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Svar pa remiss SOU 2019:26 Organbevarande behandling for
donation

Sammanfattning
Utredningen forstés vara komplement till SOU 2015:84, och vi forutsétter darfor att de

forslag som dar lades fram nu ocksa accepteras.

Benamningen “organbevarande behandling for donation” ar bra.
Utredningen skulle striva efter etisk analys, inte fargas av emotioner, vilket dterkommande
stor accepterandet av lagforslagen, da den etiska analysen ofta saknas.

Att utredningen betonar att intensivvarden ska behandla en mojlig donator utifran det som
inte kan anst4 till efter konstaterad dod, att behandlingen inte ska orsaka mer dn ringa
smirta/skada och att behandlingen inte far hindra palliation, dr utmarkt. Denna strategi
utgor redan idag bade den medicinska och etiska grund som intensivvéird i Sverige baseras
pa.

Darfor kanns det ibland markligt att utredningen, inom vissa avsnitt, juridiskt och
kanslomaissigt tycks vilja detaljstyra de behandlingar som utfoérs inom intensivvardens
kompetensomréde, samtidigt som det forefaller osannolikt om majoriteten i utredarens
grupp besitter erfarenhet och kompetens nog att bedéma vilken behandling som kan
accepteras eller ej, beroende pa var i sjukdomsforloppet en majlig donator befinner sig.

e Val av behandling beroende pa aktuellt sjukdomstillstind bor 6verlatas till
medicinsk expertis

e Det dr ingen etisk skillnad mellan att pidborja en behandling for att sen avbryta
densamma och att inte paborja en behandling 6ver huvud taget

e Intubation ir inte smartsammare dn bronkoskopi

e Ingen skillnad i &samkad smarta vid sdttande av intravenosa katetrar for dialys
jamfort med for ECMO och blod cirkulerar utanfor kroppen, i ena fallet for att ta
bort urindmne, i andra fallet for att ta bort koldioxid och tillsidtta syre — etisk
skillnad?

e Hjartmassage kan rdknas som ringa smarta, och de patienter som kan komma i
fraga ar sd djupt medvetslosa att de antingen inte reagerar pa smarta alls eller med
reflexmassiga striackrorelser, sa ska man géra HLR ska man ocksa hjartmassera om
det behdvs
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e Att fortsatta insatser fran brytpunkten upp till 72 timmar, och vid synnerliga skal
annu langre, i vintan pa att DBD ska bli moéjligt, ger ett stod for de som arbetar
inom dagens intensivvard att orka vénta och sérjande nirstaende far langre tid pa
sig att landa i det uppkomna kaoset

¢ En definition av orden beslutsférmégen och beslutsof6rmaégen kravs

e Den beslutoférmognes stéllforetradare ska ges samma forutsattningar som en
underérigs vardnadshavare i frigor som géller hilso- och sjukvard, sa att varden i
Sverige blir lika for alla och alla manniskor uppfattas ha samma virde, dvs gor
verkstad av SOU 2015:80!

e Det ir oetiskt att diskriminera en beslutsoférmogen ménniska s att hen inte skulle
kunna bli donator som avliden, liksom att forutsitta att en beslutsoférmogen person
skulle ha annan &sikt 4n den “vanlige svensken” nir det géller viljan att kunna
donera om hen kunde f6rsta vad organdonation innebar

e Borttagandet av nirstdendeveto avlastar en angestskapande beslutsbérda fran de
sorjande och kommer garanterat att leda till fler donatorer.

Inledande synpunkt

P4 flera stallen star “majliga donatorer ar i princip alltid medvetslosa”, alternativt ”i regel ar
den mdgjlige donatorn djupt medvetslos”. Definitionen for "mojlig donator” ar nytillkommen
hjarnskada med RLS>7 (=GCS<4) och nytt bortfall av minst en kranialnerv. Vid RLS >7
reagerar en patient pa smirtstimulering med ett reflexmassigt straickmonster, s.k.
decerebreringsmonster, och dr mycket djupt medvetslos. Mgjliga organdonatorer ar alltsa
inte i "princip alltid” utan alltid medvetslosa. Skalan stracker sig fran helt vaken, RLS 1, till
helt utan smértreaktion RLS 8 och medvetslos betecknas man fran RLS 4 och uppat.

