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Bakgrund
Den 30 september dr 2015 kom donationsutredningens betinkande (SOU 2015:84) med en paféljande remissperiod

fram till den 15 mars dr 2016. Flera remissinstanser efterlyste en f6rdjupad analys av de etiska aspekterna av
donationsutredningens forslag. Etikradet vid organisationen for organdonation i Mellansverige (OFO) tog initiativ
till en sidan fordjupad etisk analys genom ett rundabordssamtal, till vilket etikrddet inviterade representanter for
Statens medicinsk-etiska rdd (SMER), Likarsillskapets etikdelegation, det nationella projektet fér donation efter
cirkulationsstillestind' (DCD), Svensk forening for anestesi och intensivvard (SFAI), Svenska intensivvardssallskapet
(SIS) och Socialstyrelsen. Under rundabordssamtalet férdes en diskussion om féljande huvudteman:
minniskovérdet, autonomi och informerat samtycke samt sluttande plan argument. Infér diskussionen av dessa
teman, hoélls korta inledningar, som utgjorde en grund for de efterfoljande etikdiskussionerna. Harefter foljde en
diskussion kring den praktiska tillimpningen av donationsutredningens olika férslag inklusive donation efter

cirkulationsstillestand i relation till de tidigare etiska analyserna.

Rapporten sammanfattar de resonemang som férdes pa métet. Som en del av slutférandet av rapporten sindes den
till alla motesdeltagare fér synpunkter. Inkomna synpunkter (frén bl.a. frin métets etiker, Socialstyrelsen, SFAI och

SIS?) har inarbetats i denna slutgiltiga rapport.

Deltagare

®  Niels Lynde, métesordforande, ordférande OFOs (Organisationen Fér Organdonation) Etikrad, senior professor
Centrum for halso- och sjukvardsetik, Karolinska Institutet (KI)

e  Linda Gyllstrém Krekula, méteskoordinator, Med Dr, Socionom, Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm,
DCD-projektet Vavnadsradet Sveriges Kommuner och Landsting (SKL), Institutionen for larande, informatik,
management och etik (LIME) KI

®  Christina Andréasson, Transplantationskoordinator Akademiska sjukhuset, OFO Uppsala

®  Tesi Aschan, jurist, Socialstyrelsen

®  Daniel Brattgard, senior sjukhusprést, Verbi Divini Minister (VDM), tidigare ledamot i Donationsutredningens
expertgrupp

®  Pia Fernberg, specialistlikare, Anestesi o Intensivvard, Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm

®  Carin Franzen, enheten for kunskapsstyrning, donationsframjande fragor, Socialstyrelsen

e  Markus Gébel, DCD-projektet Vivnadsradet SKL, transplantationskirurg Sahlgrenska Universitetssjukhuset,
Goteborg

®  Goran Hermerén, senior professor i Medicinsk Etik, Lund samt ledamot i SMER
®  Margareta Sanner, medlem i OFOs Etikrad, psykolog, Docent i samhallsmedicin, Uppsala Universitet
®  Caroline Starlander, Lakarsallskapets Etikdelegation, Donationsansvarig liakare Ostersund

e  Stefan Strém, medlem i OFOs Etikrad, Regionalt donationsansvarig ldkare, Uppsala—Orebroregionen, medicinskt
ansvarig i DCD projektet Vavnadsradet SKL

®  Owain Thomas, barnanestesiolog Lund, Svensk Forening f6r Anestesi och Intensivvard (SFAI)

®  Annika Tibell, medlem i OFOs Etikrad, cheflikare nya Karolinskaprojektet, sakkunnig donationsfragor Stockholms
Lans Landsting (SLL), adjungerad professor LIME, KI

®  Catarina Tingsvik anestesisjukskéterska, vice ordférande i Riksforeningen for anestesi och intensivvard (ANIVA)
e  StellanWelin, medlem i OFOs Etikrad, professor emeritus, bioetiker och filosof, Linkdpings universitet

®  Barbro Westerholm, Statens medicinsk-etiska rad (SMER), riksdagsledamot f6r Liberalerna

®  Francis Delmonico, medicnskt ledningsansvarig pi New England Organ Bank (NEOB), professor emeritus vid
Harvard Medical School in Boston, Massachusetts, WHO:s radgivare inom organdonation och
transplantationsfragor

e  Malin Wahlin, Programkontoret, Nya Karolinska — métessekreterare

' DCD-projektet, ett multiprofessionellt projekt som utreder forutsittningarna for inférandet av Donation efter
cirkulationsstillestand (DCD) i Sverige, Vivnadsradet, SKL.
? Sistndgmnda kunde inte medverka pd motet men har tagit del av rapporten och inkommit med synpunkter i efterhand.




Mal med etikmoétet

o Ett fordjupat etiskt resonemang kring delar av donatonsutredningens férslag.

Fragor som belyses var:

Vad fir man gora med en déende eller avliden person i syfte att hjalpa en annan manniska

i behov av organ?

Vilken vikt bér man ligga vid ett presumerat samtycke, en hypotetisk vilja eller en

tidigare uttalad vilja att donera sina organ for transplantation efter déden?

Hur realistiska ar riskbedémningarna, rérande paverkan pa fértroende fér sjukvarden,
som ibland gors infor olika stéllningstaganden under donationsprocessen? Hur préglar
dessa bedémningar beslut om att exempelvis avstd fran att inleda och avbryta

livsuppehéllande behandling?

e Att forena en fordjupad etisk analys med den praktiska handliggningen av organdonation, som

exempelvis berorde:

Fall dir man skulle avsta fran att inleda livsuppehallande behandling da behandlingen inte
bedéms vara i patientens béste intresse, men dndd inleder behandling i syftet att géra

organdonation méjlig.

Fall dar man natt den brytpunkt da all livsuppehallande bor avbrytas, men man anda valjer

att fortsitta att varda déende eller avlidna patienter, for att géra organdonation mojlig.

e Att utarbeta en skriftlig sammanfattning av métets analyser och slutsatser, som kan delges

Socialdepartementet och andra intressenter i det pfigfiende arbetet med en proposition om

organdonation.




Sammanfattning av motets inledning

Motet inleddes med en introduktion som berérde donationsutrednigens férslag, remissvar, allmédnhetens attityder,
samt den praktiska handliggningen av organdonationsprocessen och de problem som handliggningen av

donationsprocess for nérvarande ar behiftad med. Denna rapport inleds med en summering av denna introduktion:

Problem i dagens handlaggning av organdonationsprocessen

Da organdonation endast kan dga rum inom intensivvarden innebéar det att svensk intensivvard har ett stort ansvar
att forvalta den starka donationsviljan hos befolkningen. Nar en mojlig donator identifieras kan en genomférd
organdonation hjilpa upp till dtta andra personer genom transplantation. Aven om stora insatser genomférts genom
att skapa en tydligare organisation inom intensivvarden med donationsansvariga likare, donationsansvariga
sjukskoterskor och rekommendationer fran Socialstyrelsen sa ar donationsfrekvensen i Sverige alltjgmt lag, jamfort
med donationsfrekvensen i manga andra linder. Historiskt sett, men dven i nutid, har tolkningen av de svenska
regelverken som styr varden begransat méjligheten till att fler patienter kan donera efter sin déd. Uttalanden som
att "varden inte ar till medicinsk nytta fér patienten” och att “inte varda ndgon fér nagon annans skull” har utgjort
beslutsgrund for att inte pabérja/forlanga intensivvardsbehandling med respirator, detta trots en ibland kind positiv
donationsvilja. Vidare har man inte heller ansett det tilltet att varda for att mojliggéra donation inf6r och under
samtyckesutredningen, dven fast man vet att en samtyckesutredning sannolikt skulle visa att samtycke till donation
foreligger. 1 Sverige har ”den medicinska nyttan for den aktuella patienten” lyfts fram som den avgorande
beslutsgrunden f6r huruvida livsuppehallande behandling bér paborjas/fortga eller inte. Patientens egen instéllning

till donation har inte végts in i beslutet om vilken véird som ska initieras eller fortga.

De "trésklar” som frémst begransar méjligheten till organdonation fran avlidna inom svensk hélso-och sjukvard idag,

kan sammanfattas enligt nedan.

Enligt radande regelverk:

®  Ska livsuppehéllande behandling avbrytas da patienten inte lingre gagnas medicinskt av behandlingen.
Detta innebar att lagst6d saknas fér den organbevarande behandling som krévs fére déden, for att
méjliggora donation.

®  Far patientens instillning till donation inte eftersékas i donationsregistret férran patienten ar avliden
vilket innebar att intensivvard som inte langre ar medicinskt meningsfull for patienten maste forlangas
tills patienten avlidit, fér att slutgiltigt kunna utreda donationsviljan.

®  Far livsuppehallande behandling inte pabérijas enbart fér att méjliggéra utredning av patientens
instéllning till donation. Detta innebar att en individs donationsvilja enbart kan uppfyllas i de fall dar

intensivvérd initialt pab6rjades i botande syfte.

Donationsutredningen, remissvar och allmanhetens attityder

Donationsutredningens uppdrag

Bade i Sverige och internationellt rader en stor brist pd organ som &r limpliga for transplantation. Vintan pa
transplantation ar lang och vissa patienter hinner avlida under véantetiden. Flera undersokningar under senare tid
visar att donationsviljan &r hoég bland den svenska befolkningen men samtidigt placerar sig Sverige under
genomsnittet i Europa nar det giller donationsfrekvens. Detta innebar sammantaget att det fanns ett behov av att se
6ver bl.a. regelverk, rutiner, organisation och information till allmanheten fér att identifiera férbattringsomraden

for det donationsframjande arbetet i Sverige. Mot den bakgrunden har utredningen haft i uppdrag att foresla hur




antalet organdonatorer och tillgingliga organ kan 6ka i Sverige. Utredningens uppgift har varit att se éver nuvarande
situation och limna férslag som syftar till att stirka donationsverksamheten. Dessa férslag omfattade bl.a.de legala
férutsittningarna for att med hjélp av medicinska insatser uppratthalla cirkulation och respiration, for att kunna
respektera en déende patients enskilda 6nskan att donera organ, nér patient avlidit. Hit hor dven férutsittningarna
for att vidta medicinska insatser som syftar till att méjliggora donation, dven om insatserna inte gagnar den déende

patienten samt fré’lgan om donation da doden intraffat efter cirkulationsstillestand.

