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Sammanfattning

Vart uppdrag

Virt uppdrag avser frdgor om vad som ska gilla kring medicinska
insatser till en déende patient i syfte att donation ska vara mojlig
efter att denne har avlidit. Tanken ir att vir utredning ska kom-
plettera Utredningen om donations- och transplantationsfrigors be-
tinkande Organdonation — En livsviktig verksamhet (SOU 2015:84).
Enligt direktiven ska vi utreda, analysera och limna férslag gillande

e vilka medicinska insatser som kan komma i friga att vidta pd en
levande minniska i syfte att mojliggéra donation efter att denne
har avlidit, om det bor finnas begrinsningar i vilka insatser som
far vidtas och under hur l3ng tid de far pags,

e vad som ska gillai friga om en enskilds instillning till medicinska
insatser som gors medan denne ir 1 livet och som syftar till att
mojliggdéra donation efter att denne har avlidit, och

e vad som ska gilla i friga om nirstdendes instillning till medicin-
ska insatser pd en enskild som ir i livet och som syftar till att
mojliggdra donation efter att denne har avlidit.

Virt uppdrag ir alltsd begrinsat och vi har inte haft att se 6ver den
ordning som giller for donations- och transplantationsfrigor som
helhet. S3vil organ, vivnader, celler som blod kan doneras (blod
doneras dock endast frin levande givare). Eftersom det endast dr vid
donation av organ som medicinska insatser miste ges fore doden har
fokus for var utredning varit organdonation.

Uppdraget innefattar flera svra etiska avvigningar. Den centrala
frigan ir om det kan accepteras att vidta medicinska insatser och
kroppsliga ingrepp pd en levande minniska f6r en annan minniskas
skull. Det som sirskilt gor den etiska avvigningen komplex dr att det
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s& gott som alltid handlar om en minniska som ir medvetslos och
dir hilso- och sjukvirden i ett forsta lige inte vet ndgot om per-
sonens vilja och instillning till donation. Vir slutsats ir att det kan
vara godtagbart att gora detta under vissa forutsittningar, eftersom
dessa dtgirder kan avsevirt férbittra hilsan och livskvalitén och till
och med ridda livet pd andra minniskor. Vir ambition har varit att
den mojlige donatorn ska std 1 fokus vid utformningen av vira for-
slag till under vilka férutsittningar som medicinska insatser kan
komma i friga att vidta pd en levande minniska i syfte att bevara hans
eller hennes organ f6r donation efter doden.

Organbevarande behandling

Det dr 1 dag en etablerad — om in inte enhetlig — praxis att ge medi-
cinska insatser till doende patienter for att donation ska vara mojlig
efter ddden. Vi har valt att kalla sidana medicinska insatser f6r organ-
bevarande behandling. Organbevarande behandling fére déden ir i
stort sett en nédvindig férutsittning for att donation av organ ska
kunna komma till stdnd.

Vi har valt att betrakta hilso- och sjukvirdens stillningstagande
att inte inleda eller inte fortsitta livsuppehdllande behandling som
utgdngspunkt fér nir donationsfrdgor kan aktualiseras. Frn detta
stillningstagande ska vrden under vissa férutsittningar kunna dver-
gi 1 organbevarande behandling. Tidigast frdn detta stillningstagande
bér hilso- och sjukvirden ocksd kunna inleda utredningen av den
enskildes instillning till donation.

Med organbevarande behandling avses intensivvardsinsatser sd
som respiratorbehandling och farmakologiska insatser for att bevara
organens funktion. Aven vissa itgirder som inte direkt ingr som ett
led i gingse intensivvdrd men som ir nédvindiga for att bevara orga-
nens funktion eller férbittra forutsittningarna f6r transplantation
ska kunna ges. Den organbevarande behandlingen fir dock ges en-
dast om den inte kan anst3 till efter déden, inte medfér mer dn ringa
smirta eller ringa skada och inte hindrar insatser for den mojlige
donatorns egen skull varmed 1 forsta hand avses palliativ symtom-
lindrande behandling. Mer omfattande 3tgirder ska inte 3 sittas in
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pd en levande patient inom ramen for den organbevarande behand-
lingen. Detta innebir att det som regel inte ir limpligt att intubera
och piborja respiratorvérd.