Sid 50 referens 13, uppger att en majlig organdonator dven ska ha upphord spontanandning
eller minst en kranialnervsreflex, med hanvisning till Sahlgrenska sjukhusets

donationsparm, flik 3; detta stammer inte!

I Medicinska insatser hos levande for att mojliggora organdonation

Detta dr en forutsittning for att ndgon ska kunna bli organdonator, 6ver huvud taget.

1. Respiratorvird vid osikerhet om patientens vilja - nej

Intensivvéard, som bland annat inbegriper respiratorvard begriansas inte till den yta som
utgor yttervaggarna till en intensivvardsavdelning, utan kan pagé i en ambulans, pa Akuten,
pé rontgen, pa operationsavdelning och pa en vardavdelning.

Nir man kommit till brytpunkten, vilken kan nés pa alla de stéllen dar intensivvard pagar,
maste man sdkerstilla syrgas- och lufttillférseln for att inte utsitta de organ som eventuellt
kan doneras for syrebrist. Det sdkraste sdttet att sikra en luftvig ar ett plastror (trachealtub)
i luftstrupen, en s.k. intubation, detta bade for att sikra sjdlva behandlingen och for att
minimera risken for regurgitation av maginnehall, vilket kan ge en kemisk
lunginflammation och férhindra mojligheten for lung-donation.
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Som alternativ till plastroret kan man sétta ner en larynxmask, men den skyddar inte
luftvagen pa samma sitt. Man kan sen antingen handventilera patienten eller koppla till en
respirator, och man har da skaffat sig ett medicinskt rddrum under vilket man har att utreda
om den medvetslose dr majlig som donator och utreda donationsviljan.

En djupt medvetslos patient reagerar praktiskt taget ingenting niar man stoppar ner en tub i
luftstrupen, och skulle man se den minsta reaktion bade smartstillar man och ger
somnmedel. Utan intubation kan den medvetslosa ha mycket svart att halla fri luftvig och
kan riskera att kvivas.

Det vore formatet att tro att man som ldkare pa en Akutmottagning eller pa en
vardavdelning, 6gonblickligen kan avgora huruvida en patient som blir akut medvetslos inte
skulle kunna raddas till ett vardigt liv. Mycket fa insjuknanden kan direkt diagnossattas och
prognostiseras. Darfor bor samtliga patienter (forutom de med terminala sjukdomar) som
péatriffas eller inkommer medvetslésa, dvs med RLS >4, intuberas for att f4 maximalt god
syresittning och basta forutsattningar for att kunna 6verleva med minimala skador.

Man kan sen under mer lugna forhallande hinna utreda, provta, skaffa medicinska
upplysningar och sen i samrad med 6vriga vardteam eller kollegor fatta beslut om fortsatt
behandling.

Synpunkt:
e Det vore oetiskt att inte tillmétesga en déendes eventuella donationsvilja, dvs att gé

emot patientens autonomi

e Det vore inte oetiskt att paborja intensivvard och respiratorbehandling for att senare
avsluta densamma nir donationsviljan framkommit som negativ

e Detir ingen etisk skillnad mellan att piaborja en behandling for att sen
avbryta densamma och att inte paboérja en behandling 6ver huvud taget

e Att betrakta paborjad respiratorvird, for att hinna utréna donationsmdgjlighet, som
oetisk ar helt felaktig!

e Det kan finnas en emotionell eller psykologisk skillnad men absolut inte etisk.
Utredningen ska striva efter etisk analys, inte fargas av emotioner

2. Bronkoskopi — ja, men intubation - nej

Bronkoskopi ska enligt utredningen vara tillatet, men att bronkoskopera en medvetslos
patient dr oerhort svart dd muskulaturen i munhéla och svalg ar slapp och sammanfallen,
vilket gor det i det narmaste omgjligt hitta luftstrupen, utan ingreppet kraver en styv
speciellt utformad svalgtub, eller annu lattare en trachealtub. En medvetslos patient héller
sillan fri luftvig. Smértan vid intubation Gverstiger inte smartan vid en bronkoskopi.