Donationsutredningens forslag i korthet

Utredningen fértydligar sjukvardens ansvar fér organdonationer, och framhiller vikten av att tillmotesga
svenskarnas utbredda donationsvilja och virna om respekten for individens autonomi. For att tydliggéra detta ansvar
och vad som regleras i denna lag, féreslas lagen byta namn fran transplantationslagen till lag om donation av organ och
biologiskt material for transplantation. 1 arbetet med att klargéra regelverket kring organdonation féreslds att
Socialstyrelsen ansvarar for foreskrifter, styrning och kunskap samt det nationella donationsbeframjande arbetet sa

som exempelvis information till allménheten.

Befintliga beslutsvigar — donationskort, donationsregister och muntligt uttalat donationsvilja — kvarstar.

Utredningen éppnar ocksd fér méjligheten att dokumentera patientens donationsbeslut i patientjournalen.

Samtyckesutredningen féreslds forliggas till den brytpunkt da beslut fattats om att inte pabérja alternativt avbryta
livsuppehéllande behandling. Medicinska insatser for att mojliggéra eventuell donation far paborjas eller fortsattas
under skalig tid infér och under samtyckesutredningen. Efter déden far medicinska insatser inte bara férlingas utan
ocksa paborijas for att méjliggéra donation. De medicinska insatserna efter déden far, som tidigare, fortgd i maximalt

24 timmar.

Slutligen féreslas att donation efter déd till f6ljd av cirkulationsstillestind ska inféras i Sverige.

Betinkligheter i remissvaren

Fler remissinstanser framhéller vikten av att ytterligare sikerstilla att donationsutredningens férslag inte dventyrar
miénniskovérdet och fértroendet fér sjukvarden. Den etiska analysen av utredningens férslag anses av dessa instanser
fér begransad och for grund. Vidare framhalls vikten av att klargéra under vilka omstindigheter intensivvard far
forlangas eller pabérjas for att méjliggéra en eventuell organdonation. Flera instanser énskar ett tydliggérande av
granslinjen mellan beslut om att inte inleda, alternativt avbryta, livsuppehallande behandling och den efterféljande
donationsprocessen. Det finns en énskan om att ytterligare formalisera dessa beslut. Slutligen vill man virna om
fortroendet f6r sjukvarden genom att sikerstilla att regelverket tydliggor att varden alltid primiért syftar till att
rddda en enskild patients liv, och att varden forst efter att man konstaterat att en patients liv inte gar att ridda, far

utreda méjligheten till donation.

Fokusgrupper

Genomforda fokusgrupper, med representanter fér allmanheten, kring donationsprocessen och den behandling som
r nédvindig for att kunna donera organ, visar att graden av fértroendet for sjukvirden ar avgérande for hur
accepterande man ar till att sjukvarden bedriver behandling som syftar till att méjliggéra organdonation. Det finns
en hog acceptans for att forlanga behandling i syfte att mojliggéra donation, fér de som 6nskar donera, sa linge

behandlingen inte orsakar smirta eller lidande.




Deltagarna stiller sig generellt sett positiva till initierad intensivvard f6r patienter som kommer in akut med svira
hjarnskador, men frimst ur perspektivet att det ger patienten en optimal chans till 6verlevnad, d v s genom att fa

tillgang till den bésta varden lever sjukvarden upp till férvintningarna om att gora sitt yttersta for att radda liv.

Deltagarna, oavsett personlig instillning till donation, anser att avgérande beslut inte bor fattas pa akuten, varken
kring donation eller méjligheten att ridda liv, de onskar dirfor att intensivvard initieras. Dock bér
samtyckesutredningen, inklusive sokning av donationsbeslut i registret, genomféras sa snart patientens narstiende
insett allvaret i situationen, garna tidigt under férloppet. Hur pass tidigt beslutet kring donation ska eftersékas faller
tillbaka pa graden av fértroende f6r sjukvarden. Fortroendet fér sjukvarden och donationsverksamheten ar 6ver lag
hégt. Noterbart ar att misstron mot sjukvarden, samhillet och samhilleliga institutioner framkommer starkast bland

de deltagare som ar osakra/ negativa till donation.

Donationsutredningens attitydunders6kning

Fortroendet fér sjukvarden ar 6ver lag hogt — 67 procent av de tillfrdgade har ett ganska hégt eller mycket hogt
fértroende (55 respektive 12 procent). Fortroendet for donationsverksamheten ar lika hogt — 66 procent har ett

ganska hogt eller mycket hogt fortroende (21 respektive 45 procent).

Majoriteten framfor att det ar rimligt att fortsitta varda under en begrinsad tid (ndgra dygn) for att utreda
donationsviljan och méjliggéra donation, efter att allt hopp om att ridda liv &r ute, férutsatt att detta inte orsakar
lidande: da donationsviljan &r kdnd instimmer 87 procent helt eller delvis i att man far gora sa, da donationsviljan
ar okdnd instimmer 75 procent helt eller delvis. Hela 89 procent instimmer helt eller delvis i att varden ska fd utreda
donationsviljan da allt hopp om att ridda livet ar ute. En majoritet, 87 procent, anser att ett ja till donation innebar
att man ocksa sagt ja till vissa medicinska insatser i livets slutskede som optimerar organen forutsatt att dessa inte

orsakar smarta eller lidande.

Gransdragningar mellan etik, juridik, politik och psykologi

Infor diskussionen av de etiska aspekterna av organdonation ar det angeldget att siga ndgra ord om vad medicinsk
etik &r och hur etiken avgrénsas till besliktade omraden som juridik, politik, psykologi och religion. Medicinsk etik
brukar definieras som ett tvirvetenskapligt forsknings- och undervisningsimne som kritiskt, analytiskt, historiskt
och empiriskt studerar etiska och moraliska aspekter av hilso- och sjukvirden samt medicinsk forskning. En etisk
analys ska med utgangpunkt i vérderingar och principer, olika faktaaspekter och omstindigheter kunna resultera i

en rekommendation av ett eller flera méjliga handlingsalternativ, det vill siga vad man bér eller inte bor gora.

Det finns ett samband mellan etik och juridik som dock inte ska tas till intdkt for att den ena disciplinen meningsfullt
kan forklaras och forstas med den andra disciplinens begrepp och teorier. Ibland &r det sd att etiska och moraliska
éverviganden ligger till grund fér de lagar som politiker stiftar och som jurister tolkar och démer utifran och vice
versa. Jurister maste beakta relevant lagstiftning gallande exempelvis en avliden persons eftermale, vilket inte alltid

ar fokus i en etisk analys.

For politiker kan det vara av betydelse hur media rapporterar olika handlingar inom sjukvirden, dir en
medicinetiker istdllet vill betona rationaliteten bakom ett beslut, och inte nddvandigtvis ser till politiska
hinsynstaganden. Dd man inom sjukvérden genomfér en etisk analys, avstar man dock sillan fran att ocksa beakta
konsekvenserna — bade pd kort och lang sikt. Detta bor dven gilla analysen av de medicinetiska aspekterna av

organdonation och av den organbevarande behandlingen som ar nédvéindig infor en eventuell donation.

Det finns ett samspel mellan etik och psykologi dar det sistndimnda ofta utgér olika faktaaspekter i en etisk analys.

Det ar exempelvis psykologisk mindre problematiskt att avstd fran att inleda en livsuppehéllande behandling som




inte lingre gagnar en patient, &n att avbryta en sidan dven om behandlingen inte lingre gagnar patienten. Etisk sett
déremot, ar det i princip ingen skillnad mellan dessa tva scenario. Hér ar dock faktafragor viktiga, sa som: hur sakra
kan vi vara pa att ett en behandling inte kommer att gagna patienten? I méanga fall &r det enklare att avgéra denna
fraga om man avslutar en livsuppehéllande behandling efter att ha genomfért olika undersékningar, jamfért med om

man viljer att inte inleda en behandling men inte &r helt siker pa diagnosen och prognosen.

Aven om det finns en rad beroringspunkter och interaktion mellan de olika disciplinerna som omnimns ovan, ar

det vi vill lyfta fram i det foljande: de medicinetiska aspekterna.

Diskussion kring organbevarande behandling och definition i regelverk

I donationsutredningen har man valt terminologin medicinska insatser innan déden for att mdjliggéra organdonation.
Vi har hir valt att istillet anvinda bendmningen medicinska insatser for att bevara organens funktion. Termen
mdjliggorande insatser skulle kunna tolkas som insatser som kan vara till nackdel fér patienten, medan termen
organbevarande behandling tydliggor att det handlar om att fortsitta bedriva aktiv intensivvard som bevarar organens
funktion — dven om syftet med behandlingen évergitt fran att radda patientens liv till att uppritthalla en god
organfunktion, infér en eventuell donation. Att donera organ ska varken generera bittre eller simre behandling dan
om méjligheten till donation inte fanns. Den terminologi som deltagarna pd motet tydligast anser beskriver

forloppet i livets slutskede i samband med organdonation &r frdn livsuppehdllande till organbevarande behandling.

Det dr viktigt att vara medveten om vad organbevarande behandling innefattar nar man diskuterar de etiska
aspekterna av sddan behandling. Under perioden da en patients medicinska limplighet som donator utreds, ofta
parallellt med att samtycket utreds, analyseras blod- och urinprover f6r att bl.a. faststélla blodgrupp, vavnadstyp
och virusserologi. Vid behov genomf6rs dven radiologiska undersékningar (bilddiagnostik). Dessa undersokningar
syftar till att utreda en patients méjlighet att bli donator och, och i ett andra steg, méjliggora identifikation av

liimpliga mottagare.

Om samtycke till donation féreligger behover patienten fé fortsatt organbevarande behandling genom bl.a. intravends
vitsketillforsel, inotropa/vasoaktiva likemedel som uppritthaller en god cirkulation, och genom att optimera
ventilation sa att organ syresdtts vdl. Av vikt ar att framhalla att inga insatser under déendet ska orsaka lidande
och/eller paskynda déendet. Métet enas om att lagstiftningen kring den organbevarande behandlingen inte bor eller
kan detaljreglera ovan nimnda insatser, utan istallet bor precisera vad man vill uppnd med de medicinska insatserna
(bevarad organfunktion) och vad man vill garantera att undvika (att skada och/eller orsaka lidande). I de f6reskrifter

och riktlinjer som sedan skrivs av Socialstyrelsen, kan dessa insatser beskrivas mer i detalj.




Rundabordsdiskussioner

Fragestallning 1

Finns det en risk for att instrumentalisera en ddéende eller en avliden
manniska i samband med férberedelser for organdonation och darmed en
risk fér att aventyra manniskovardet?

