/eller
mognad.”

STf:s synpunkt: Denna standpunkt delas av Svensk Transplantationsférening som menar att
dagens lagstiftning i form av Transplantationslagen och Féraldrabalken tacker skyddet for
barn.



"Vi féreslar att rdtten ndrstdende har i dag att férbjuda donation i de fall den méjlige
donatorns instdllning till donation dr okénd, det sa kallade ndrstdendevetot, ska tas bort.
Det avgérande bér i stdllet vara den enskildes instdllning till donation. Ndrstdendes roll
kommer dérmed att renodlas till formedlare av information om den mdéjlige donatorns
instdllning till donation.”

STf:s synpunkt: Svensk Transplantationsforening stodjer forslaget om att narstdendeveto
tas bort. Detta kommer att avlasta narstaende i en redan svar situation och akut sorg. Att
man fortsatt arbetar med empatiskt bemdétande och att ge tid till ndrstaende att bemastra
och forsta det som hander ar centralt och kan ske utan att de ges maojlighet att lamna in ett
veto. Vi vill ocksa betona vikten av att kalla narstaende till ett uppféljningssamtal nagra
veckor efter att donationen har genomforts da det finns ett starkt vetenskapligt stod for att
denna rutin underlattar narstaendes sorgeprocess.



Forfattningsforslag

"4 a § En méjlig donator far ges organbevarande behandling efter att en legitimerad Iéikare
i samrdd med en annan legitimerad Idkare har gjort stdllningstagandet att inte inleda eller
inte fortsdtta livsuppehallande behandling. Med organbevarande behandling avses
intensivvdrdsinsatser sG som respiratorbehandling och farmakologiska insatser samt andra
atgdrder for att bevara organens funktion eller forbdttra férutsdttningarna fér
transplantation.”

STf:s synpunkt: Vi menar att det bor vara en legitimerad specialistldkare i samrad med en
annan legitimerad specialistldakare som gor detta stallningstagande.

Lamplig tidpunkt att aktualisera
donationsfragan

"7.3 Forslag: Forst efter stéllningstagandet om att inte inleda eller inte fortsdtta
livsuppehdllande behandling ska medicinska insatser i syfte att géra donation méjlig, sa
kallad organbevarande behandling, fa ges. Stéllningstagandet ska i dessa fall vara gjort av
en legitimerad lédkare i samrdd med en annan legitimerad ldkare.”

STf:s synpunkt: Vi menar att det bor vara en legitimerad specialistldkare i samrad med en
annan legitimerad specialistldkare som gor detta stallningstagande.

”7.4 Bedémning: Utredningen av om det finns forutséttningar for donation enligt 3 §
transplantationslagen bér fa initieras forst efter stéllningstagandet om att inte inleda eller
inte fortsdtta livsuppehallande behandling.”

STf:s synpunkt: Vi samtycker i princip till detta och att det skall vara det generella
tillvagagangssattet vid utredning av installning till donation. Dock kan det i vissa situationer
finnas ett varde med att redan fore brytpunktsbeslut eftersoka om medicinska
forutsattningar for donation foreligger. Detta for att pa sa vis undvika onddigt inledande av
organbevarande behandling.

Organbevarade behandling och den
enskildes installning

”8.3 Forslag: Organbevarande behandling far ges till en méjlig donator efter
stdllningstagandet att inte inleda eller inte fortsdtta livsuppehdllande behandling.
Behandlingen omfattar intensivvdrdsinsatser sdsom respiratorvard, farmakologiska insatser



och andra atgdrder for att bevara organens funktion eller férbdttra férutsédttningarna for
transplantation. Detta ska regleras i lag. ”

STf:s synpunkt: Vi samtycker till detta forslag

”8.4 Forslag: Organbevarande behandling far ges endast om den inte kan anstd till dess att
den mdjlige donatorn har avlidit, inte medfér mer én ringa smdrta eller ringa skada fér den
méjlige donatorn och inte hindrar insatser fér den méjlige donatorns egen skull.”

STf:s synpunkt: Huvuddefinitionen som anger under vilka omstandigheter organbevarande
behandling far ges tycker vi ar bra. Dock staller vi oss fragande till att det i denna anses
olampligt att intubera och pabdrja respiratorbehandling.

Sjalva fundamentet vid organbevarande behandling ligger i att syresatta vavnader och organ
sd att dessa kan o6verleva trots att hjarnan ar dod eller ar sa skadad att fortsatt vard inte
gagnar patienten. Intubation och efterfoljande respiratorvard ar darfér en nyckelatgard for
att organdonation och transplantation skall kunna genomfdras med goda resultat.

