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Medicin-etiska rddet OFO Mellansverige

Bakgrund till etikrddets tillkomst

OFO Mellansverige (Organisationen For Organdonation) bildades 1998, efter internationella
forebilder, bl.a. Organ Procurement Organisatations (OPO) i USA vars syfte var att framja
donation och optimera donationsprocessen.

Det var initialt ett samarbete mellan Stockholm lans landsting och Uppsala lans landsting.
Verkstallande enhet var fyra transplantationskoordinatorer, tva fran Huddinge samt tva fran
Akademiska, samt en chef som var intensivvardslikare/anestesiolog samt en
assistent/sekreterare.

OFO-kontoret lokaliserades till Lowenstromska sjukhuset i Upplands Vasby, mitt emellan
Huddinge och Uppsala. OFO Mellansverige leddes av en styrelse som bestod av personer i
sjukhusledningen fran bada sjukhusen (landstingspolitiker, neurokirurg m.fl.) Finansiering av
verksamheten skedde fran de bada landstingen.

Ar 2004 efter drygt 6 ar pa Lowenstromska delades kontoret och flyttade “hem” till
Akademiska sjukhuset och Karolinska Huddinge. Chefer blev da de bada enheternas chefer.
Finansieringen av Etikradet sker numera vartannat ar fran transplantation Akademiska
sjukhuset och vartannat ar fran transplantation Huddinge.

1998 togs dven initiativ att bilda ett Etikrdd som skulle stétta OFO Mellansverige i etiska
fragor men dven arbeta generellt med fragor som rér organdonation.

Forsta motet i OFOs Etikrad. 8:e december 1998

Ett mote for att bilda ett etikrad dgde rum pa Lowenstromska sjukhuset i Upplands Vasby.
Deltagare var professor Jan-Otto Ottosson, psykiater, Goteborg, professor C-G Groth,
transplantationskirurg, Stockholm, hovrattslagman Erland Aspelin, Malmo, docent
Margareta Sanner, psykolog, Uppsala, Lars Collste, ordférande i OFOs styrelse, Benny
Pettersson, anestesildkare och verksamhetsansvarig pa OFO.

Deltagarna hade utsetts av OFOs styrelse, och huvudsakligt syfte var att personer med
speciella kompetenser skulle representeras.

Forsta agendan:

1. Radet konstituerar sig



2. Presentation av OFO och dess verksamhet

3. Radets sammansattning och dess arbetsformer

4. Genomgang av for verksamheten viktiga etiska fragor

5. Sponsor-policy

6. Ovriga fragor

Andra métet 1 mars 1999

Radets sammansattning var da klar:

Ordforande: Jan-Otto Ottosson, professor i psykiatri

Ledamoter: CG Groth, professor i transplantationskirurgi

Erland Aspelin hovrattslagman, tidigare domare

Margareta Sanner, docent i samhallsmedicin, psykolog

Britt-Marie Ternstedt, professor i palliativ vard

P-C Jersild, Iakare inom psykiatri och socialmedicin samt forfattare

Benny Pettersson, anestesilakare

Ervin Bischofsberger, katolsk jesuitprast, forfattare professor i medicinsk etik
Gunilla Myrberg, vetenskapsjournalist och forfattare

Stellan Welin, professor i bioteknik och kultur tillkommer from september 1999
Adjungerade transplantationskoordinatorer: Ewa Bjorklund och Lena Svensson
Radet beslutade att ha tva fasta moten per ar.