Det ar nagot speciellt med att vara manniska. Ar man religiés menar man att varje manniska ar en avbild av Gud
eller en del av nagot gudomligt och darfér bor behandlas med respekt. En mer sekulér dskddning handlar om att
respektera varje manniskas autonomi och lita manniskor forma sina liv efter sina 6nskningar — sa linge det inte har
en negativ paverkan pa andras manniskors mojlighet att gora det samma — och sa linge alla ménniskor behandlas

med respekt.

Med ménniskovirde avses att alla manniskor ska ha samma réttigheter och att ingen ska diskrimineras. Idén om
minniskovérdet och respekten fér autonomi utesluter saledes vissa foreteelser. Ingen manniska ska vara slav, ingen
ménniska ska behandlas simre pa grund av kén, hudfirg eller sexuell liggning. Vi ska inte heller utnyttja ménniskor
fér andras skull — utan att personerna samtyckt. Méanniskovérde kraver respekt och noggrannhet vid beslut som kan
paverka en ménniskas liv eller dod — sdrskilt i de fall en person inte dr formogen att férmedla sin vilja. Organdonation
dger rum efter déden men organdonation férutsitter nastan alltid att vissa specifika dtgarder vidtas fére ddden. Om
inte annat sd ar det nédvandigt att respiratorbehandling pabérjas hos en patient som haller pa att utveckla en total
hjarninfarkt, och fér att donation ska vara mojlig behéver respiratorbehandlingen fortsitta dven nar behandling inte
ar till direkt nytta for patienten sjilv. Ar detta att beakta som ett otillatet utnyttjande och en instrumentalisering av

manniskan?

Donationsutredningen vill tillita att dtgarder som syftar till att méjliggéra donation, kan initieras fére déden har
faststéllts. Utifran en etisk synpunkt kan detta motiveras genom att beakta en tidigare etisk gréns én den néir déden
konstaterats. Den gransen finns vid tidpunkten da likarna konstaterar att det, trots optimala sjukvardsinsatser, inte
finns nagot mer att gora fér att rddda patientens liv. Déden 4r da det enda som aterstér efter att den livsuppehallande

behandling sétts ut. Lat oss kalla detta fér den sista brytpunkten.

Hur ska da detta hanteras for att vi ska respektera manniskovardet? Det bor finnas ett klart och tydligt dokumenterat
beslut om att fortsatt vard inte langre gagnar patienten och att den livsuppehallande behandlingen ska avbrytas.
Palliativa atgarder ska naturligtvis fortga. Beslutet om att avbryta livsuppehallande behandling ska faststéllas helt
oberoende av eventuella donationsméjligheter. Lika fall bor behandlas lika enligt ménniskovérdesprincipen, dvs
ingen sirbehandling (varken positiv eller negativ) for méjliga organdonatorer. Det ar férst efter att den sista
brytpunkten passerats som patientens stillningstagande till organdonation fir paverka de fortsatta medicinska

insatserna (vilka vi valt att kalla organbevarande behandling).

Innan ett beslut har fattats om att avbryta livsuppehdllande behandling, ligger allt fokus pa patientens bista, d.v.s.
pA att aterstélla patientens hilsa eller radda patientens liv. Efter att beslutet har fattats, bor den tidigare fokuseringen
pa patienten basta 6verga till att ocksd beakta om andra kan hjilpas. Den friga man da bor stilla sig ar huruvida
organdonation dr en méjlighet som innebiér livréaddande insatser, men da inte lingre fér den enskilde patienten, utan

for andra patienter i behov av organ.

En rimlig etisk princip ar att om man kan hjilpa nagon, utan att skada ndgon annan, bér man géra det. Innan beslutet
att avbryta livsuppehéllande behandlingen har fattats, kvarstar méjligheten att de medicinska insatserna alltjgmt

gagnar patientens halsa. Beslutet om att avbryta fattas inte sd lange en sidan méjlighet féreligger. Nar patienten




déremot befinner sig i ett tillstand, nar déden oundvikligen dr néra férestiende, sa skulle en eventuell organdonation
efter doden inte skada patienten — daremot skulle patientens eftermile kunna paverkas. Att gora vissa
undersokningar och vidta dtgarder fore déden, skulle inte heller att orsaka patienten skada eller lidande — fullgott
omhiandertagande och palliation dr en f6rutsittning, som i alla liknande situationer, nédr man lindrar i livets
slutskede.

Perioden mellan beslut om avbrytande och faststallande av déden kan delas in i tva delar. Den forsta handlar om
samtyckesutredning: vill patienter donera eller inte? Under tiden dd denna pagir utférs den organbevarande
behandlingen med ett sorts presumerat samtycke eftersom patientens stillningstagande fortfarande ar oként. Det dr
denna period som ar kanslig eftersom patienten potentiellt utsatts for insatser som inte ér i enlighet med hens vilja.
Denna period bér dérfér hallas sa kort som méjligt och samtycket bor saledes utredas skyndsamt, pa alla tillgingliga
satt, for att kunna ta hinsyn till den déendes egen instéllning till donation. Férslaget i donationsutredningen ér att
donationsregistret ska fd konsulteras efter att beslut om att avbryta livsuppehallande behandling har fattats men
innan déden. Detta forslag dr rimligt och ocksa relevant da ett samtycke bér utgéra grunden fér den fortsatta

behandlingen.

Om samtycke till donation foreligger, intrdder den andra delen av perioden, vilken varar fram till déden faststallts.
Under denna del fortgar den organbevarande behandlingen med ett inhimtat samtycke via nérstiende,
donationsregistret eller uttryckt pa andra tillgingliga sitt. Vid lite eftertanke inses att samtyckesutredningen maste
bedrivas med presumerat samtycke, sa linge patientens 6nskan ar okind. Om samtycke konstaterats fortsitter den
organbevarande behandlingen. Om patienten sedan utvecklar total hjarninfarkt, sa kan organdonation genomféras

om det inte foreligger medicinska hinder, sk donation after brain death (DBD).

Donationsutredningen féresprakar ocksd inférandet av donation efter cirkulationsstillestind (SOU 2015:84, sid
353) — forkortat DCD. Forslaget ér till exempel av relevans for patienter med utbredda hjarnskador som far
intensivvard med bland annat respirator. Dessa patienter utvecklar inte alltid total hjarninfarkt men har dnda sd svara
hjarnskador att fortsatt vard inte leder till Gverlevnad. Efter att ett beslut har fattats om att avbryta livsuppehallande
behandling, behandlingen har avbrutits, patientens hjarta stannat, hjarnans aktiviteter upphért, och déden
konstaterats, si kan organ omhandertas utifran ett liknande férfarande som vid den typ av donation vi har idag
(DBD, se ovanstiende stycke). Donationsutredningen anser att Sverige bor folja internationella procedurer for
DCD och ha en internationellt accepterad langd pa no touch-period”, dvs perioden fran cirkulationsstillestand tills
dess att hjarnans funktioner har fallit bort — patienten &r déd. Det finns ett behov av en nationell samsyn kring
lingden pa denna ”no touch-period”. Vidare understrok motet vikten av att skilja beslut om att avbryta
livsuppehéllande behandling fran beslut om att pabdrja en eventuell donationsprocess (vilket utvecklas i
fragestéllning 3 och i fall 4 lingre fram i denna rapport). Dessa tva fragestallningar bedomdes av motet som de tva
Viktigaste som tillkommer i samband med DCD i jamforelse med DBD. Vid bdde DCD och DBD kan annars samma
resonemang tillimpas vad giller presumerat samtycke till organbevarande behandling under samtyckesutredningen.
Inférandet av DCD innebir sannolikt att fler svenskar kan donera och ta emot organ. I dagens system far exempelvis
respiratorvardade patienter, med utbredda hjarnskador men som inte utvecklas till en total hjirninfarkt, inte
méjlighet att donera dven om de utryckt en sidan énskan. Om DCD inférs kan dven dessa patienters donationsvilja

tas till vara och andra personer bli hjilpta av deras donerade organ.

Ett scenario som diskuterats i olika ssammanhang de senaste aren, ar nar en medvetslds patient kommer in till akuten
med en misstinkt omfattande hjirnskada (blédning eller ischemi) och dér ansvarig likare bedémer att
férutsittningarna att hjélpa patienten ar utsiktslosa. Denna typ av beddmning ar ofta svar och resulterar ibland i att
medicinska insatser inte initieras. Patienten erhdller dd, istdllet fér intensivvard, plats pd en vardavdelning och
avlider utan respiratorvard till f6ljd av utbredda hjirnskador med efterféljande férsimrade luftvigs- och
andningsfunktioner. Under pagdende diagnostisering och prognostisering av misstinkt hjirnskada (sisom t.ex.
réntgenundersokning) dr det istdllet 6nskvért att initiera medicinska insatser sisom t.ex. intubation, redan pa

akuten. Insatserna syftar da till att sikra ventilation och skydda luftvigarna, for att pa sa sitt reducera risken f6r




ytterligare forsaimring hos patienten. Dessa insatser bér paga fram till dess att, efter sedvanligt samrad, ansvarig
likare har tillricklig med information och beslutsunderlag for att ta stallning till om fortsatta medicinska insatser

gagnar patienten eller om insatserna boér upphéra.

De medicinska insatser som beskrivs ovan, paborjas i syfte att optimera den enskildes méjligheter till 6verlevnad.
Men att pabérja dtgirder som enkom syftar till att méjliggéra donation, redan pa akuten, krdver ett etiskt
resonemang. Lat oss darfor ga tillbaka till den tidigare diskussionen. Det ar viktigt att det finns en tydlig grins —
sista brytpunkten — mellan vird for patientens 6verlevnads skull (livsuppehallande behandling) och vard for att
méjliggdra organdonation (organbevarande behandling). Det ar en olycklig situation om frdgan om respiratorvard
eller ¢j handlaggs pa akuten och om méjliga organdonatorer dessutom sarbehandlas. Deltagarna pa métet enades
om att det inte gir nagon “etisk grins vid struphuvudet” som talar for att just intubering vore olamplig. En bittre
ordning r att patienterna i dessa fall intuberas, laggs i respirator och att man dérefter i lugn och ro tar stillning till

om den sista brytpunkten &r nadd.

Fattas sedan ett beslut om att den livsuppehéllande behandlingen ska avbrytas, bér man handligga fortsittningen
som i DBD och DCD: forst gors en samtyckesutredning medan organbevarande behandling ges (utifran presumerat
samtycke till detta), darefter fortsitter behandlingen med samtycke — eller avbryts om samtycke saknas. Det
fortsatta forloppet far visa om det ar DBD eller DCD som blir aktuell. Allt under férutsittning att patienten &r en
limplig donator.

