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Remiss: Organbevarande behandling fér donation (SOU 2019:26)

Juridiska fakulteten vid Stockholms universitet Overlamnar harmed ett yttrande dver
betankandet Organbevarande behandling for donation — Slutbetankande av 2018 ars
donationsutredning. Yttrandet &r begransat till de delar av forslaget som beddmts vara
vasentliga. Fakultetsnamnden far harmed lamna féljande synpunkter.

Inledning - Organbevarande insatser pa levande manniskor

Den centrala fragan som diskuteras, dvs. nar det kan accepteras att vidta medicinska
insatser och kroppsliga ingrepp pa en levande manniska for en annan manniskas skull, ar
bade etiskt och rattsligt diskutabel och ger upphov till flera svara gransdragningar.
Fakultetsnamnden ser betdnkandet som problematiskt utifran flera olika perspektiv som
behandlas nedan.

Tillatligheten av organbevarande ”behandling” pa levande ménniskor ér inte utredd
Betankandet foreslar lagandringar som gor det mojligt att paborja s.k. organbevarande
behandling pa personer som fortfarande &r i livet, dvs. medicinska insatser som kan
komma att vidtas pa en levande méanniska i syfte att mojliggora donation efter att denne
har avlidit. Ett av motiven till forslaget om lagéndringar &r att det i dag redan ar en
etablerad atgard att ge medicinska insatser till en déende patient for att donation ska vara
mojlig efter doden. Utredaren tar inte stallning till huruvida det ska vara tillatet med
sddana medicinska insatser, utan istallet lamnas forslag pa hur ett sddant system ska vara
utformat. Det forefaller markligt att foresla en kodifiering av ett medicinskt handlingssétt
utan att forst noggrant utreda dess tillatlighet. Detta géller inte minst mot bakgrund av att
detta handlingsséatt kan vara oforenligt med flera grundldggande principer inom hélso- och
sjukvarden, sasom principen om patientens autonomi — dar det bland annat vacks fragor
om hur donationsviljan hos medvetsldsa personer som ligger infor déden ska utrénas.
Vidare avviker ett sddant handlingssatt ifran principen om att medicinska atgarder alltid
ska vara medicinskt fordelaktiga for patienten, da donationsférberedande insatser handlar
om att genomfora medicinska insatser pa en patient for att hjalpa nagon annan. Likasa kan
medicinska insatser pa en patient med syftet att géra donation majlig efter doden leda till
skada for den doende patienten, vilket forefaller oférenligt med principen om att inte
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skada. Att ta stallning till sjalva sakfragan, dvs. om det bor vara tillatet med dessa
medicinska insatser och pa vilket satt det kan motiveras rattsligt, maste anses vara en
central forutsattning for att i nasta steg eventuellt ta stallning till hur ett sadant system bor
utformas.

Begreppet organbevarande ”behandling”

Anvandningen av begreppet organbevarande behandling framstar enligt fakultetsnamnden
som missvisande. Detta da insatserna som ges inte ar behandlande i forhallande till den
aktuella patienten som ar doende, utan snarare foretas for att sékerstélla en donation som
kan gynna nagon annan. Det handlar alltsa om att vidta atgarder pa en déende patient som
inte syftar till att bota och behandla den aktuella patienten utan istallet for ett framtida
donationssyfte. Det kan réra sig om allt ifran provtagningar av diverse slag, dialys,
respiratorvard, sondsattning, intravends vatska, farmakologisk behandling och transporter,
etc. Dessa insatser kan, i vissa fall, medfora skador, komplikationer och biverkningar for
patienten. Syftet med dessa insatser utgdr ett avsteg ifran huvudprincipen inom varden om
att all vard och behandling ska ges utifran den aktuella patientens vardbehov, vilket darfor
tydligt borde avspeglas dven i begreppsanvandningen. Darfor foreslar fakultetsnamnden
att begreppet organbevarande insatser istallet anvands, da anvandningen av begreppet
organbevarande ’behandling” kan ge en missvisande bild av att de insatser som vidtas ir
medicinskt fordelaktiga for den aktuella patienten.