Det finns ingen officiell statistik men berdkningar pekar mot att i dagslaget narmare halften
av alla mojliga donatorer som inkommer till sjukhus med svar nytillkommen hjarnskada inte
blir foremal for intensivvardsbehandling och darmed inte heller far respiratorbehandling.
Det ar inte osannolikt att denna andel i framtiden ytterligare kommer att 6ka i takt med att
diagnostiska och prognostiska markorer for svar hjarnskada kommer att bli mer tillgéngliga,
aven i akutskedet. Fragan kring huruvida intubation i ett skede nar forutsattningar for
donation ar okdnd skall var tillatet och darmed utgora en naturlig del av den
organbevarande behandlingen ar darfor av mycket stor betydelse fér utvecklingen av
framtidens transplantationsverksamhet.

Den avgdrande fragan ar om intubation och respiratorbehandling utgor ett sa stort
integritetskrankande ingrepp att det faller utanfor definitionen “ringa skada eller smarta”.
Svensk Transplantationsforening (STF) ser har ingen pataglig gradskillnad mot exempelvis att
paborja dialys eller att utféra bronkoskopi, atgarder som utredningen anser skulle kunna
vara tillatna. Intubation pa en kraftigt medvetandesankt eller sederad patient &r inom
dagens intensivvard ett rutiningrepp dar smart- eller skaderisken bedéms som mycket liten
(ringa) och dar den etiska diskussionen mer handlar om nyttan i férhallande till utfallet.

STF ar av uppfattningen att allmdnheten i handelse av en akut livshotande situation har en
forestallning av att intubation kommer att genomféras och darfor sallan ifragasatts. Att
intubation och kortvarig respiratorbehandling, i ett skede dar varden i ett senare skede
overgar till att utreda forutsattningar for donation, darmed skulle vara integritetskrankande
i en omfattning som faller utanfor definitionen ringa skada eller smarta staller vi oss
fragande till. Vi staller oss ocksa fragande till att initiering av respiratorbehandling innebar
en patagligt hogre grad av integrationskrankning jamfort med att fortsatta en redan
pagaende behandling efter brytpunktsbeslut. Om sd inte dr fallet, anser STF att intubation
och kortvarig respiratorbehandling tvéiirtom skulle rekommenderas da det sannolikt
innebdr en 6kad trygghet for patienten och en allmént férbéttrad donationsprocess



genom att anhdriga déirigenom ges ett utokat tidsrum att tolka en viljeyttring som séllan
dir kdind i initialskedet.

Det finns med denna begransning ocksa en betydande risk att patienter som befinner sig i
granslandet mellan vard for egen skull och paboérjandet av organbevarande behandling
avvisas intensivvard i ett ldge da intensivvardsresurser ar knappa med hanvisande till att det
finns en foreskrift som patalar att intubation betraktas som ett integritetskrankande ingrepp
och som i efterhand kan kritiseras.

”8.5 Bedémning: Mer omfattande datgdrder ska inte fa sdttas in pa en levande patient
endast i syfte att goéra organdonation méjlig efter déden. Det féljer indirekt av att
organbevarande behandling inte fdr medféra mer dn ringa smdrta eller ringa skada fér den
mdjlige donatorn. Med mer omfattande ingrepp avses till exempel ECMO med dagens
teknik, kirurgi for att stoppa en inre blédning och hjértmassage.”

STf:s synpunkt: Vi anser att huvuddefinitionen pa vilka atgarder och behandlingar som kan
rymmas inom ramen fér organbevarande behandling ar bra. Dock ser vi en fara i att alltfor
detaljerat exemplifiera behandlingar som inte skall tillatas. Avgransningen mellan t.ex. dialys
och ECMO &r t.ex. inte sjalvklar avseende graden av behandlingens omfattning. Det kan
ocksa finnas en risk att det hela tiden blir en diskussion nar nya behandlingsprinciper
initieras och huruvida dessa i sa fall skall tillatas, dven i de fall som uppenbart faller inom
huvuddefinitionens ram.

”8.6 Bedémning: Med den teknik som star till buds i dag dr det i regel inte Idmpligt att
pdbérja intubering eller inleda respiratorvdrd inom ramen fér organbevarande behandling.”

STf:s synpunkt: Se resonemang punkt 8.4. Vi stdller oss starkt fragande till att det anses
olampligt att intubera och paborja respiratorvard vilket ar en central organbevarande atgard
for att mojliggoéra donation.