Att hastigt fatta beslut om att pabérja eller inte pabérja livsuppehallande behandling pa en akutavdelning kan anses
strida mot ménniskovéardesprincipen. Viktiga avgéranden om att initiera, fortsitta eller avsluta vard bor av respekt
fér patienterna ske i lugnare omgivningar, med god tid fér prognostisering, och med méjlighet f6r narstiende att
hinna komma dit, fa information om, och bérja ta till sig, den utsiktslésa prognosen. Slutligen bér podngteras att
beslut om avbrytande av livsuppehallande behandling aldrig far styras av om patienten dr en méjlig donator, da detta

strider mot likabehandlingsprincipen, som ér central i idén om ménniskovérdet.

Slutsatser, instrumentalisering och manniskovarde

Organdonation kan genomfbras med uppritthallen respekt f6r manniskovéirdet och med liten risk for

instrurnentalisering av manniskan forutsatt:

®  Attsjukvarden far ta reda pa patientens instéllning till donation nar de medicinska insatserna inte lingre
gagnar patienten (den sista brytpunkten).

®  Att presumerat samtycket far tillimpas for att bedriva organbevarande behandling medan samtycke till
donation utreds.

®  Att den livsuppehéllande behandlingen — fran den sista brytpunkten — 6vergar till organbevarande
behandling fér déende individer som 6nskar donera och avbryts f6r déende individer som inte 6nskar
donera.

®  Att beslut om att inte pabérja livsuppehallande behandling samt andra stabiliserande och komplikations-
undvikande insatser, endast undantagsvis fattas pa en akutmottagning och forst efter att uttémmande
beslutsunderlag tagits fram.

e Att intensivvard i normalfallet bor initieras for patienter med akuta utbredda hjarnskador, for att
méjliggora diagnosticering, prognostisering och for att kunna sakerstélla beslutsunderlag infor
stillningstagandet om att avbryta livsuppehéllande behandling.

® Attavgdrande beslut som beslut om donation/inte donation, inte bor fattas pa en akutmottagning utan

foretradelsevis pd en intensivvardsavdelning.




®  Att beslut om att avbryta/inte pabérja livsuppehallande behandling, fattas oberoende av patientens

instéllning till organdonation och innan en eventuell donationsprocess 6vervégs.

e  Attriktlinjer kring villkoren fér att avbryta/inte pabérja livsuppehéllande behandling ar tydliga.

Fragestédllning 2

Vad innebar individens autonomi och autonomiprincipen i samband med
organdonation? Vad innebar egentligen informerat samtycke i
organdonationssammanhang?

Forst ar det viktigt att skilja mellan patientens autonomi och autonomiprincipen. Vid autonomi avses vanligen sjalvstyre
eller sjalvbestimmande: att leva sitt liv i enlighet med sina egna virderingar och grundliggande &nskemal
(preferenser). For att kunna gora detta mdste man ha férmagan att ta till sig och forsta relevant information och
fakta och vara medveten om sina egna varderingar och 6nskningar. Man maste dven ha tillrdcklig kognitiv formaga
for att kunna minnas och bedéma konsckvenserna av olika handlingsalternativ samt fatta beslut utifran sina egna
varderingar och faktaaspekter. Slutligen maste man ocksd kunna verkstilla det beslut man fattat. Autonomi
forutsitter alltsd att man som person har vissa férmagor och det uppstar problem i de situationer dar en eller flera

av dessa férmagor ar nedsatta eller utslackta.

Innan vi exemplifierar situationer dér en eller flera av dessa férmagor ar nedsatta maste vi kort beréra vad som avses
med autonomiprincipen. En vanlig definition ar att man bér respektera en persons (patients) rétt att vara med att
bestimma om handlingar och beslut som berér personen (patienten). Om ingen annan berérs (vilket ar séllsynt)
bér patienten sjélv i bestimma. En beslutskapabel patient har alltid ritt att tacka nej till en rekommenderad
behandling eller utredning — undantaget nar denna réttighet inskrinks av smittskyddslagstiftning — dar samhéllsnytta
évertrumfar den beslutskapabla patientens sjalvbestimmanderitt. En beslutskapabel person har alltsa ritt att siga
nej till att donera sina organ. Daremot kan en patient inte per automatik krava en viss behandling eller utredning —
eller att bli organdonator. Ett 6nskemal om att fa en viss behandling eller att bli organdonator maéste relateras till
huruvida det f6religger ett behov, om organdonatorn dr medicinskt lamplig och om det finns férutsittningar for att

kunna ta tillvara organen.

Inom varden kan man underlitta for en patient att processa information genom att svara pa fragor eller hjilpa
patienten att férstd given information. Huruvida en persons/patients varderingar och preferenser ar autentiska kan
man ocksa hjilpa patienten med genom att forvissa sig om att patienten forstatt konsckvenserna av olika
handlingsalternativ. Om patientens virderingar och preferenser visar sig vara autentiska sa ska de beaktas dven om
man som vardgivare bedémer att patientens beslut inte 4r i patientens bésta intresse. Om vardgivaren ar den som
fattar beslut i patientens stille kring nagot man bedémer vara i patientens basta intresse, i situationer dar patienten
ar fullt beslutskapabel , talar man om medicinsk paternalism och man bendmner detta stark paternalism. Om vardgivaren
fattar beslut i patientens stalle, fér patientens basta, i situationer déar patienten inte dr beslutskapabel, talar man om
svag paternalism, vilket ar férsvarbart. Juridiskt betraktas det som forsummelse att inte ge en behandling som ar i
patientens bista intresse om en medvetslos patient har ett medicinskt behov som kraver akut behandling. Detta
skulle kunna vara fallet dd en medvetslés patient med svér nytillkommen hjarnskada anlinder till akuten, och ett
hastigt beslut fattas om att paborja alternativt inte pabérija livsuppehallande behandling (se tidigare resonemang
under fragestallning 1).

Den svaga formen for paternalism, som ar kopplad till att sjukvarden gor det som bedéms vara i patientens basta

intresse dd patienten inte ar beslutskapabel, och mot den bakgrunden fattar beslut i patientens stille, far dock inte




blandas ihop med autonomiprincipen som sager att man bér respektera en patients ratt att vara med att bestimma.
Om en patient inte lingre ar beslutskapabel, men tidigare uttryckt ett énskemadl om att donera organ, kan man
hjalpa patienten att verkstalla sin tidigare uttryckta 6nskan, om hen dr medicinsk limplig som organdonator. Men
att sdga att det skulle vara i patientens baste intresse att donera indikerar att man i stillet fér att hanvisa till
autonomiprincipen, hanvisar till géra-gott-principen. Eftersom gora-gott-principen och det associerade begreppet
'f6r patientens bésta intresse’ forutsitter att den aktuella atgérden ar for patientens eget bésta rent medicinskt, sa
rér man till det nar det handlar om att hjélpa patienten med att verkstilla ett tidigare fattat beslut kring att vilja bli
organdonator. Det blir en sorts "autonomi i paternalismens namn” vilket forefaller inte bara onédigt, men ocksa

oléimpligt.

Vissa deltagare pd motet menade dock att manga som ér verksamma inom donationsfiltet uppfattar uttrycket
"patientens basta intresse” annorlunda dn som det beskrivs i den etiska gora-gott-principen som begrinsar principen
till just medicinsk battring. Den avlidnes instéllning ses av dessa som ett uttryck for, och utgor vigledning kring,
vad som ar i patientens bésta intresse. Begreppet ’patientens bésta intresse” utvidgas da till att innefatta mer dn bara
medicinsk lindring eller bot. Trots oliktinkande i frigan om hur ’patientens basta’ boér definieras i
organdonationssammanhang, dr métet enigt om att sjukvarden inte ska fatta beslut fér den déende eller déde
patienten i donationsrelaterade fragor. Istillet bor sjukvarden, utifran autonomiprincipen efterséka och ta hinsyn

till patientens egna installning, i samband med organdonation.

De legala forutsittningarna for att kunna genomféra en organdonation ér att det endera finns en tidigare uttryckt
vilja fran den avlidna att donera, alternativt att nirstaende, nér viljan inte 4r kind, tolkar den déde som positivt till
donation alternativt inte motsitter sig en donation (viljer att inte nyttja vetoratten). Det vanligaste scenariot idag,
ar att det saknas ett stillningstagande fran den dode, och att narstiende uttolkar den dodes tinkta vilja (hypotetisk
vilja). Det dr ur ett etiskt perspektiv mer optimalt om en donation baserades pa ett informerat samtycke. For att ett
samtycke ska kunna anses som informerat, behéver vissa férutsattningar vara uppfyllda. Ett informerat samtycke
bestir av en informations- och en samtyckekomponent. Informationskomponenten bestir av tva aspekter:
informationen ska vara begriplig och den ska vara adekvat; begriplig innebér att man inte bér anvanda medicinska
eller andra tekniska uttryck som kraver hogre utbildning eller stor forforstaelse i &mnet. Att informationen ska vara
adekvat innebar att man ska ha med alla relevanta aspekter som kan ha betydelse fér personens stillningstagande. 1
organdonationssammanhang kan det réra sig om information om hur man rent konkret faststiller déden, vilka
medicinska insatser som behovs for att bevara organfunktionen bade fére och efter déden, vilka organ, kroppsdelar

och vavnader som kan doneras, samt att man inte kan bestamma till vem man vill donera.

Samtyckekomponenten innebar att samtycket ska vara frivilligt och att den som ger sitt samtycke ska vara
samtyckekapabel. Att samtycket ska vara frivilligt innebar att det inte far finnas nagon form av patryckning, varken
i form av 16ften om férdelar ifall man ger sitt samtycke, eller i form av hot om man inte samtycker. Om en person
har meddelat sin instillning till donation i ett muntligt eller skriftligt varddirektiv eller i Socialstyrelsens
donationsregister sd ska detta beslut inte paverka patientens vard i livets slutskede, pa annat sitt an vad som behévs
i organbevarande syfte, férutsatt att personen har samtyckt till detta. Att behandlingen i livets slutskede inte
paverkas av ett donationsbeslut ar en forutsattning for att kunna anse att ett tidigare fattat beslutet ar frivilligt och
inte paverkat av férestillningen att en donation innebér bittre eller saimre behandling. Att tillfrdga nirstiende nar
patienten ar irreversibelt dende, eller att ga in i donationsregistret i detta skede, kan inte anses péaverka

behandlingen pa ett sitt som riskerar att dventyra frivilligheten.

