Remissvar avseende Organbevarande behandling for donation

Riksférbundet

HjartLung

S2019/02688/FS

(SOU 2019:26)

Riksforbundet HjartLung, med 37 000 medlemmar, arbetar bland annat med information och
opinionsbildning kring organdonation genom riksféreningen for hjart- och lungtransplanterade
Viking, genom samarbetsorganisationen Livet som gava, genom samarbete med MOD - mer

organdonation och genom informationskampanjer tillsammans med véra lokalforeningar.

Sammanfattning

Riksforbundet HjartLung vilkomnar de forslag som ges i slutbetdnkandet av Organbevarande

behandling f6r donation SOU 2019:26.

Riksforbundet HjartLung anser att det dr bra att skapa lagstdd for den behandling som ar

nddvindig for att donation och transplantation av organ ska kunna dga rum. Var bedomning ar

att utredningens forslag kommer att ge ansvariga lakare och annan sjukvardspersonal ett
tydligare juridiskt stod i sitt arbete.

Riksforbundet HjartLung héller med om att organbevarande behandling ska fa ges
forst efter beslutet om att inte inleda eller fortsétta livsuppehallande behandling.
Riksforbundet HjartLung héller med om forutséttningarna for organbevarande
behandling: att de inte kan ansta till efter doden, att de inte medfér mer &n ringa
smarta eller ringa skada for patienten och att de inte hindrar insatser for patientens
egen skull.

Riksforbundet HjartLung dr enig med utredarna att insatserna far paga i hogst 72
timmar fran brytpunkten.

Riksforbundet HjartLung haller med om att Donationsregistret fyller en viktig
funktion. Vi anser att det dr viktigt med korrekt och saklig information om vad den
organbevarande behandlingen kan innebéra och information kring att man kan bli
foremal for undersdkning fore ddden om man &r lamplig som donator.
Riksforbundet HjartLung anser det &r bra att ta bort ndrstdendevetot och gora
nérstdende/anhorig till enbart formedlare av den enskildes donationsvilja.

Bakgrund

Utredningen om donations- och transplantationsfragor SOU 2015:84 ldmnade 2015 flera
forslag for att frimja donationsverksamheten och fick starkt stod. Vissa av forslagen har
genomforts.

Regeringen gjorde beddmningen att det finns frdgor som behover ytterligare analys och
beslutade dérfor att tillsétta en ny och kompletterande utredning som bygger vidare pa den
tidigare utredningens forslag. Uppdraget dr begrénsat till:
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» vilka medicinska insatser som kan komma i fraga att vidta pa en levande ménniska i syfte att
mojliggdra donation efter att denne har avlidit, om det bor finnas begransningar i vilka
insatser som fér vidtas och under hur 1dng tid de far paga,

* vad som ska gilla i frdga om en enskilds instéllning till medicinska insatser som gors medan
denne &r i livet och som syftar till att mojliggéra donation efter att denne har avlidit, och

» vad som ska gilla 1 friga om nérstdendes instéllning till medicinska insatser pa en enskild
som ar i livet och som syftar till att mojliggéra donation efter att denne har avlidit. under hur
lang tid de féar paga.

Enligt forslaget ska lagindringarna i nuvarande lag (1995:831) trdda i kraft den 1 september
2020.

Kommentarer till enskilda avsnitt:

8.5 Begrinsningar i vilka insatser som fir vidtas

Bedomning: Mer omfattande atgérder ska inte fa séttas in pa en levande patient endast 1 syfte
att gora organdonation mojlig efter doden. Det f6ljer indirekt av att organbevarande
behandling inte far medfora mer an ringa smérta eller ringa skada for den mojlige donatorn.
Med mer omfattande ingrepp avses till exempel ECMO med dagens teknik, kirurgi for att
stoppa en inre blodning och hjértmassage.

Riksforbundets kommentar: For att undvika begreppsforvirring bér man tala om hjdrt-
lungrdddning istdllet for "hjdrtmassage”.

8.6 Finns det anledning att tillita att intubering och respiratorbehandling far pabérjas?

Bedomning: Med den teknik som star till buds i dag &r det i regel inte 1ampligt att paborja
intubering eller inleda respiratorvard inom ramen for organbevarande behandling.

Riksforbundets kommentar: Hdr finns en oklarhet i resonemanget som har beréringspunkter
med frdagan om vdrd for patientens egen skull och, efter brytpunkt, den vard som kan sdttas in
for att kunna bli organdonator. Detta menar vi behover utredas vidare sd att fragan inte
upplevs som oklar och ddrmed riskerar att sta i vigen for stillningstagande till donation.

13.3 Information till allméinheten

Bedomning: Viss grundliggande information om att organbevarande behandling ges och att
utredning av de medicinska forutséttningarna for donation kan komma att ske fére déden bor
finnas tillginglig dér allminheten i ovrigt ges information om organdonation. Socialstyrelsen
har 1 enlighet med 7 a § forordningen med instruktion for Socialstyrelsen ansvaret for detta.

Riksforbundets kommentar: vi anser det dr bra med ett statligt ansvar for samordning och
spridning av kunskap nationellt. Vi anser att det dr viktigt med korrekt och saklig information
och att skrivelsen “viss grundliggande information” i sammanhanget dr for svagt. Som
patientorganisation samverkar vi redan i dag i informationsarbetet och vill fordjupa det
arbetet.