”8.7 Forslag: Organbevarande behandling far pdgd i hégst 72 timmar frén
stdllningstagandet att inte inleda eller inte fortsdtta livsuppehdllande behandling. Om det
finns sdrskilda skdl, far sadan behandling ges ytterligare en kort tid.”

STF:s synpunkt: Vi finner det bade rimligt och relevant att den organbevarande
behandlingen far ges som langst i 72 timmar da det ur ett kliniskt perspektiv ger goda
forutsattningar att genomfora en donationsprocess med hansynstagande till ndrstaendes
behov av tid for att hantera det som sker.

”8.8 Forslag: En mdéjlig donator far ges organbevarande behandling under tiden utredningen
av hans eller hennes instdllning till donation enligt 3 § transplantationslagen pagar.
Utredningen av den méjlige donatorns instdllning till donation ska ske skyndsamt.”



STf:s synpunkt: Detta forslag anser vi ar helt rimligt och relevant.

”8.9 Forslag: En mdéjlig donator far fortsatt ges organbevarande behandling, om
utredningen enligt 3 § transplantationslagen resulterat i att det finns forutsdttningar for
donation. Om utredningen resulterat i att det inte finns forutséttningar for donation, ska den
organbevarande behandlingen avslutas skyndsamt.”

STf:s synpunkt: Detta forslag anser vi ar helt rimligt och relevant.

”8.10.3 Forslag: Utredningen av de medicinska férutséttningarna fér donation av organ och
annat biologiskt material far utféras pé en méjlig donator som fdr organbevarande
behandling, om utredningen enligt 3 § transplantationslagen resulterat i att det finns
férutsdttningar for donation. Utredningen fdr utféras, om den inte medfér mer én ringa
smdirta eller ringa skada fér den mdjlige donatorn och inte hindrar insatser for den méjlige
donatorns egen skull.”

STf:s synpunkt: Detta forslag anser vi ar helt rimligt och relevant.

Vad ska galla fér barn och vuxna
beslutsoférmogna?

”9.2.3 Forslag: Ett ingrepp for att ta biologiskt material far inte géras om den avlidne vid sin
déd var vuxen och hade en funktionsnedsdttning av sddan art och grad att han eller hon
uppenbarligen aldrig hade haft férmagan att forstd innebérden av och ta stéllning till ett
sadant ingrepp.”

STf:s synpunkt: Detta forslag ar viktigt ur ett autonomiperspektiv och den medicinskt etiska
grundprincipen om informerat samtycke.

”9.3.2 Bedémning: | enlighet med reglerna i 6 kap. 11 § fordldrabalken om
vdrdnadshavarens rétt och skyldighet att bestdmma i frdgor som rér barnets personliga
angeldgenheter krivs vardnadshavarens samtycke till tillvaratagande av organ och annat
biologiskt material efter déden och organbevarande behandling av ett barn, om barnet inte
ndtt en sadan dlder och mognad att han eller hon sjélv har kunnat ta stdllning till frégan om
donation (och ddrmed dven organbevarande behandling). Om det kommer fram att barnet
motsatt sig donation, dr det ett sdrskilt skdl mot ingrepp enligt 3 § tredje stycket
transplantationslagen oavsett barnets dlder eller mognad. Tillvaratagande av organ eller



annat biologiskt material far da inte ske. Ndgot behov av att inféra sdrskilda bestdmmelser
foér barn finns inte.”

STf:s synpunkt: Denna standpunkt delas av Svensk Transplantationsférening som menar att
dagens lagstiftning i form av Transplantationslagen och Foraldrabalken tacker skyddet for
barn.

Utredningen av den enskildes installning
till donation

”10.5 Bedémning: Den enskilde kan géra sin instdllning till donation och dédrmed till
organbevarande behandling kédnd pa flera sdtt. Det finns inte skdl att inskrdnka detta.
Donationsregistret fyller en sdrskilt viktig funktion for att enskilda ska kunna géra sin
instdllning till donation kénd (och féljaktligen dven till organbevarande behandling).”

STf:s synpunkt: Vi instdmmer i denna bedémning.

”10.6 Bedémning: Skriftliga kdllor, sasom donationsregistret men dven donationskort, fyller
dven fortsatt en viktig funktion i utredningen av den enskildes instdllning och har ett hégt
bevisvérde. Aven ndrstdende har en viktig funktion vid utredningen.”

STf:s synpunkt: Vi instdmmer i denna bedémning.