Ett samtycke forutsitter som anfért ovan, att den som ger ett samtycke eller ett avslag ar beslutskapabel. Om vi
forutsitter att det finns ett muntligt eller skriftligt beslut, eller en registrering i donationsregistret och att ett sddant
beslut har fattats i ett skede av livet ddr personen har varit fullt beslutskapabel, finns det ingen anledning att
ifragasitta att ett eventuellt samtycke har fattats av en beslutskapabel person, dven om personen i skarpt lige inte

lingre ar beslutskapabel (exempelvis komatés eller avliden).




Det som ddremot kan stilla till problem &r nir personens donationsvilja &r okénd, vilket i praktiken oftast &r fallet.

Man kan i denna situation gora pa tva satt:

1) Man kan, med hjilp av de nirstdende, férsoka underséka hur den irreversibelt déende eller avlidna skulle ha stallt
sig till organdonation om denna hade varit fullt beslutskapabel — det vill siga undersoka den hypotetiska viljan. Ett
sadant forfarande medfér vissa problem — exempelvis — hur siker kan man vara pd att det inte 4r de narstdendes
uppfattning som indirekt avspeglas i vad man kommer fram till? I dessa sammanhang ar det viktigt att personalen
som ledsagar ndrstaende genom beslutsprocessen understryker att nirstiende forvintas formedla den dodes
férmodade instéllning. Det ideala vore forstds om alla i god tid tog stillning till organdonationsfragan och att man
dérigenom minskade behovet av att undersoka den hypotetiska viljan. Mot bakgrund av att en ny lag om s kallade
framtidsfullmakter sannolikt trider i kraft inom kort, som bl.a. kommer att gilla for hilso- och sjukvirden samt f6r
medicinsk forskning, kan denna méjligtvis minska problemet i samband med organdonation, under forutsattning att
en framtidsfullméktig ocksa kan fatta beslut om eventuell donation. En framtidsfullmakt innebar att man utser en

person som for ens talan nar man inte léngre sjalv ar férmégen att gora detta.

2) Man kan utga fran att en person som inte aktivt sagt nej indirekt har samtyckt till organdonation — man talar da
om presumerat samtycke. Detta ar etiskt mer problematiskt dn en uttolkad hypotetisk vilja eller &n anvindandet av
framtidsfullméktiga. Vi vet att en stor majoritet av den svenska befolkningen ér positiv till organdonation och vi vet
att fortroende for sjukvarden ar hogt. Trots detta kan man inte per automatik presumera att de som inte aktivt sagt

nej dr positivt instéllda till att donera sina organ.

Presumering av en positiv instéllning till organdonation bér inte férvixlas med en situation, dar vi presumerar att
en medvetslos patient vill ha en behandling, som gagnar denna. I denna situation ges en behandling som anses vara
i patientens bista intresse rent medicinskt. Om patienten sedan efter behandlingen blir beslutskapabel igen, sd kan
vi friga om det var okej att vi gav den aktuella behandlingen. I de flesta fall far man ett samtycke i efterhand, som
ett slags kvitto pa att beslutet som fattandes i patientens stille, var ritt. Detta ar dock inte mojligt i
organdonationssammanhang och det ar darfér (som anfért ovan) problematiskt att hinvisa till patientens eget bésta.
Den enda situationen dar ett presumerat samtycke bor tillimpas dr nir man ger organbevarande behandling i
samband med att patientens instéllning till donation utreds. Om samtyckesutredningen visar att patienten inte ville
donera ska alla medicinska insatser, utom palliativ vard, avbrytas. Visar det sig diremot att patienten ville donera
finns det en legitim grund f6r att fortsitta med organbevarande behandling fér att om méjligt férverkliga dennes

vilja att donera.

Slutsatser, autonomiprincipen och samtycke

En forutsittning, for att i samband med organdonation, ta hansyn till en individs autonomi och samtycke ar att:

®  Personen har tagit del av begriplig och adekvat information om vad det innebar att donera organ,
kroppsdelar och vivnad, och om vilka medicinska insatser som en donation innebir, bade fore och efter
personen ér avliden.

e  Samtycket ar baserat pa ovan nimnda informationen och att det ar frivilligt. Frivilligheten aventyras inte
om sjukvarden far ta reda pa personens instillning via narstaende, donationskort eller donationsregistret,
efter den sista brytpunkten, d.v.s. ndr personen ar irreversibelt déende.

®  Samtycket dr baserat pa personens tidigare skriftliga eller muntliga vilja, eller via donationsregistret. Om
inte personens vilja ar kind kan man via narstaende férsoka rekonstruera personens installning och pa sa
satt fa fram en hypotetisk vilja.

®  Man strivar efter att alla, medan de fortfarande dr beslutskapabla, tar stillning till organdonation eller

utser en framtidsfullmaktig person som kan fatta beslutet i ens stille.




®  Man endast anvander sig av presumerat samtycke for organbevarande behandling under perioden da man

utreder en patients instiillning till organdonation.

e  Sambhillet tillhandahaller kontinuerlig och transparent information om organdonation, anpassad till olika
malgrupper, fér att ge invinarna goda férutsittningar till ett informerat samtycke eller stllningstagande

mot donation.

Fragestallning 3

Sluttande planet-resonemang: finns det en risk for att fértroendet for
sjukvarden och den framtida donationsviljan drabbas genom utredningens
forslag?

Ett inte helt obefogat argument mot, att genom ny lagstiftning underlitta organdonation, och dirmed mojliggéra
flera organtransplantationer ar om denna forindring skulle &aventyra fortroendet for sjukvirden och
donationsverksamheten. Detta skulle i sin tur dels kunna minska patienters bendgenhet att s6ka sjukvard (en
patientsikerhetsfraga), och dels kunna paverka patienters bendgenhet att stilla upp i klinisk forskning och
undervisning. Sekundart skulle dd utvecklingen av nya likemedel och undervisningen av framtida likare och

sjukskoterskor kunna paverkas negativt, vilket i sin tur skulle vara negativt fér patientsikerheten.

Ett minskat fértroende skulle dven kunna reducera miénniskors bendgenhet att, nér de inte lingre sjalva har
anvandning av sina organ, donera dessa till patienter i behov av en transplantation. Ovanstiende risker gér att man
bér avstd fran att introducera forslag gillande organdonationsverksamheten, eller annan sjukvard, som pa kort eller

lang sikt, skulle kunna minska befolkningens fértroende for sjukvarden.

Som antytt &r ett sluttande-plan-argument uppbyggt pa sd sitt att om vi dndrar pa lagstiftningen som underldttar
handlingen A (exempelvis organdonation vid cirkulationsstillestand) sa kan det leda till B (exempelvis att
befolkningen bibringas uppfattningen att man inte gér allt f6r att ridda livet pa den som sagt att hen vill bli
organdonator), vilket i sin tur kan leda till C (att fértroendet for sjukvirden minskar), vilket i sin tur leder till
utfallet D (att patientsikerheten, likarforsorjningen och nya behandlingsméjligheter inklusive organtransplantation

dventyras). Alla dr sannolikt 6verens om att en sidan negativ utveckling maste undvikas.

Bor vi for den skull alltid avsta fran att forandra lagstiftningen som rér organdonation? Samtidigt forandras bade
sjukvarden och samhillet, vilket gora att regelverken riskerar att inte lingre spegla befolkningens och sjukvardens
uppfattning om hur donationsprocessen bor drivas. Detta aterspeglas i den kritik som framférts kring gallande
regelverk, i vilken man framhéller att nuvarande praxis och rege]verk inte i tillréicklig utstréickning beaktar
medborgarnas positiva instéllning till donation och inte ger tillrickligt tydlig vagledning for virdens personal, bidrar
till bristande transparens kring syftet med varden, och i strikt bemirkelse nirmast oméjliggér organdonation. Denna
bristande transparens och tydlighet kring donationsprocessen, riskerar ocksa att paverka fértroendet negativt.
Férandringar av regelverket kring organdonation kan siledes beh6va 6vervégas. En eventuell férandring maste dock

ske pa ett sdtt som nogsamt beaktar ovanstiende risker.

I remissvaren diskuteras fragor relaterade till resonemanget om det sluttande planet, fragor som berér vikten av att
bevara fortroendet fér sjukvarden och donationsprocessen. Det finns framférallt tva forslag i donationsutredningen
dér detta aktualiseras. Det ena forslaget relaterar till méjligheten att saval paborja som fortsitta intensivvard for att
mojliggora att patientens donationsvilja utreds. I dessa fall bedéms den insatta behandlingen inte gagna patienten

medicinskt (leder inte till fortsatt liv). For fortroende dr det viktigt att allmédnheten, och inte minst méjliga




donatorers narstdende, ar inforstidda i att sidan organbevarande behandling utgérs av konventionell aktiv
intensivvard och inte ar till skada eller orsakar lidande fér patienten. Det &r av stor vikt att en sadan forstaelse

uppnas, for att minimera risken for att fértroende fér saval donationsprocessen som sjukvarden som helhet, minskar.

Det andra forslaget handlar om att man redan efter att beslut har fattats, om att avbyta liveuppehélland behandling,
ska fa paborja utredningen av patientens installning till organdonation (idag far sékning i donationsregistret goras
férst nar patienten har avlidit i total hjarninfarkt under pagaende respiratorbehandling). Remissvaren understryker
vikten av att skilja pa beslutet att avbryta livsuppehallande behandling, fran den kommande donationsprocessen.
Vikten av denna skiljelinje, framstar 4n tydligare i samband med donation efter cirkulationsstillestind (DCD). I
dagens donationsprocess (DBD) avlider patienten under pagaende intensivvardsbehandling, dven om syftet med att
behandling 6vergdtt fran att vara livsuppehallande till organbevarande. Behandlingen avbryts dock inte férrin
patienten de facto &r avliden. I samband med DCD dédremot, har man tagit stillning till att den livsuppehallande
behandlingen inte gagnar patienten, och behandlingen avbryts darfér innan patienten ar avliden. Patienten avlider
da forst efter att behandlingen avbrutits, i nira anslutning till donationsoperationen. I dessa sammanhang &r det
sarskilt viktigt att beslutet om att avbryta livsuppehdllande behandling helt separeras frén utredningen av
donationsviljan och inledningen av en eventuell donationsprocess, fér att uppratthalla fortroendet. Det ocksa viktigt
att den som fattat beslutet om att avbryta behandling inte har nigot att géra med den som har ansvar fér mottagarna.
Vidare kravs att anhoriga ar inférstadda i, och har accepterat grunderna for beslutet att avbryta livsuppehallande
behandling, innan donationsfragan vécks. Risken ar annars att narstaende kan bibringas uppfattningen att man inte

gor allt for att rddda liv, och istéllet prioriterar att méjliggéra organdonation.