Risk for organbevarande insatser mot den enskildes vilja och tidsgréanser for
organforberedande insatser

Utredningens forslag om organforberedande behandling vacker flera principiellt viktiga
fragor om den enskildes installning och samtycke. Savitt framgar av utredningens forslag
ska organbevarande behandling i regel inledas pa alla patienter som utgor mojliga
donatorer efter vardens stéallningstagande om att inte inleda eller inte fortsatta
livsuppehallande behandling. Detta galler alltsa dven personer som motsatt sig donation.
Skélet for detta &r enligt betdnkandet att det inte vore rimligt att vanta med insatserna till
dess att personens instéllning till donation utretts, da organen maste hallas syresatta for att
kunna vara anvéndbara. Under den tid som utredningen av den méjlige donatorns
installning till donation pagar kommer alltsa organbevarande behandling att ges utan
vetskap om den enskildes instéllning. Detta handlingssatt forefaller problematiskt utifran
flera olika perspektiv. Till en borjan innebar ett sadant system en avvikelse fran den
grundlaggande och lagstadgade principen inom svensk halso- och sjukvard att vard och
behandling enbart far ges med samtycke fran patienten (savida det inte handlar om t.ex.
tvangsvard). Utredningens forslag innebér dessutom att samtycke till donation
presumeras, dvs. att utgangspunkten blir att patienter som ar mojliga donatorer alltid ar
villiga att donera (opt-out system), vilket ar motsatsen till det system som vi har idag (opt-
in system). Ett opt-out system som bygger pa antagandet att den enskilde ar villig att
donera organ ar visserligen inte helt orimligt, sarskilt mot bakgrund av att donationsviljan
i Sverige generellt sett ar hog. Dock forutsatter ett sadant system att personers vilja att
inte donera alltid ska respekteras. Att genomféra donationsforberedande insatser, med risk
for att detta gors mot patienters uttryckliga vilja, kan narmast liknas vid tvangsvard som
allvarligt kan underminera fortroendet for donationsvarden. Utredningen betonar
visserligen att organbevarande behandling endast far ske i avvaktan pa att den mojlige
donatorns installning utreds och att en sadan utredning ska ske skyndsamt. Vad detta
innebar fortydligas dock inte och nagon tidsgrans for utredningen anges inte, vilket ar
anmarkningsvart mot bakgrund av att den organbevarande behandlingen — som é&r att
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betrakta som ett patvingat kroppsligt ingrepp — far paga sa lange den enskildes vilja
utreds.

Det bor dven betonas att utredningen foreslar att sjalva den organbevarande behandlingen
inte far paga mer an i 72 timmar. Foreligger sarskilda skél kan tiden forlangas. Da
huvudprincipen inom svensk halso- och sjukvard ar frivillighet, bér denna form av
tvangsatgard som foreslas genomforas under kortast mojliga tid. For att sakerstélla detta
har utredningen anvant sig av angivande av en tidsgrans for hur lange organbesvarande
insatser pa levande patienter i regel far paga. Dock aterfinns en mojlighet att vid sérskilda
skal tilldta sddana insatser i langre tid &n 72 timmar. Hur lang denna férlangda tid for den
organbevarande behandlingen far vara anges inte och nagra forutsattningar for nar
sérskilda skal kan anses foreligga ndmns inte. Hit hor dven att de stallningstaganden som
gors i donationsprocessen inte ar dverklagningsbara. Flera viktiga och integritetskansliga
beslut sdsom beslutet att inleda och avsluta organforberedande insatser kan alltsa inte
dverprovas rattsligt. Det & mot denna bakgrund sérskilt angelaget att andra former av
rattssékerhetsgarantier anvéands for att starka forutsebarheten i donationsprocessen. Det &r
darfor fakultetsndmndens mening att det bést gagnar rattssakerheten om det i den
foreslagna lagen specificeras hur mycket langre tid an 72 timmar som organbesvarande
insatser pa levande patienter far paga om det foreligger sarskilda skal och vilka faktorer
som far vdgas in den beddmningen.