Om man ska intubera en vaken patient gar man tillviga pa samma sitt som nir man
bronkoskoperar, skillnaden dr att nar trachealtuben ar pa plats sa sovs patienten snabbt
medan en vaken patient som genomgar bronkoskopi kan uppleva langt mera obehag béde
pga. hostretning och smérta och kinsla av utsatthet och kviavningsrisk under hela
proceduren.
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Synpunkt:
e Intubation ir inte smartsammare an bronkoskopi

e Bronkoskopi pad medvetslos tar mycket langre tid 4n hos vaken patient och kan vara
omgjlig att genomfora utan tub pa plats i luftstrupen.

3. Enbart vid DCD
Mitt pd s 132 "En insats som sirskilt diskuteras...” Bor forklaras att detta enbart galler vid

DCD. Heparininjektion eller kanylering innan op sker inte vid DBD.

4. Dialys — ja, men ECMO — nej

Intravenosa katetrar for dialys ska vara tilldtet men inte intravendsa katetrar for ECMO; vari
bestar skillnaden i d&samkad smaérta eller integritetskrankning mellan dessa ingrepp? Att
blod cirkulerar utanfor kroppen sker i bdda behandlingarna, den ena for att rena blodet fran
bl.a. urindmne, den andra for att tillfora syre och ta bort koldioxid.

Synpunkt:
e Ingen skillnad i &samkad smaérta vid sittande av intravenosa katetrar for dialys

jamfort med for ECMO
e Blod cirkulerar utanfor kroppen, i ena fallet for att ta bort urindmne, i andra fallet
for att ta bort koldioxid och tillsitta syre — etisk skillnad?

5. Organbevarande HLR vid hjirtstopp
Med HLR uppfattas utredningen mena en kombination av hjartpaverkande lakemedel,

defibrillering och hjartmassage. Vid HLR ar patienten medvetslds, och de som Gverlever ett
hjartstopp och vaknar pd IVA kan uppge viss 6mhet i brostkorgen efter hjartmassagen, en
smaérta som kuperas med enstaka doser smirtstillande. De som anfér mest 6mhet dr de som
behandlats med hjartkompressionshjalpmedel som exempelvis Lukas® vid transport och
under lang tid.

De som kan fa sina revben skadade 4r mycket benskora och gamla individer, dar framforallt
ovrig sjuklighet gor att deras chans att kunna fa bli donator ar liten.

Oavsett var i skeendet med en mojlig donator man dr bor man sé langt det 4r mojligt
forklara for narstdende och for vardteamet, vilka procedurer man planerar gora och varfor.
Om det ar fraga om HLR maste man ocksa bedoma vilka eventuella hjalpmedel som kan
komma att behovas och hur linge behandlingen kan ténkas utforas beroende pa avstand i
tid innan transplantationsteamet ar pa plats.

Tolkning av utredningen:
e Om patienten dr konstaterad avliden och dr bedomd vara lamplig DBD donator kan

HLR i alla delar utforas.

¢ Om en mgjlig donator far hjartstopp och man inte passerat brytpunkten, kan HLR
goras for patientens egen skull.

¢ Om en mgjlig donator far hjartstopp men dar brytpunkten passerats, far man gora
alla delar i HLR om man vet att patienten &r positiv till donation och man har
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forklarat for narstdende att HLR ska goras vid eventuellt hjartstopp, men om
installningen till donation inte ar utredd ska hjartmassagen i HLR uteslutas.

¢ Om man vardar en potentiell donator, dvs dar misstanken om att patienten har détt
ar stor och man ar pa vig att gora hjarndédsstatus, far hjartstopp och patientens
donationsvilja ar kdnd far fullédig HLR utféras, medan man vid ej utredd
donationsvilja utesluter hjartmassagen.

Pa sid 138 hénvisas till referens 19 av Anne Dalle Ave. I hennes artikel féreslar man att HLR
till en redan konstaterad dod patient ar forsvarbar, men man bor informera nirstaende att
det eventuellt kan komma att utforas vid hjartstopp.

Hos en patient ddr man &nnu inte konstaterat dod men diar man vet att patienten 6nskar bli
donator sa ar HLR accepterad om nirstaende godként den eventuella behandlingen.