I regel ir den mojlige donatorn djupt medvetslés nir det kan bli
aktuellt med organbevarande behandling. Det gir dirfér inte 1 stun-
den att friga om han eller hon samtycker till behandling. Vi har bland
annat dirfor valt att knyta férutsittningarna for den organbevarande
behandlingen till om det finns férutsittningar f6r donation. Om det
vid utredningen av den mojlige donatorns instillning till donation
konstateras att det finns forutsittningar f6r donation, fir alltsd
organbevarande behandling ges. Under vilka foérhdllanden det finns
forutsittningar for donation efter doden foljer av 3 § lagen (1995:831)
om transplantation m.m. (transplantationslagen). Dir sigs att bio-
logiskt material avsett for transplantation eller annat medicinskt
indamal fir tas fran en avliden minniska, om denne har medgett det
eller det pd annat sitt kan utredas att dtgirden skulle std 1 6verens-
stimmelse med den avlidnes instillning. Biologiskt material far tas
dven 1 annat fall, om inte den avlidne har skriftligen motsatt sig in-
greppet, uttalat sig mot det eller det av annat skil finns anledning att
anta att ingreppet skulle strida mot hans eller hennes instillning.

Eftersom sdvil den organbevarande behandlingen som utredningen
av den mojlige donatorns instillning till donation ska 4 inledas efter
stillningstagandet om att inte inleda eller inte fortsitta livsuppe-
hillande behandling kommer den organbevarande behandlingen en
kortare tid att behova ges utan att man kinner till den enskildes
instillning till donation. Féljden blir att 4ven personer som motsatt
sig donation kan komma att fi sddan behandling under den tid
utredningen pdgir. Detta dr dock motiverat mot bakgrund av att
donation riddar andra minniskors liv och det starka allminintresse
som finns av att gora organtransplantation mojlig.

Om det vid utredningen av den enskildes instillning kommer
fram att han eller hon motsitter sig donation, ska den organbevarande
behandlingen avslutas skyndsamt. Den organbevarande behandlingen
foreslds {3 ges som lingst 1 72 timmar fran stillningstagandet att inte
inleda eller inte fortsitta livsuppehdllande behandling. Om det finns
sirskilda skil, ska tiden kunna utstrickas ndgot.

Innan ett donationsingrepp kan goras maste bland annat tester
och undersékningar genomféras for att utreda om den méjlige dona-
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torn ir medicinskt limplig som donator och for att hitta en match-
ande mottagare av organet. En sidan utredning maste goras ocksd
infor tillvaratagande av vivnader och celler. Vi féreslar att utredningen
avseende de medicinska forutsittningarna for donation ska f3 ut-
foras pd en mojlig donator som fir organbevarande behandling
medan denne fortfarande ir i livet men efter att utredningen av hans
eller hennes instillning till donation slutférts och resulterat i att det
finns foérutsittningar fér donation. Vi féresldr dven en sekretess-
brytande uppgiftsskyldighet som ir tillimplig f6r uppgifter som be-
hévs vid utredningen av de medicinska forutsittningarna for dona-
tion av organ och annat biologiskt material.

Beslutsoformogna och barn

Enligt vira forslag ska ett donationsingrepp inte f8 géras om den
avlidne vid sin déd var vuxen och hade en funktionsnedsittning av
sddan art och grad att han eller hon uppenbarligen aldrig hade haft
formdgan att f6rstd inneborden av och ta stillning till ett sidant in-
grepp. Ett starkt skil f6r detta dr att donationsregleringen bygger pd
att den enskildes vilja ska utredas och féljas. I ett sddant system ter
det sig naturligt att en person som aldrig har haft mojlighet att forsed
innebérden av donation undantas frin gingse bestimmelser. Annu
ett motiv for att gora ett undantag ir att vi féreslar att det s3 kallade
nirstiendevetot 1 transplantationslagen ska tas bort (se mer om det
nedan). I och med detta f6rsvinner vad som kan ses som ett slags
skydd for personer som inte sjilva under sin livstid har kunnat ta
stillning till donation.

I fr8ga om barn bedémer vi att inga sirskilda bestimmelser utéver
de allminna regler som redan finns 1 transplantationslagen och
forildrabalken behovs. Till skillnad frin vuxna som ir beslutsofér-
mogna finns det for barn en etablerad ordning fér vem som kan fore-
trida barnet inom hilso- och sjukvard. Vardnadshavarna har ritt och
skyldighet att bestimma 1 frigor som roér barnets personliga ange-
ligenheter, men 1 takt med barnets stigande dlder och utveckling ska
allt storre hinsyn tas till barnets synpunkter och énskemal. Den
lder nir barnet sjilvt kan samtycka till donation och dirmed iven
organbevarande behandling och utredningen av de medicinska férut-
sittningarna f6r donation ir individuell. En bedémning fir dirfor
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goras 1 varje enskilt fall. Om det kommer fram att ett barn motsitter
sig donation, ir detta ett sirskilt skil mot ingrepp enligt 3 § tredje
stycket transplantationslagen, oavsett barnets dlder och/eller mognad.