Ibland anvands sluttande-plan-resonemang for att oméjliggéra en rationell diskussion. I den aktuella frigan om DCD
behéver man inte stinga dorren helt. Av vikt &r dock att inhamta kunskap fran, och utbyta erfarenheter med linder
dér val fungerande DCD-arbete bedrivs. Man bér ocksa, som det for narvarande planeras i Sverige, méjliggéra att
utvirdera hur DCD fungerar i praktiken, i pilotprojekt. Da pilotprojekten utvirderas bor bade upplevelsen av
beslutet om att avbryta livsuppehéllande behandling och den féljande DCD-processen, inklusive utredningen av
patientens instillning, beaktas. Som vid all form av donation, ar det en férdel om man rutinmassigt har uppféljande
samtal med donatorernas narstiende, for att skaffa sig en inblick i vad som eventuellt var mindre bra och vad som
kan goras bittre. Vid ett inférande av DCD ar det ocksa viktigt med ett nationellt protokoll som bl.a. innefattar en
definition av no touch-perioden. Internationellt finns ingen enhetlig lingd pa no touch-perioden. Det ér siledes

angeldget att en nationell samsyn finns, infér ett bredare inférande av DCD.

Uppfattningen att man inte gér allt for att rddda liv, och istillet prioriterar organdonation, skulle kunna uppsta om
ett donationsbeslut fanns fritt tillgingligt i patientjournalen. Fértroendet f6r sjukvarden, som i vart land ar hégt, ar
sannolikt titt kopplat till huruvida man som individ kan kanna sig trygg med att ange sitt beslut i journalen. Fér att
uppratthalla detta fértroende ar det viktigt att man som individ sjalvmant véljer om man vill ange sitt beslut pa detta
satt. Patientjournalen utgér da ytterligare ett sitt att formedla sitt beslut pa, som komplement till
donationsregistret, donationskort eller muntligt till nirstiende. For att uppratthalla tryggheten kring beslutet ar det
dessutom angeldget att de som véljer att ange sitt beslut i journalen, kan kinns sig trygga med att en donationsyttring
i journalen inte tilldts pdverka sjukvardens val av behandlingsstrategier, forran den sista brytpunkten ar nadd. Med
utgangspunkt fran detta, bér man reglera tillgangen till beslutet i journalen: fér att ett beslut ska kunna tillgas, ska
ett beslut om att avbryta/inte paborja livsuppehallande behandling vara fattat och journalfort. Vidare ska det endast
vara tillatet f6r specifikt personal att tillga beslutet som finns registrerat i en sparrad del av journalen (ett system

som redan tillimpas i andra sammanhang), som loggas och f6ljas upp (likt rutinerna kring donationsregistret).

Fragan ar da om det gar, och i sd fall hur, vi kan gardera oss ifrén att introduktionen av en ny lagstiftning som
underlattar organdonation far negativa konsekvenser. Den avgérande fragan i detta sluttande-plan-resonemang ar
om det gar att hindra befolkningen fran att fa uppfattningen att sjukvarden har dubbla syften, och plétsligt skulle
avsta fran att gora allt for att radda livet pa personer, om man samtyckt till att bli organdonator. Transparensen

kring alla delar av donationsprocessen, kring vad som sker infor en eventuell donation, under och efter




donationsoperationen samt kring hur mottagarna av organen viljs ut, torde vara central fér fortroendet. Samhillet
har darfér ett viktigt ansvar for att tillhandahélla tydlig information kring hela donationsprocessen. Vidare ar det
angeldget att minimera anvéndandet av det formodade samtycket. For detta kravs att befolkningen kontinuerligt
ombeds ta stillning i donationsfragan. Individers stillningstagande behéver bygga pa spridd och forstielig
information, och beslutet behover kunna registreras i trygga och littillgangliga system som endast ér tillgingliga
efter att ett formellt beslut har fattats om att avbryta/inte initiera livsuppehallande behandling. Fér fértroendet ar
det ocksa viktigt att processen for beslut om att avbryta livsuppehallande behandling utgér ifran tydliga riktlinjer
och att beslutet ar helt oberoende av donation. Under métet fordes ocksa en diskussion om vikten av att pa
motsvarande sitt skapa riktlinjer och krava dokumentation om stallningstagandet att inte pabérja livsuppehallande
behandling, for att ytterligare stirka fértroendet. De formella kraven kring beslutet att inte paborja behandling bor
saledes vara likvirdiga med kraven kring beslutet att avbryta behandling.

Slutsatser, sluttande planet och fértroendet for sjukvarden

Ett minskat fértroende for sjukvarden och dess potentiella konsekvenser for patientsikerhet och framtida
behandlingsméjligheter ar viktiga aspekter att beakta om man med en dndrad lagstiftning vill underlatta donations-
och dérmed transplantationsméjligheterna i Sverige. Men den succession som beskrivs frin A via B, C och med
utfallet D fSljer inte ndgon naturlag. Vi bor saledes inte per automatik férkasta en dndrad lagstiftning. Genom att
kontrollera de situationer som riskerar att sitta bollen i rullning nerfér det sluttande planet, kan man férebygga att
det nya regelverket far o6nskade konsekvenser. Métet enas om att nedanstdende punkter bidrar till att minimera

riskerna for oonskade konsekvenser:

®  For att uppritthallet fortroende for sjukvarden och donationsprocessen kréivs transparens kring alla delar
av donationsprocessen, inklusive hur mottagarna vljs ut och resultaten av transplantationerna, gentemot
alla involverade och i samhillet i stort — det ar viktigt att visa att "det inte finns nagot att délja”.

®  Regelmaissig uppf6ljning med donatorers nérstaende ar viktigt, bade for att uppratthalla fértroende f6r
verksamheten men ocksa for att lara av narstaendes erfarenheter och kunna forbattra verksamheten.

®  Det behovs ett tydligt regelverk — och i hela landet enhetliga rutiner — kring nédr man bér avbryta/avsta
fran att paborja, livsuppehéllande behandling.

®  Beslut om att avbryta livsuppehallande behandling ska fattas helt oberoende av, och separeras fran, en
eventuell donationsprocess.

®  Om en individs beslut i donationsfragan finns angiven i patientjournalen s bér tillgangen till detta
regleras sd att det endast ar sokbart dé den sista brytpunkten &r nadd.

®  Genom noggrann uppfdljning av pilotstudier kring DCD kan man utréna svagheter i DCD-processen och
dérmed férebygga att introduktionen av DCD paverkar fértroendet f6r donationsprocessen och
sjukvarden negativt.

® Det behdvs en nationell samsyn kring “no-touch periodens” liingd i samband med DCD.




Internationell utblick - etiska riktlinjer

Professor Francis L Delmonico delar med sig av sina reflektioner pd dagens @mnen, utifrdn sitt mangariga
internationella arbete med utvecklingen av etiska riktlinjer kring organdonation. Professor Delmonico menar att vi
i Sverige himmas av nuvarande praxis kring tillgingen till beslut i donationsregistret, eftersom vi inte kan séka i det
innan en patient ar dédférklarad. Professor Delmonico ser inga etiska problem med att ta reda pd instéllningen till
donation, da ett beslut har fattats om att det inte finns nagot mer att géra for patienten, och sedan férlinga
behandlingen for att méjliggora donation, sa linge det inte innebér lidande och patienten behandlas med respekt.
Det som istéllet dr relevant i detta sammanhang, menar han, &r att det finns en fortroendefull relation mellan
ansvariga lakare och de ndrstiende till patienten. Det &r forst da en fortroendefull relation finns som donationsfragan
bor lyftas. Det Professor Delmonico framhaller ar vikten av att skilja pa de personer som ar involverade i virden av
mottagarna och de som ér involverade i virden av donatorn. Denna grénslinje finns angiven i etiska policydokument

och den ér viktig att respektera for att uppritthélla fértroendet for donationsverksamheten.

Betriffande det svenska donationsregistret, som till skillnad fran i USA, ar bade ett nej- och ett ja-register, féreslar
Professor Delmonico att vi bittre nyttjar den killa till information som registret skulle kunna utgéra, genom att
stilla fragor kring bevekelsegrunderna hos de som registrerat sig negativa till donation. Denna kunskap kan vigleda
oss da vi utformar informationen till allmanheten. Professor Delmonico framhéller att informationen i samhallet ar
central for donationsverksamheten. I USA beskrivs donation som en ”nobel act” som bidrar till att hjalpa svart sjuka
och motverka trafficking. Slutligen framhaller Professor Delmonico att en av styrkorna med det amerikanska
systemet ar att alla déende patienter (imminent death), saval inom och utanf6r intensivvarden, rapporteras till en

organisation som ansvarar for omhéindertagandet av organ och vavnader.

Pa fré’tgan kring nar det ar forsvarbart att bedriva vard for att méjliggéra donation och varfér denna typ av vard ar

n('jdvéindig summerar Professor Delmonico:

® Detari patientens intresse att méjliggéra donation
®  S3 snart beslut fattats om att avbryta behandling
®  En donation innebar nagot positivt for de efterlevande

®  Om patienten har registrerat sig eller pd annat sitt tagit stillning sa ska beslutet respekteras vilket kraver

vissa medicinska insatser.




Falldiskussioner
Under den senare delen av métet diskuterades nedan beskrivna fall (flédesscheman, se bilaga). Syftet med dessa fall
var att konkretisera vilka implikationer det etiska resonemanget som férdes pa métet har pa det praktiska arbetet

med organdonation.

I normalfallet bér de stéllningstaganden som diskuteras i fallbeskrivningarna, kring livsuppehdllande behandling,
inte goras pd en akutmottagning utan pa en intensivvardsavdelning. I dagsliget kdnner vi dock till att sidana

stallningstaganden gors pa akuten. Vi har dérfor valt att inkludera ett sidant fall i vara exempel.

Overgripande fragestéallning till samtliga fall:
Hur kan vi férena etiska 6vervaganden med det praktiska arbetet med
organdonation pa ett satt som inte aventyrar fortroendet for sjukvarden?

Fall 1

Fl6desschema, se bilaga.