Innan brytpunkten eller ndr man inte hunnit utreda patientens instéllning till donation, ska
HLR inte goras. I den hanvisade artikeln undantar man inte den del av HLR som innefattar
hjartmassage, utan menar att smérta vid hjartmassage ar obetydlig jaimfort med den man
astadkommer vid en donationsoperation, men bade hjartmassage och operation utférs pa
patienter utan reaktion pa smartstimulering.

Synpunkt:
e Hjiartmassage kan rdknas som ringa smairta, och de patienter som kan komma i

fraga ar sa djupt medvetslosa att de antingen inte reagerar pa smarta alls eller med
reflexmaissiga striackrorelser

e Ska man gora HLR ska man ocksa hjartmassera om det behovs, helt i linje med
angiven referens 19

e P3akonstaterad avliden DBD donator dr HLR helt acceptabelt

e Om en mgjlig donator inte har passerat brytpunkten ska HLR inte utforas i
organbevarande syfte

¢ Om en mojlig donator passerat brytpunkten eller om en mojlig 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 skil annu
langre) i vantan pa att DBD ska bli mojligt, ger ett stéd for de som arbetar inom dagens
intensivvard att orka vénta, att f4 acceptans hos kollegor och 6vrig vardpersonal.
Det ar ocksé positivt for de narstdende, da de har storre chans att hinna samlas, att ta in
information och hinna forstd vad som hander och sannolikt kommer att hianda. 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 diaremot max 180 minuter mellan avslut av insatser och dod.

Synpunkt:
e  Ger bra forutsittningar for personal att orka vinta och for nirstdende att hinna ta in

det ofattbara som hander
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o Forslaget kommer att pé sikt 6ka antalet donatorer.

II. Enskilds instillning till medicinska insatser som gors i livet med

syfte att donera som avliden.

1. Beslutsférmogen
80% av Sveriges befolkning ar positiva till organdonation. Nar en beslutsférmogen persons

dod konstateras genom direkta kriterier sa anses denne representera “det normala” och
tolkas darfor vara positiv till organdonation om inte annat framkommer som skulle
motbevisa denna presumtion.

Synpunkt:
e Undertecknad tror att det idag dr fler 4n 80 % som &r positiva till donation

e Ge Socialstyrelsen i uppdrag att gora en landsomfattande enkét efter att den nya
kommunikationsstrategin har landat hos befolkningen!
¢ Definition av ordet beslutsformogen saknas.

2. Barn
Upp till 15 &rs alder kan barnets formyndare ta beslut om att ett avlidet barn kan bli
organdonator och darfor ocksa fa organbevarande behandling fran brytpunkt till déden
konstateras med direkta kriterier. Ju mognare ett barn uppfattas desto mer bér man ta
hinsyn till barnets egen eventuella framforda vilja.
Om man tidigt ser att ett barn 4ven som vuxen kommer att behéva ndgon form av
stillféretradare kan barnet, om det skulle avlida, dndé inte fornekas att bli organdonator om
omstindigheterna dr sddana att det skulle kunna vara majligt.
Ett barn kan dven bli levande donator om mottagaren ar en sliakting.
Ett barn kan upp till 15 ars alder anmalas till donationsregistret av vardnadshavare och far
fran 15 ars dlder anmala sig sjalv.

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

3. Beslutsoférmogen
Den dnnu icke vedertagna SOU 2015:80 behandlar stillforetradarskap i olika skepnader.

Framtidsfullmakter finns det nu lagstadgat om. Men varken nir det giller framtidsfullmakt,
god man eller forvaltare finns nagot forslag som dven tacker de tillfillen da det bor fattas
medicinska beslut. Manga gode man uppfattar pa forfragan att de dven kan vara med i
diskussionen nir det giller medicinska fragor, speciellt om man tidigare var formyndare for

samma patient.

Nir det giller den Europeiska Biomedicinkonventionen som Sverige undertecknat men inte
ratificerat, sa kan stéllforetradare tillata ingrepp pa beslutsoférmogna om ingreppet ar till
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stor nytta for dem. Likasd kan stéllforetradaren tilldta lidkemedelsprovningar pa den
beslutsoformaogne.

Man far utfora forskning pa och ta regenerativ vidvnad fran levande beslutsoférmogen
patient utan tillstdnd varken fran patienten sjilv eller fran stallforetradaren.