For giltigt samtycke till organbevarande behandlings krévs tydlig och transparent
information

Om regelverket andras, sasom utredningen foreslar, innebéar det att organbevarade
behandling tillats som del i donationsprocessen. Personer som t.ex. genom
donationsregistret tar stallning for donation accepterar saledes dven att organbevarande
behandling kan komma att genomféras pa dem nar de fortfarande ar vid liv. Utredningen
foreslar att nagot sarskilt medgivande eller samtycke till den organbevarande
behandlingen inte ska kravas, utan att det far anses inga implicit i samtycket till donation.
Detta trots att det idag inte &r tillrackligt transparent att en donationsprocess innebér
organbevarade behandling pa levande patienter. Enligt fakultetsnamnden kan detta vara
problematiskt utifran ett rattssakerhetsperspektiv, om det inte pa andra sétt kan
sakerstallas att enskilda forstar vad ett samtycke till donation faktiskt innebar. Om
enskilda som samtycker till donation inte ges tillracklig och tydlig information om att
organforberedana insatser kan bli aktuella och vad det innebéar kan detta paverka
samtyckets giltighet. En forutséttning for ett giltigt samtycke (medgivande) till donation
bor vara — precis som galler vid all vard och behandling — att den enskilde far information
for att kunna ta stallning till atgarden. Ett sadant system som utredningen foreslar maste
alltsa uppfylla de krav som stélls pa god och transparent information sa att det blir tydligt
vad ett samtycke till donation faktiskt innebar. Informationen maste goras tillganglig for
allmanheten och samtidigt — s& langt det gar — vara anpassad till olika mottagare. Det
innebdr t.ex. att informationen bor anpassas efter de individuella omstandigheter som
finns, sdsom att information ska ges pa olika sprak, anpassas till personer med
funktionsvariation och med hansyn till skillnader i alder, etc.

Socialstyrelsen har ett sarskilt ansvar nar det géller informationsinsatser i donationsfragor.
I och med utredningens forslag borde rimligtvis detta ansvar tydliggoras, bland annat nér
det galler hur det kan sékerstéllas att information om donationsprocessen, och sérskilt
organbevarande insatser, nar ut till allméanheten och vilka atgarder som bor vidtas i det
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avseendet. Det ar enligt fakultetsndmnden mening en brist att utredningen inte sérskilt
behandlar dessa fragor, da forutsebarheten for ett sddant system som foreslas kraver
séarskild informations- och kunskapsspridning om donationsprocessen.

Fornyad anmalan till donationsregistret

Utredningens forslag ger aven upphov till andra samtyckesrelaterade fragor, sasom hur
varden ska behandla de personer som idag tagit stallning till donation genom anmalan till
donationsregistret. Donationsregistret fyller en viktig funktion for att enskilda ska kunna
gora sin instéallning till donation kand och fragan uppstar hur dessa personers installning
bor hanteras om utredningens forslag trader i kraft. Om organbevarande behandling
lagregleras innebér det som beskrivits en réttslig mojlighet att vidta medicinska insatser
pa doende manniskor i syfte att mojliggora donation efter att denne har avlidit. Denna
forandring ar nagot som kan paverka enskildas instéllning till donation och darfor bor (om
lagandringen trader i kraft) en anmalningsprocess utformas for att sakerstalla att de
personer som idag dr anmélda till donationsregistret far tillfalle att eventuellt &ndra sin
installning till donation genom en ny anmélan. Nagon sadan hantering foreslas dock inte
vilket utifran ett rattssakerhetsperspektiv kan bli mycket problematiskt.

Organfoérberedande behandling for barnet basta

Utredningen foreslar som ovan sagt att det ska goras rattsligt majligt att vidta medicinska
atgarder pa levande personer i donationssyfte — detta galler saval vuxna som barn. En
viktig princip som galler for alla stallningstaganden inom varden av barn &r principen om
barnet basta. Denna princip kommer bl.a. till uttryck i halso- och sjukvardslagen
(2017:30) och patientlagen (2014:821). Principen som har sitt ursprung i
barnkonventionens artikel 3 &r formulerad som en av fyra grundprinciper som ska
genomsyra alla beslut rérande barn. Mot bakgrund av att barnkonventionen galler sa som
svensk lag fran och med 1 januari 2020 &r det mycket angeléaget att de lagforslag som
laggs fram och som pa olika satt berér barn foljer de grundlaggande principerna i
barnkonventionen. Med anledning av detta vill fakultetsndmnden i detta sammanhang
sarskilt lyfta fram tva problemomraden, dels fragan om medicinsk meningslosa atgarder
pa barn kan anses vara forenligt med barnets basta, och dels hur barnets installning ska
beaktas i en sadan donationsprocess som foreslas.