Narstaende och utredningen av den enskildes
installning till donation

Vid utredningen av den méjlige donatorns instéllning till donation
finns tre huvudsakliga killor till information; donationsregistret,
donationskort och nirstdende till den mojlige donatorn. Vi avser
inte att indra pd denna ordning. Donationskort och sirskilt dona-
tionsregistret fyller dven fortsatt en viktig funktion och har ett hogt
bevisvirde vid utredningen av den mojlige donatorns instillning.
Nirstdende dr ocksd en viktig killa till information och nirstiende
kan ocks3, nir det inte finns ndgon uttrycklig viljeyttring, tolka den
mojlige donatorns instillning.

Vi foreslar att ritten nirstiende har 1 dag att férbjuda donation 1
de fall den mojlige donatorns instillning till donation ir okind, det
sd kallade nirstdendevetot, ska tas bort. Det avgorande bor 1 stillet
vara den enskildes instillning till donation. Nirstdendes roll kom-
mer dirmed att renodlas till férmedlare av information om den moj-
lige donatorns instillning till donation.

Eftersom nirstiende dr en viktig killa till information om den
mdjlige donatorns instillning till donation och nirstdende dven har
ett eget intresse av att kinna till ingreppet bor skyldigheten att under-
ritta ndgon nirstdende innan ett ingrepp genomférs finnas kvar, trots
att nirstdendevetot tas bort. I de fall det inte har varit mojligt att
komma i kontakt med ndgon nirstdende, ska detta inte utgéra ett
hinder f6r ingrepp, om den avlidne har limnat medgivande till donation.

Forhallandet till regeringsformen
och Europakonventionen

Forslaget om att organbevarande behandling fir ges innan den en-
skildes instillning till donation utretts innebir en legitim begrins-
ning genom lag av skyddet mot pdtvingat kroppsligt ingrepp 1 2 kap.
6 § regeringsformen och strider dirfér inte mot regeringsformen.
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Detsamma giller forslaget om att organbevarande behandling fir ges
liksom att utredningen av de medicinska férutsittningarna fér dona-
tion fir utforas dven 1 de fall utredningen av den méjlige donatorns
instillning till donation resulterar i att den enskildes instillning ir
okind (3 § andra stycket transplantationslagen). Aven i &vrigt ir
véra forslag forenliga med de grundliggande fri- och rittigheterna i
regeringsformen. Delar av vira forslag innebir dven en inskrinkning
av skyddet av privatlivet i artikel 8 1 Europakonventionen. Férslagen
utgdr dock legitima inskrinkningar som uppfyller de krav som stills
i konventionen. Forslagen ir dven i 6vrigt forenliga med Europa-
konventionen.

Konsekvenser och ikrafttradande

Vira forslag ror 1 huvudsak organbevarande behandling och dirmed
sammanhingande frigor. Vir ambition har varit att skapa en tydlig
och forutsebar lagreglering f6r dessa insatser. Det har dven varit vik-
tigt att skapa ett regelverk som medger viss flexibilitet. Ny teknik
ska kunna tillimpas i framtiden under férutsittning att den lever upp
till de krav som stills 1 féreslagna bestimmelser.

En enhetlig tillimpning 6ver landet tillsammans med den medi-
cintekniska utvecklingen leder troligtvis pa sikt till att ett storre an-
tal organ fran avlidna kan tillvaratas in vad som gérs 1 dag. Antalet
donationer kan ocksd komma att 6ka 1 framtiden om metoden dona-
tion efter kontrollerat cirkulationsstillestdnd (DCD) varaktigt in-
fors 1 Sverige, vilket det foreslagna regelverket ger utrymme for.

Vir bedémning ir att foérslagen inte kommer att medfoéra ndgra
okade nettokostnader f6r den kommunala sektorn (i det hir fallet
sjukvirdshuvudminnen). Vi lutar oss hir mot de slutsatser som Utred-
ningen om donations- och transplantationsfrdgor drog betriffande
kostnader for hilso- och sjukvirden. P4 uppdrag av den utredningen
togs en hilsoekonomisk studie fram avseende njurtransplantationer.
Slutsatsen var att njurtransplantationer medfér en betydande minsk-
ning av hilso- och sjukvirdskostnaderna i forhillande tll dialys
(som ir den alternativa behandlingsmetoden). En konklusion av
detta bor alltsd vara att en 6kning av antalet tillvaratagna organ frin
avlidna medfér snarare besparingar dn kostnader for hilso- och sjuk-
vérden.
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Vira forslag dr 1 huvudsak lagtekniska och bedéms kunna genom-
féras inom nu gillande statliga budgetramar.

Enligt vir bedomning bér forslagen kunna trida 1 kraft den 1 sep-
tember 2020. Det ir en medvetet sniv men samtidigt realistisk tids-
ram eftersom det ir angeliget att en reglering snarast kan trida 1 kraft.
Med hinsyn till att vira f6rslag till stor del utgér en kodifiering av
vad som gors redan 1 dag bedomer vi att den 1 september 2020 dr en
rimlig tidpunkt fér ikrafttridande.
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