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

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

Nir en beslutsoformdégen persons dod 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 bade vid behov fatt ta emot ett organ samt bli levande
donator (8 § Transplantationslagen) det senare om recipienten ar en sliakting. Men den
beslutsoformdogne foreslds i SOU 2019:26 att efter sin dod diskrimineras i fraga om
mojligheten att kunna f& bli donator om omstandigheterna for 6vrigt ar sddana att
vederborande uppfyller kriterierna for en majlig donator. Man forutsétter att den
beslutsof6rmdégne skulle ha en motvilja gentemot donation om vederborande varit
inférstddd med vad ingreppet skulle innebara.

Alla manniskor har samma virde och alla har ratt till samma vard, men alla ska alltsé inte
ha ratt att hjalpa en medmanniska att fa ett battre och langre liv? Enligt Réttviseprincipen,
se sid 105, star att diskriminering i tillgang till halso- och sjukvérd bl.a. av skl som
funktionsnedséttning inte far forekomma, vilket man inte gor sa linge den
beslutsoférmogna ar barn men daremot som vuxen. Organdonation och transplantation
riaknas som hilso- och sjukvéard.

Skulle det ur ett etiskt perspektiv vara fel att forutsétta att om den beslutsof6rmégne varit
beslutsférmogen hade hen varit positiv till donation, och vad vore det da for fel att 4ven lata
beslutsoférmogna kunna, om situationen sa tillater, bli donator?

Synpunkt:
e Vad hinder om en beslutsoférmégen har anmalt sig positiv i donationsregistret?

e Vad hiander om en virdnadshavare har anmalt sitt barn till donationsregistret innan
dess 15-arsdag, och barnet sen visar sig fa beteckningen beslutsoférmégen som
vuxen?

e Ar det forhallningssitt vi har nir vi ska sjukvirdsbehandla gravt beslutsofsrmogna
patienter mer etiskt forsvarbart dn att de efter sin dod kan bli donatorer?
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e Om en patient som kan falla inom den oklara definitionen "beslutsof6rmégen” inte
far bli donator kommer vi att forlora ett antal donatorer/ar, eftersom en sddan
lagstiftning skulle gora beslutande medicinsk personal osiker.

e Den beslutoférmognes stéllforetradare skulle ges samma férutsattningar som en
underérigs vardnadshavare i frigor som géller hilso- och sjukvard, sa att varden i
Sverige blir lika for alla och alla manniskor uppfattas ha samma virde. (gor verkstad
av SOU 2015:80!)

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

e Det ar oetiskt att forutsatta att en beslutsoformogen manniska skulle ha annan asikt
an den “vanlige svensken” nér det géller viljan att kunna donera om hen kunde
forsta vad organdonation innebar.

111 Nirstaendes instillning.

Manga nirstaende orkar ibland inte fatta beslut & ndgon annans végnar, i den akuta krisen
de befinner sig i vid de tillfallen frigan om organdonation vid DBD uppkommer, och séger
darfor "nej”. Detta nej ar mer ett uttryck for “nej” till dodsfallet dn att de kan forsoka tolka
den déendes/dodes egen vilja. Om man ser i SIR (Svenskt Intensivvards Register) 2016—

9 »

2018 pa "mojliga donatorer” si har den avlidne sagt "nej” i 7% och narstdende i 12 % av

fallen.

Synpunkt:
e Man ska dven fortsattningsvis vara mén om att skapa en god kontakt med och ge

transparent information till narstdende som bade syftar till att de ska orka formedla
den déendes eller dodes troliga vilja avseende donation samt ge dem en 6kad
forstéelse for att de ska slippa fatta beslut & ndgon annans vignar om
donationsviljan inte framkommit genom donationskort, donationsregister eller
tidigare samtal.

e Borttagandet av nirstdendeveto avlastar en dngestskapande beslutsborda frén de
sorjande.

e Nairstdendevetots borttagande kommer garanterat att leda till fler donatorer.

REGION JAMTLAND HARJEDALEN

Tom Silverklo (C)
Hilso- och sjukvardsndmndens ordférande Hans Svensson
Regiondirektor
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