Att tillata medicinska insatser pa doende barn som i de flesta fall & medvetslésa och dar
insatserna inte gynnar dem samtidigt som det kan medféra smarta eller skada framstar
som problematiskt utifran ett barnrattsligt perspektiv. Barnets basta i varden brukar
beskrivas som en process med flera olika steg dar utgangspunkten bland annat ska vara de
allmanna reglerna och kvalitetskraven i varden. Ett sadant kvalitetskrav inom varden &r att
all vard och behandling ska ske i enlighet med vetenskap och beprévad erfarenhet och
utga ifran det som gynnar den enskilda patienten. Det handlar saledes om att framja den
enskilde patientens sékerhet och behandling. Som papekats genomférs organforberedande
insatser pa déende patienter inte utifran vad som, i forsta hand, & medicinskt bast for den
aktuella patienten, utan utifran majligheten att hjalpa andra. Utgangspunkten i den
palliativa varden av barn ar att meningslosa vardatgarder inte far vidtas da det inte kan
anses vara till barnets basta, &ven om vardnadshavare framfor sadana 6nskemal. Det kan
alltsa starkt ifragaséttas om donationsforberedande insatser pa barn — som i grunden &r en
medicinskt meningslos insats for det aktuella barnet — kan anses forenligt med kravet pa
vetenskap och beprévad erfarenhet, vilket i sin tur ar en forutséattning for barnets bésta.
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Dessutom innebar barnets basta att barnets fulla manniskovarde och integritet respekteras,
att barnets installning och asikt inhdmtas och beaktas samt att barnet ska ha mojlighet till
delaktighet och inflytande i varden. Eftersom den situation som har behandlas oftast
handlar om déende barn som ar medvetslosa ar det av naturliga skal svart att géra barnet
delaktig i sin egen vard eller att klarlagga barnets vilja. Utredningen lamnar har stort
utrymme for vardnadshavare att besluta om vad som &r barnets béasta da de i sin roll som
stéllforetradare for barnet ska ta tillvara barnets intressen och fatta beslut i enlighet med
barnets basta. Detta framstar som en problematisk utgangspunkt, dels da utredningen inte
klarlagger pa vilket satt och i vilka situationer donationsforberedande insatser pa barn
faktiskt kan anses vara for det enskilda barnets basta, dels da vardnadshavares
omsorgsansvar forklaras som en skyddsmekanism, vilket bygger pa en stark
generalisering av att foraldrar alltid vet eller kan avgora vad som &r bést for barnet.

Barns installning i donationsregistret

Barn som fyllt 15 ar har ratt att gora sin installning till donation kant genom att anmala
detta till donationsregistret enligt férordning (2018:307) om donationsregister hos
Socialstyrelsen. I utredningen framférs att donation och darmed &ven organbevarande
behandling inte far genomfdras om ett barn motsatt sig donation i en sadan anmélan till
donationsregistret. Detta framstar som missvisande da utredningen konstaterar att
organforberedande insatser alltid ska paborjas medan patientens vilja utreds. Om det vid
utredning av patientens vilja daremot framkommer att den underarige patienten motsatt
sig donation sa ska insatsen snarast avbrytas. Detta betyder for barn (6ver 15 ar) — precis
som for vuxna — att de som aktivt motsatt sig donation i donationsregistret anda kan
komma att blir foremal for organforberedande insatser fram tills att viljan har blivit
tillrackligt utredd, vilket som ovan ndmnt ar en utredning som inte ar tidsbegransad.