Narstaendes roll

”11.2 Bedémning: Ndrstdende ska dven fortsatt vara en kdlla till information om den
méjlige donatorns instdllning till donation.

11.3.3 Forslag: Ndrstaendes mdjlighet att i vissa fall forbjuda tillvaratagande av organ eller
annat biologiskt material (nérstdendevetot) ska tas bort”.

STf:s synpunkt: Vi instammer i denna bedémning. Svensk Transplantationsforening stodjer
forslaget om att narstaendeveto tas bort. Detta kommer att avlasta narstaende i en redan
svar situation och akut sorg. Att man fortsatt arbetar med empatiskt bemotande och att ge
tid till narstaende att bemastra och forsta det som hander ar centralt och kan ske utan att
de ges mojlighet att lamna in ett veto. Vi vill ocksa betona vikten av att kalla narstaende till
ett uppfoljningssamtal nagra veckor efter att donationen har genomfoérts da det finns ett
starkt vetenskapligt stod for att denna rutin underlattar narstaendes sorgeprocess.



”11.4 Bedémning: Skyldigheten att underrdtta ndgon ndrstdende till den avlidne innan ett
donationsingrepp genomfors bor kvarstad trots att det sa kallade ndrstdendevetot tas bort.

Forslag: Av transplantationslagen ska framgad att ingrepp far genomféras om den avlidne
har medgett ingreppet, dven om det inte har varit méjligt att komma i kontakt med ndgon
ndrstdende till honom eller henne.”

STf:s synpunkt: Vi instdmmer i denna bedémning och i utredningens forslag.

”11.5.2 Bedémning: Det finns inte tillréickliga skdl att reglera vem som ska anses vara
ndrstdende vid tillimpningen av transplantationslagen.

Forslag: Uttrycket personer som statt den avlidne ndra i transplantationslagen ska ersdttas
med ndrstdende.”

STf:s synpunkt: Med begreppet nédrstaende avses i forsta hand familjen eller andra néara
anhdriga. Vanligtvis finns det uppgifter i patientens journal om vilka personer som ingar i
kretsen av narstaende. Med begreppet narstaende brukar man i férsta hand avse: make
och maka. Med dagens familjekonstellationer dar partnerskap och nara relationer kan se
annorlunda ut an det klassiska make/maka finner vi det problematiskt att uttrycket
personer som star den avlidne néara ska ersattas med begreppet narstaende i dess snava
bemarkelse. En nadrstaende kan vara en van som da inte ingar i familjen. Vi forordar att det
uttryck som finns i transplantationslagen kvarstar d.v.s. personer som statt den avlidne
nara.

Offentlighet, sekretess och patientdata

”12.5 Forslag: Det ska inféras en skyldighet fér vardgivare att pa begdran av en annan
vdrdgivare som ansvarar for donations- eller transplantationsverksamhet Iimna de
uppgifter som behdvs vid utredningen av de medicinska férutséttningarna fér donation av
organ och annat biologiskt material. Denna uppgiftsskyldighet ska regleras i
transplantationslagen. En hénvisning till transplantationslagen ska inféras i offentlighets-
och sekretesslagen for att géra mdjligt att de uppgifter som behévs vid utredningen av de
medicinska férutsdttningarna fér donation kan Idmnas fran offentligt bedriven hdlso- och
sjukvard till privat bedriven hdlso- och sjukvdrd.

12.6.2 Bedémning: Vdrt forslag i avsnitt 8.10.3 om utredningen av de medicinska
férutsdttningarna fér donation av organ och annat biologiskt material medfér inte att ndgra
sdrskilda bestdmmelser vad gdiller behandlingen av personuppgifter behéver inféras.”

STf:s synpunkt: Vi delar ovanstdaende beddomning och samtycker till forslaget enligt 12.5.



Information om donation och
organbevarande behandling

”13.3 Bedémning: Viss grundldggande information om att organbevarande behandling ges
och att utredning av de medicinska forutsdttningarna fér donation kan komma att ske fére
ddéden bér finnas tillgdnglig déir allménheten i 6vrigt ges information om organdonation.
Socialstyrelsen har i enlighet med 7 a § férordningen med instruktion for Socialstyrelsen
ansvaret for detta.

13.4 Bedémning: Kunskap om det nya regelverket behévs sdérskilt vid
intensivvardsavdelningar, transplantationsverksamheter och akutmottagningar.”

STf:s synpunkt: Vi delar ovanstaende bedémningar.

Gunnar Soderdahl

Ordforande Svensk Transplantationsforening
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