En allmédn mdlsdéttning for radet formulerades:

* Bista OFOs styrelse och den verkstallande enheten inom OFO i etiska fragor rorande organ-
och vavnadsdonation

* Folja och delta i den etiska debatten rérande donationsfragor i bade fackpress och 6vriga
media

* Bista halso- och sjukvarden med utbildning och information i etiska fragor rérande
donation av organ- och vavnader



* Medverka till att sprida information till allmanheten i etiska fragor rorande organ- och
vavnadsdonation

Férslag till mer specifika aktiviteter formulerades dven:

* Gora etiska analyser av nya aktiviteter inom transplantationsomradet, sarskilt om de
innebar vidgning av indikationerna for tillvaratagande av organ

* Granska prioriteringsprinciperna for allokering av organ
* Aktualisera fragor om bemoétande av anhoriga till presumtiva donatorer
Arbetet i radet under 20 ar

Professor Jan-Otto Ottoson var etikradets ordférande under de forsta 17 aren, 1998 -2015.
Han eftertraddes av professor Niels Lynde &r 2016. Ovriga ledaméter har i allmédnhet deltagit
i radet i dtskilliga ar, nagra i kortare perioder. En strategi som introducerades ganska
omgdende av ordféranden var att till radet inbjuda nyckelpersoner nar det gallde fragor som
var intressanta i organdonationssammanhang under olika perioder. Syftet var att orientera
radet i amnet men dven att utifran etiska diskussioner visa den inbjudna gasten hur radet
sag pa problemet. En annan strategi var att via uppvaktningar av politiker och verksamhets-
foretradare driva etiska fragor infor utredningar, lagforslag och nya regelverk. Radet har
ocksa skrivit remissvar pa nagra utredningar.

Dessutom har radet deltagit med foreldsningar i olika diskussionsfora och i februari 2017
dven arrangerat ett etikmote om Milton-utredningens forslag om donation fran avlidna samt
om DCD (donation efter cirkulationsstillestand) med inbjudna talare och géaster. Detta
symposium dokumenterades utforligt i en sarskild rapport. Radsmedlemmar har ocksa
publicerat artiklar i bl a Lakartidningen, Dagens Medicin och Dagens Nyheter.

Huvudfragan for etikradet kan sagas ha varit hur tillrackligt manga organdonationer ska
kunna genomfdras utan att etiska varden kranks. Trots att allmanhetens installning till att
donera sina organ ar synnerligen positiv ar bristen pa organ for transplantation stor. Detta
betyder att det finns hinder av olika slag for att personer som vill donera ska kunna fa gora
detta. Det viktigaste hindret har gallt lagstiftning och regelverk, som varit otydliga och inte
gett tillracklig vagledning for hur organdonation ska initieras och genomforas. Problematiken
kring detta har |6pt som en réd trad genom radets diskussioner och initiativ.

Under arens lopp har nya metoder utvecklats inom transplantationsverksamheten, vilket
stillt nya etiska fragor. Aven samhillsférandringar, som flyktinginvandringen, har inneburit
nya etiska utmaningar. T ex kan flyktingar och asylsdkande med behov av transplantation
innebdra problem som ror rattvisa och allokering av organ; organdonation fran levande
givare fran andra lander kan ge upphov till handel med organ. Donation efter
cirkulationsstillestand (DCD), transplantation av sammansatt vdavnad (ansikte, hand) och
stamcellstransplantation ar nya insatser som kraver fordjupad medicinsk-etisk analys, och
anonym levande donation kraver sarskild genomlysning av motiven. Eventuell ersattning till
levande donatorer, kdproblematik, ojamn férdelning av donationer mellan olika
transplantationscentra ar ytterligare fragor som har etiska implikationer.



Foljande sammanstéllning av inbjudna gaster, skrivelser och uppvaktningar ger en bild av det
arbete som bedrivits i radet.