For barn 6ver 15 ar som genom anmalan aktivt tagit stallning for donation menar
utredningen att en sddan registrerad viljeyttring bor ~ges sarskild tyngd” vid bedomningen
av om donation ska vidtas eller inte. | utredningen framfors dock att barnets medgivande
till donation inte ensamt &r tillrackligt for att donation ska kunna ske, utan att en
bedémning av barnets mognad maste genomforas. DA barn i dessa lagen ar medvetslosa
menar utredningen att mognadsbeddmning maste goras utifran vad som &r kant om barnet,
vilket bland annat utreds genom fragor till barnets vardnadshavare och andra narstaende.
Att gora en mognadsbeddmning av ett barn i efterhand nér barnet redan anmalt sin vilja
om donation och att dessutom gdra det genom att inhamta uppgifter fran andra an barnet
sjalv ar problematiskt. Eftersom barn dver 15 ar anses mogna nog att ensamma fa besluta
om och registrera sin instéllning till donation, borde de rimligtvis dven vid den aldern
anses mogna nog att lamna samtycke till sadan atgard. Annars forefaller den angivna
aldersgransen i ovan forordning om donationsregister vara meningslos. Visserligen kan
vardnadshavare och andra vuxna bidra med kunskap om hur de uppfattar barnets mognad,
men framfor allt handlar mognadsbedémningen om att inhamta kunskap fran barnet sjalv
for att behandlande lakare ska kunna bilda sig en uppfattning om barnets egenskaper,
intressen, identitet och relationer. Hit hor dven att vardnadshavare kan ha sina egna
forestéllningar, farhagor och férhoppningar som kan paverka deras uppfattning av barnets
mognad, sarskilt om barnet har en annan uppfattning i fraga om donation. Det framstar
som missvisande att tillata barn 6ver 15 ar att registrera sin vilja, samtidigt som viljan inte
behover respekteras i situationer nar fragan om organdonation faktiskt aktualiseras. Ett
sadant forfarande kan underminera betydelsen av dessa barns anmalan till
donationsregistret, vilket i sin tur kan paverka fortroendet for donationsverksamheten.
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Dessutom &r ett sadant handlingssatt problematiskt utifran rattssakerhetssynpunkt. Nar
dessa barn anmaéler sin vilja om donation i donationsregistret maste det vara tillrackligt
tydligt, forutsebart och transparent vad en sadan registrering faktiskt innebar. Det finns
sammantaget anledning att som regel respektera barns 6nskemal om att donera nar de ar
over 15 ar och anmalt sin vilja i donationsregistret.

Alternativa atgarder for att 6ka antalet donatorer

Savitt framgar av utredningen ar donationsviljan i Sverige relativt stor, och 70-80 procent
av befolkningen som tillfragats i opinionsundersokningar kan tanka sig att donera sina
organ efter doden. Trots det har enbart 16 procent av Sveriges befolkning registrerat sin
installning till donation i donationsregistret. Mot bakgrund av att bristen pa organ tas upp
som ett av skélen till utredningens forslag, samtidigt som donationsviljan i Sverige ar hog
framstar donationskampanijer av olika slag som ett alternativ till donationsforberedande
insatser. Det &r mojligt att informationsinsatser och kampanjer riktade mot allménheten
skulle paverka manniskor till att fatta beslut genom att registrera sin vilja i
donationsregistret och att antalet donatorer darmed 6kar. Genom att tillgangliggora
information och kunskap om donation och att gora det enklare for enskilda att anmala sin
vilja till donationsregistret, skulle mgjligen fler donationer mojliggoras. Det framstar som
oproportionerligt att i lag tillata donationsforberedande insatser pa alla doende patienter
som &r potentiella organdonatorer om det finns andra mindre ingripande alternativ att
tillgripa for att 6ka antalet donatorer. Det finns saledes anledning att genomfcra en
narmare analys av vilka alternativa atgarder som finns och dess potentiella effekter.

Slutsatser

Juridiska fakultetsnamnden har sammantaget flera principiella synpunkter pa forslaget,
framforallt utifran ett rattsséakerhetsperspektiv. Det krévs rattsliga fortydliganden rérande
bland annat samtycke och information i enlighet med vad som lyfts fram under respektive
rubrik ovan. Fakultetsndmnden kan darfor inte tillstyrka forslaget i dess nuvarande
utformning.