En patient med ddlig prognos vardas pd en intensivvdrdsavdelning, patienten forsimras gradvis och efter en tids observation
bedomer ansvariga ldkare att patienten inte kommer att Gverleva/har ndtt den sista brytpunkten. Fortsatt livsuppehdllande
behandling dr sdledes inte till medicinsk nytta for patienten. Med fortsatta medicinska dtgdrder si som blodtryckshdjande
ldkemedel och vitskor, majliggors dock organdonation eftersom organens funktion upprdatthdlls. Efter ett dygn utvecklar patienten
total hjdrninfarkt. Om behandlingen fortgdr, trots att patienten dr dod, bidrar den till att andning och cirkulation upprdatthdlls

vilket gor att organen inte forstors.
Problem med radande regelverk och végar att dverkomma dessa

®  Enligt radande regelverk ska livsuppehéllande behandling avbrytas da patienten inte lingre gagnas
medicinskt av behandlingen:
I framtida regelverk bor livsuppehallande behandling — efter den sista brytpunkten — tilldtas overga till
organbevarande behandling som syftar till att mojliggora organdonation, for de som énskar donera. (Detta skulle
mdjliggoras genom donationsutredningens forslag, 4 a, 4 b §, som anger att viljan ska utredas vid den sista

brytpunkten, under det att organbevarande behandling ges.)

®  Patientens instéllning till donation far inte eftersékas i donationsregistret férran patienten ar dod:
Patientens egen instdllning till donation ska respekteras och i mdjligaste mdn uppfyllas. Installningen till donation
bor saledes utredas dd den sista brytpunkten dr nddd, dvs dd patienten inte lingre gagnas medicinskt av
behandlingen, bade i donationsregistret och pa andra tillgingliga sdtt (ndrstaende, donationskort, appar etc), sa att
behandling enkom forldngs for de som de facto onskar donera. (Detta skulle mojliggoras genom donationsutredningens

forslag, 4 a §, som anger att viljan ska utredas vid den sista brytpunkten.)

®  Lagstéd saknas for den organbevarande behandling som kravs fore déden, fér att méjliggéra donation:
Den organbevarande behandling som behover bedrivas fram tills att doden har faststallts, for att uppratthdlla
organens funktion, bor kunna fortgd i upp till ca tre dygn. Detta, forutsatt att behandlingen inte orsakar patienten
smdrta eller lidande, eller pa annat sdtt inverkar menligt pa mdnniskovdrdet. Regelverket bor inte detaljreglera den

organbevarande behandlingen utan istdllet tydligt ange vad man vill uppna/mal med behandlingen (optimal




organfunktion, mojlighet att utreda donationsviljan) och vad man ska undvika (att skada och/eller orsaka lidande).
Med detta som utgangpunke dr det ansvarig likares ansvar att bedoma exakt vilka insatser som krévs under doendet
_for att upprdtthdlla en god organfunktion. (Detta skulle mojliggoras genom donationsutredningens forslag, 4 a, 4 b §
som anger att viljan ska utredas vid den sista brytpunkten, medan organbevarande behandling ges. Dessa paragrafer
bor kompletteras med en skrivning kring vad man vill uppnd/mal med behandlingen (optimal organfunktion,
mdjlighet att utreda donationsviljan) och vad man ska undvika (att skada och/eller orsaka lidande). I de nya

riktlinjerna kan sedan den organbevarande behandlingen definieras.)

Fall 2

Fl6desschema, se bilaga.

En patient med svdr nytillkommen hjdrnskada inkommer till akutmottagningen. Efter noggrann medicinsk bedomning konstateras
att patienten har en sd pass allvarlig hjdrnskada att patientens tillstdnd inte ar forenligt med fortsatt liv/har ndtt den sista

brytpunkten. Patientens ndrstdende pdtalar att patienten har uttryckt en stark vilja att donera sina organ efter doden.

Problem med radande regelverk och vagar att dverkomma dessa

®  Enligt radande regelverk ar det inte tillatet att pabérja livsuppehallande behandling /intensivvard for att
méjliggéra organdonation:
En kdnd vilja att donera ska respekteras och i mojligaste mdn uppfyllas — organbevarande behandlingen ska sdledes
kunna initieras om en patient som inkommer akut uttryckligen formedlat en 6nskan om att donera. (Detta skulle
mojliggoras genom donationsutredningens forslag, 4 ¢ §, som anger att om det finns en kdnd vilja att donera, far
organbevarande behandling paborjas (eller fortsatta) under rimlig tid. Tidsspannet foreslds inte regleras i lag, utan
kan definieras i kommande riktlinjer. En rimlig tidsangivelse enligt métet dr att organbevarande behandling, i

normalfallet, kan bedrivas i upp till ca tre dygn.)

Fall 3

Flédesschema, se bilaga.

En patient med svdr nytillkommen hjdrnskada inkommer till akutmottagningen. Eﬁer noggrann medicinsk bedomning konstateras
att patienten har en sd pass allvarlig hjdrnskada att patientens tillstdand inte iirfb'ren]igt medfortsatt liv/har ndtt den sista

brytpunkten. Patienten installning till donation dr inte kdnd.

Problem med radande regelverk och vagar att dverkomma dessa

®  Enligt radande regelverk ar det inte tillatet att pabérja livsuppehéllande behandling /intensivvard for att
utreda donationsviljan och méjliggéra organdonation:
Patientens stdllningstagande till donation ska vara vdgledande for beslut kring organbevarande behandling, dvs
medicinska insatser som syftar till att upprdtthdlla en god kvalitet pd organen. Organbevarande behandling bor
ddrfor kunna initieras, for att skapa tid till att utreda den déende patientens instdllning till donation, via

donationsregister och andra tillgangliga sdtt (ndrstdende, donationskort, appar etc). (Detta skulle majliggoras genom




donationsutredningens forslag, 4 a, 4 b § som anger att organbevarande behandling fdr paborjas da den sista

brytpunkten dr nadd, och sedan fortgd medan instéllningen till donation utreds.)

Dock menar motet att beslut av denna karaktdr, i normalfallet inte ska fattas pd en akutmottagning. Patientens
installning till donation bér sdledes inte paverka handldggningen pa en akutmottagning, utan livsuppehallande
behandling ska pdborjas for att ge tid till nogsam diagnosticering, prognostisering och till att fatta val grundade
beslut kring livsavgorande stdllningstaganden sd som det om att avbryta livsuppehallande behandling. Regelverk
kring beslutet att inte inleda behandling behover vara lika tydligt som det kring att avbryta livsuppehallande
behandling, da beslut om att inte inleda behandling kan vara lika livsavgorande som beslut om att avbryta

livsuppehallande behandling.

Utifran resonemanget ovan, onskar SFAI ﬁrt)/d]iga sin syn pa handldggningen pd akuten, och  foljande punkter
foreslds:
- medicinska insatser sdsom t.ex. intubation ska sdttas in ndr det finns mojlighet att insatserna gagnar
patienten (eller for att forhindra forsamring) till dess mer information (diagnostik) och beslutsunderlag
(prognos) finns tillgangligt.
- medicinska insatser sdsom t.ex. intubation kan sdttas in for att kunna tillmotesgd en patients onskemdl att
donera organ, och de medicinska insatserna kan fortga till dess mer information och beslutsunderlag kring

patientens stillningstagande till donation finns tillgingligt.

®  Patientens instéllning till donation far inte eftersékas i donationsregistret férran patienten ar déd:
Efter att ett val grundat beslut har fattats och dokumenterats om att livsuppehdllande behandling inte dr till
medicinsk nytta for patienten och darfor bor avbrytas, ska den doende patientens instdllning till donation utredas, via
donationsregister och andra tillgangliga sdtt (ndrstdende, donationskort, appar etc). (Detta skulle méjliggoras genom

donationsutredningens forslag, 4 a §, som anger att viljan ska utredas vid den sista brytpunkten.)

Fall 4

Flédesschema, se bilaga.

En patient med ddlig prognos vdrdas pad en intensivvdrdsavdelning, patienten forsimras gradvis och efter en tids observation
bedomer ansvariga likare att patienten sannolikt inte kommer att éverleva. Fortsatt livsuppehdllande behandling dr saledes inte
till medicinsk nytta for patienten. Med fortsatta medicinska atgdrder sd som blodtryckshojande lakemedel och vdtskor, mojliggors
dock organdonation eftersom organens funktion upprdtthalls. Efter ett par dygns vervakning konstateras att patienten visar tecken
pd omfattande hjdrnskador, men inte sd pass omfattande att patienten forvintas utveckla total hjdrninfarkt, om den
livsuppehdllande behandlingen fortgar. Dd den fortsatta behandlingen inte dr forenlig med liv/patienten ndtt den sista
brytpunkten, fattas beslut om att avbryta behandlingen. Efter att patientens egen cirkulation och andning upphort db'dfdr]e]aras

patienten. Patienten skulle dd kunna donera organ efter att doden faststii]]ts.

Problem med radande regelverk och vagar att 6verkomma dessa

®  Enligt radande regelverk ska livsuppehéllande behandling avbrytas da patienten inte lingre gagnas
medicinskt av behandlingen:
I framtida regelverk bor livsuppehdllande behandling — efter den sista brytpunkten — overga till organbevarande

behandling som syftar till att mojliggora organdonation, for de som onskar donera. (Detta skulle majliggoras genom




donationsutredningens fb’rs]ag, 4 b §, som anger att organbevarande behandling bor ges medan instdllningen till

donation utreds.)

Patientens instillning till donation far inte eftersékas i donationsregistret férran patienten ar dod:
Patientens egen instdllning till donation ska respekteras och i méjligaste man uppfyllas. Instdllningen till donation
bor saledes utredas da patienten inte lingre gagnas medicinskt av behandlingen /natt den sista brytpunkten, bade i
donationsregistret och pa andra tillgingliga sdtt (ndrstaende, donationskort, appar etc), sa att behandling enkom
forlangs for de som de facto onskar donera. (Detta skulle mojliggoras genom donationsutredningens forslag, 4 a §,

som anger att viljan ska utredas vid sista brytpunkten.)

Lagst6d saknas fér den organbevarande behandling som kravs fére doden, for att méjliggora donation:
Att fortsdtta att bedriva behandling som inte patienten gagnas av medicinskt, utan enkom forlanger doendet kan
utgora en krdnkning av ménniskovardet. Under en begrinsad tid (motet diskuterade i termer av en tidsrymd pd upp
till 3 dygn) dr det dnda sklige att fortsitta att bedriva organbevarande behandling for de som onskar donera, i
vantan pd doden (total hjdrninfarkt), forutsatt att behandlingen inte orsakar smdrta eller lidande. (Detta skulle
mojliggoras genom donationsutredningens forslag, 4 b §, som anger att organbevarande behandling fdr forlingas

under skdlig tid.)

Om patienten inte dor (utvecklar total hjdrninfarkt) efter tre dygn, bor livsuppehdllande behandling avbrytas. Finns
det en uttalad donationsvilja dr det inget som talar emot att svensk sjukvard i denna situation erbjuder mgjligheten
att donera efter att behandlingen har avbrutits och patienten sedan dor. Det som i dessa sammanhang framstdr som
centralt for fortroendet for donationsverksamheten och sjukvdrden over lag, dr att rutinerna och regelverket kring
beslutet att avbryta livsuppehallande behandling ytterligare stdrks, och att det tydliggors att detta dr ett beslut helt

oberoende av mdjligheten till donation — ett beslut som ska var vil grundat och dokumenterat.