Till ssammantraden inbjudna gaster:

e Sept 2001 Docent Bo Hojeberg, neurolog fran Huddinge (prognosbeddmning vid
stroke)

e Mars 2003 Informatér Bo Alm (Landstingsférbundets donationsprojekt)

e Januari 2005 Docent Hakan Gabel, Socialstyrelsen (Inrdttande av ett nationellt rad for
organ- och vavnadsdonation)

e Sept 2006 Overlikarna Anders Vinnerkvist och Staffan Bjessmo, thoraxkliniken vid
Karolinska Universitetssjukhuset (donation av hjartklaffar)

e Sept 2008. Njurmedicinlakare Margareta Linder, Falun (rekrytering av levande
donatorer)

e Nov 2010. Riksdagsledamot Barbro Westerholm (strategi for lagdversyn)

e Maj 2011. Direktor Bjorn Cedersjo, Sveriges Kristna Rad (kyrkoledarnas mojligheter
att paverka for en lagoversyn)

e Sept 2011. Plastikkirurg Daniel Nowinski, Akademiska Sjukhuset, Uppsala (planerad
start for ansiktstransplantation/ansiktsvavnad)

e Maj 2012 Goran Stjernstedt, ordf Vard och Omsorg, SKL, Asa Sandgren Akerman, SKL,
Heidi Stensmyren, ordf Donationsradet (donationsbeframjande arbete inom SKL).

e Sept 2014. Anders Milton,-Sarskild utredare i Utredningen om donations och
transplantationsfragor SOU 2015:84 (presentation av uppdraget. Limnas 6ver 1 okt
2015)

e Juni 2015. Anders Milton, Utredningen om donations och transplantationsfragor SOU
2015:84 (Information om utredningens stallningstagande.)

e Febr 2018. Overlakare Olle Akerblom, klinisk immunologi och transfusionsmedicin,
Akademiska sjukhuset, Uppsala (farhagor kring SOU 2015:84 donationsutredningen).

e Nov 2018. Sten Heckscher, sarskild utredare i den s k tillaggsutredningen om
organdonation, (SOU 2019:26 Organbevarande behandling for donation) och Emma
Millberg, utredningens sekreterare (presentation av de tre omraden som ska utredas;
fardig utredning maj 2019).

Skrivelser:

e Okt 2002. Till Smer ang anhdrigas vetoratt samt elektiv ventilering

e Maj 2005. Till Eva Fernwall, ordf i Nationella radet fér organ- och vavnadsdonation,
ang Nationellt etikrad

e Mars 2008. Till Socialstyrelsen géllande 6versyn av foreskrifter samt
donationslagstiftningen

e Maj 2008.Till Socialminister Goran Hagglund ang dversyn av donationslagstiftningen

e Aug 2012. Till Socialutskottets ledamoter ang 6versyn av lag och regelverk for
organdonation.



e Mars 2016. Remissvar pa Utredning om donations- och transplantationsfragor SOU
2015:84

Uppvaktningar:

e Maj 2010 Socialdepartementet. Politiskt sakkunnige Joakim Pettersson (i stéllet for
Goran Hagglund) tog emot Etikradet, som presenterade
organdonationsverksamheten utifran olika perspektiv, samt de problem som en
otillracklig lagstiftning medfér. Nya propositioner kan inte laggas fore valet i host,
varfor en uppvaktning efter valet blir aktuell senare.

e Okt 2011. Socialutskottet. Samma foredragning som vid motet med Joakim
Pettersson

Radsmedlemmar januari 2019:

Ordférande:

Niels Lynde, senior professor medicinsk etik KI

Ledamoter:

Stellan Welin, professor emeritus LIU,

Margareta Sanner, docent, psykolog, Uppsala Universitet

Annika Lagercrantz, journalist och forfattare, Stockholm

Stefan Strom, intensivvardslakare, Vasteras

Cathrin Johansson, intensivvardssjukskoterska, DOSS, Stockholm

Annika Tibell, bitradande sjukhusdirektor Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm
Pal Fgyn Jorgensen, transplantationskirurg, Akademiska sjukhuset, Uppsala
Gunnar Soderdahl, patientomradeschef transplantation, Huddinge

Linda Gyllstrom Krekula, Socionom, MD, VEC RDC Stockholm/Gotland

Christina Andréasson, transplantationskoordinator, Uppsala

Uppdraget som sekreterare och som adjungerad for OFOs transplantationskoordinatorer har
varierat under arens lopp, liksom sekreteraruppdraget.