Vid donation efter avbruten livsuppehdllande behandling (DCD, donation efter dod till foljd av cirkulations-
stillestdnd) behover donationsoperationen inledas skyndsamt efter att doden har faststallts, eftersom organens funktion
snabbt forsimras dd de inte syresdtts med hjalp av en respirator. Detta innebar att det inte finns tid till den
medicinska utredningen av den mojliga donatorn efter doden. Utredningen av den medicinska ldmpligheten behiver
saledes genomforas fore doden. Inga hinder finns for att denna medicinska utredning kan bedrivas med vidmakthdllen
respekt for ménniskovardet. Vidare dr medicinska insatser som syftar till att optimera organen nédvindiga innan den
livsuppehdllande behandlingen avbryts. Centralt dr att regelverket framhaller att denna behandling inte fdr orsaka
lidande eller smdrta. Exakt vilka insatser som dr nodvindig under doendet, fdr avgoras av professionen och definieras i
riktlinjer utifrdn radande kunskapsldge, vetenskap och beprovad erfarenhet. Av vikt dr ocksd att framhalla att optimal

lindring ska ges (palliativa insatser) under doendet.

Slutligen kravs en enighet inom professionen kring hur ldngt tid efter att cirkulation och andning upphort, som

patienten forklaras dod, och donationsoperationen far pabérjas (den s.k. no touch-perioden).

De delar av DCD-processen som inte paverkas av Donationsutrednigens forslag, som redogors for hdr ovan, bor istdllet
innefattas i kommande riktlinjer. Motet stodjer darfor Donationsutredningens foreslag, att Socialstyrelsen, i samrdad
med professionen och Sveriges Kommuner och Landsting, fdr i uppdrag att ta fram kunskapsunderlag om donation da
déden intrdffat efter cirkulationsstillestand vilket dven ska omfatta rekommendation for tilldmplig no touch-period i

Sverige.




Sammanfattande slutsatser fran métet i sin helhet

Malet med rundabordsdiskussionerna var att férdjupa det etiska resonemanget kring delar av donationsutredningens
forslag. Resonemanget kring de fragor som métet diskuterade, och som stilldes inledningsvis i denna rapport,

sammanfattas nedan.

Vad far man géra med en déende eller avliden person i syfte att hjdlpa en
annan manniska i behov av organ?

For att kunna genomféra diagnostik och gora en vilgrundad prognos, bér man vid akuta livshotande tillstand, nér
méjligt inleda livsuppehillande behandling. Om man efter faststilld diagnos och prognos bedémer att fortsatt
behandling inte gagnar patienten, ska beslut fattas om att avbryta livsuppehallande behandling. Efter ett sidant beslut
bér man inleda en utredning av patientens instillning till organdonation. Man bér da ta reda pa den déende
patientens instillning genom att kontrollera donationskort, uppgifter i donationsregistret och genom samtal med
nirstdende. Dessa samtal syftar till att ta reda pa om det finns ett skriftligt eller muntligt varddirektiv, samt till att
hjilpa de narstaende att utreda patientens hypotetiska vilja. Under tiden denna samtyckesutredning pagar bér man
kunna presumera samtycke till fortsatt intensivvard, vars syfte da 6vergatt till att vara organbevarande istillet for

livsuppehallande.

Om fler patienter med utbredda hjarnskador remitteras till intensivvarden, sd som angivet ovan, ar det angeliget
att se 6ver hur detta paverkar tillgangen till intensivvardsplatser fr andra patientgrupper. Det dr ocksa angeldget
att perioden for samtyckesutredningen halls kort, sa att intensivvardens resurser inte upptas av att varda patienter
som inte 6nskar donera organ. For att uppritthalla patientsikerheten och fér att respektera ménniskovérdet ar det
angeldget att intensivvard kan erbjudas ndr patienter behover den, utan att det exempelvis kriver farliga
forflyttningar av andra intensivvardspatienter. Om donationsutredningens férslag blir en realitet, antas fler patienter
vardas inom intensivvarden och fler bedéms kunna donera organ. Representanter fran intensivvarden patalar
samtidigt att det redan idag rader platsbrist inom intensivvarden. Det 6kade behovet av intensivvardsresurser

behover saledes beaktas om donationsutredningens férslag blir en realitet.

For att undvika att fortroendet for sjukvarden reduceras och f6r att minimera riskerna som patalas i ett sluttande-
plan-argument, bér man undvika att ta reda pa patientens instillning till organdonation innan man fattat beslut om

att avbryta livsuppehallande behandling, dvs da den sista brytpunkten ar nadd.

Aven om man utgar ifrin maximen att en manniska ar ett mal i sig sjilv och inte endast far anvindas som ett medel
(risk for instrumentalisering) sa finns det inget i denna maxim som hindrar att en avliden ménniska donerar organ,

kroppsdelar och vévnad fér att hjilpa en annan ménniska.

Rent medicinskt ses ofta intubation och respiratorbehandling som en upptrappning av vérden till en hégre vardniva,
sannolikt da dessa insatser endast gérs pa en liten del av alla patienter, kraver komplicerad medicinteknisk utrustning
och endast kan utféras av specialistutbildad sjukvérdspersonal. Ur en etisk synvinkel sirskiljer sig dock inte
respiratorbehandling fran annan medicinsk behandling. Att pﬁbérja respiratorbehand]ing, skiljer sig i princip inte

fran att t.ex. paborja tillférsel av vitskor eller blodryckshéjande likemedel.




Vilken vikt bor man lagga vid ett presumerat samtycke, en hypotetisk vilja
eller en tidigare uttalad vilja att donera sina organ for transplantation
efter déden?

Om en d6ende patient, medan denna fortfarande hade full autonomi, gett sitt informerade samtycke till att donera
organ efter sin dod, vilket férutsitter organbevarande behandling som mojliggér donation, innebar detta inte en

instrumentalisering av manniskan eller en kréinkning av manniskovardet.

Om en déende patient, medan denna fortfarande hade full autonomi, inte gett sitt informerade samtycke till att donera
organ efter sin dod, ar det angelaget att via ndrstiende och andra tillgingliga sitt forsoka utrona patientens

instéllning, for att pa sd satt kunna respektera patientens vilja.

For att kunna respektera den déende patientens instillning, &r det viktigt att organbevarande behandling kan
pabérias eller forlingas, for att méjliggéra utredningen av donationsviljan. Man bér strava efter att sa snart som
méjligt kunna faststilla den déendes instéllning till donation for att undvika att organbevarande behandlingen

forlangs f6r dem som inte 6nskar donera.

For att kunna basera donationsprocessen pa manniskors informerade samtycke behver befolkningen regelbundet
exponeras och uppmuntras ta stillning i donationsfrdgan. For detta kravs att samhillet tar ett 6kat ansvar for att
tillhandahalla tydlig och lattillginglig information samt anvindarvénliga och sakra metoder f6r medborgarna att

formedla sitt beslut.

Det presumerade samtycket kan te sig rimligt med tanke pd den i Sverige utbredda donationsviljan.
Donationsutredningen forslar ingen andring av detta men understryker samtidigt vikten av littillginglig och
malgruppsanpassad information sa att individer kan ta ett informerat stillningstagande under livet. Ur en etisk
synvinkel vore det dock att féredra att det presumerade samtycket endast ses som ett samtycke till organbevarande
behandling medan patientens instéllning till donation utreds. Detta skulle innebara att det presumerade samtycket,
som det dr definierat idag (att man antas vara positiv till att donera, om man inte aktivt sagt nej) definieras om till
ett presumerat samtycke till organbevarande behandla medan instillning till donation utreds. Ur ett etiskt
perspektiv bér den enskilde individens informerade samtycke vara vigledande i den akuta donationsprocessen. Om det
dock inte finns nagot uttalat beslut fran den avlidne, sa &r det dnda rimligt att lita nirstiende uttolka den avlidnes

hypotetiska instéillning utifran sin kannedom om den avlidne.

Hur realistiska ar riskbedémningarna, rérande paverkan pa fortroende for
sjukvarden, som ibland gors infér olika stallningstaganden under
donationsprocessen? Hur praglar dessa bedémningar beslut om att
exempelvis avsta fran att inleda och avbryta livsuppehallande behandling?
Fértroendet fér donationsverksamheten och sjukvarden 6ver lag, ar mycket hogt i Sverige, nagot vi ska gora vart
yttersta for att virna om. Betriffande donationsprocessen sa har representanter for intensivvarden patalat att rutiner
och regelverk gett otillracklig vigledning till intensivvardspersonalen. Detta har i vissa fall lett till att skapa otrygghet
bland intensivvardspersonal och till en bristande transparens kring donationsprocessen gentemot bl.a. patienters
nirstaende. Det har ocksé ratt tveksamhet kring viktiga stallningstaganden under varden i livets slutskede samt under
donationsprocessen, som berér beslut om att pabérja/inte paborja livsuppehéllande behandling och att fortsatta
behandling i organbevarande syfte. Vidare sa har den déende patientens instéllning till donation, i olika hog grad
tillatits paverka handlaggningen. Sammantaget har dessa oklarheter bidragit till att handliggningen varierat mellan
olika sjukhus, avdelningar och personal. Denna variation skulle i sig, potentiellt kunna inverka menligt pa
fortroendet for sjukvérden och donationsverksamheten, da den bidrar till att den for manniskovardet associerade

likabehandlingsprincipen, inte uppratthalls.




Centralt for fortroendet fér sjukvarden 6ver lag, och for varden i livets slutskede i synnerhet, ar arlighet och
transparens. Ingenting ska goras som inte kan kommuniceras arligt, i samband med déd och donation. Vi maéste
dérfor skapa tydlig vigledning kring donationsprocessen, som bidrar till en 6kad transparens och pa si sitt virna
fortroendet. Den organbevarande behandling som hittills inte tydliggjorts, behdver séledes ocksa férklaras, for att
undvika ett misstroende kring vilken behandling som bedrivs — och for vems skull — samt hur behandlingen paverkar

den enskilde patienten (se avsnittdiskussion kring organbevarande behandling och definition i regelverk).

Det dr saledes angelaget att fortydliga regelverk och riktlinjer kring ett flertal aspekter av varden i livets slutskede i
samband med organdonation, for att uppritthélla det héga fortroende som idag finns bland sjukvérdspersonal,

narstiende och allmanhet.




