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Riksdagens ombudsmén (JO) har beretts tillfélle att yttra sig 6ver betdnkandet.

Sammanfattning

Jag vill inledningsvis framhélla det synnerligen angelédgna i att underlétta och
frdmja donationsverksamheten som kan rédda liv och 6ka livskvaliteten hos mot-
tagare av organ. Samtidigt 4r det viktigt att donationsprocessen sker pé ett rétts-
sdkert sdtt, sa att mojliga donatorers integritet och sjdlvbestimmande respekteras
samt allménhetens fortroende for donationsverksamheten inte undergravs.

Jag ar positiv till flera av de forslag som presenteras i utredningen. Det géller bl.a.
avskaffandet av nirstdendes vetoritt och inférandet av ett undantag frén donation
for personer som under sitt vuxna liv inte haft formaga att ta stillning i frdgan. Jag
véljer 1 6vrigt att begrinsa mitt yttrande till de delar i férslagen som ror organbe-
varande behandling och informationen till allminheten. I det foljande utvecklar jag
mina synpunkter i dessa avseenden. Jag anser sammantaget att forslagen i dessa
delar behdver bli foremal for ytterligare dvervaganden i det fortsatta lagstiftnings-
arbetet.

Organbevarande behandling fére déden
Allménna utgdngspunkter

Idag saknas forfattningsstod for att ge en mojlig donator organbevarande behand-
ling fore doden. I betdnkandet anges dock att sddan behandling enligt praxis redan
ges inom hélso- och sjukvérden (s. 102). Négon tydlig information till allménheten
om att sé sker tycks inte ha forekommit och jag har for egen del svart att se att
behandling av detta slag, i avsaknad av sérskilt forfattningsstod, kan vara tillaten
utan ett uttryckligt samtycke fran donatorn. Som framhalls i utredningen &r de
bestammelser som foreslas i denna del avsedda som undantag fran det krav pa
informerat samtycke som &r huvudregel enligt patientlagen (s. 141 och 175).
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Jag har givetvis stor forstaelse for den frustration som patienter, nirstdende och
berdrda yrkesutdvare kan kidnna nér potentiellt livrdddande atgérder forhindras av
lagstiftningen. Donationsverksamheten ar emellertid beroende av allménhetens
goda vilja och méste bygga pa respekt for enskildas sjélvbestimmande och
vardighet i enlighet med géllande lagstiftning. Det ar dérfor oroande om donations-
forberedande atgéirder som kriver lagstdd har inforts i hdlso- och sjukvarden innan
riksdagen har beslutat om de forfattningsdndringar som behévs. Om yrkesutovare
inom hélso- och sjukvérden inte respekterar det regelverk som kringgérdar
donationsverksamheten finns enligt min mening en uppenbar risk for allvarlig
fortroendeskada.

Utredningen har utgatt fran att enskilda som vill donera organ efter doden ocksa
samtycker till medicinska insatser fore doden, 1 organbevarande syfte. Det ror sig
alltsd om ett antagande eller ett s.k. presumerat samtycke. I JO:s yttrande 6ver
betdnkandet Organdonation, En livsviktig verksamhet (SOU 2015:84) framhdlls att
det &dr vanskligt att utgd frén att nadgon vill avsta fran ett legalt skydd, t.ex. fran
ingrepp i den kroppsliga integriteten, utan klara positiva indikationer i den
riktningen.

For egen del ar jag tveksam till utredningens utgangspunkt att enskilda som vill
donera organ efter sin dod ddrmed ocksa kan forutsittas vara positivt instéllda till
att det fore doden sitts in medicinska insatser enbart for att bevara organen. En
viktig aspekt torde for manga vara hur atgdrderna paverkar inte bara patientens
situation utan dven patientens Onskan i friga om de nérstdendes majligheter till ett
vérdigt avsked och nirvaro under den allra sista tiden. Enligt min beddmning ger
den undersokning av allménhetens attityder som redovisas i det nyss nimnda
betéinkandet inte tillréckligt stod for utredningens antagande. Scenariot i attityd-
undersokningen utgdrs av en vardsituation dér vissa insatser redan pagar, och
frégan géller alltsd om dessa insatser bor fa ges under en begrinsad tid dven efter
det att allt hopp om att rddda patientens liv dr ute (SOU 2015:84 s. 216-218). Tre
fjardedelar av de som besvarade enkéten instdmmer i att sédan behandling bor fa
ges for att mojliggora donation. Det kan dock inte uteslutas att fler enskilda ar
positivt instéllda till att lata redan pédgéende medicinska insatser fortsétta dn de
skulle vara till att nya atgéarder sitts in enbart for att bevara organen. Det &r
beklagligt att undersdkningen inte ger ndgot svar i detta avseende. Jag noterar
ocksa att svarsfrekvensen var lag (45 procent av de tillfragade).

Sammantaget skulle det ha varit dnskvart att utredningens antaganden om allmén-
hetens instéllning till organbevarande insatser fore doden hade vilat pa en mer
stabil grund. Det géller inte minst med tanke pa att det presumerade samtycket till
sddana insatser fore doden avses omfatta dven personer som inte uttryckligen har
tagit stéllning for att donera organ efter doden. Den osékerhet som alltjamt far
anses foreligga, nir det géller allménhetens instéllning till donationsférberedande
insatser pa levande ménniskor, far sérskild betydelse for behovet av informations-
insatser om de foreslagna bestimmelserna infors.
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Av utredningens forslag foljer vidare att de enskilda som inte gar med pa organ-
bevarande behandling fore doden ska uteslutas som donatorer (s. 148-149). Det ska
alltsa inte vara mojligt att registrera sig som donator och samtidigt motsétta sig
organbevarande behandling fore dodens intrdde. Jag stiller mig fragande till om det
inte dérigenom uppstar risk for att en del presumtiva donatorer gér forlorade, vilket
inte framstér som forenligt med ambitionen att 6ka antalet donatorer. I betdnkandet
anges forvisso att ’[d]en organbevarande behandlingen ér i stort sett en nddvéindig
forutsittning for att donation dver huvud taget ska komma till stdind”, vilket anses
tala for att ett medgivande till donation ska innefatta ett medgivande till organ-
bevarande behandling (s. 148). Inférandet av ett krav pé sérskilt samtycke till den
organbevarande behandlingen skulle enligt utredningen innebéra en komplikation
av regelverket som ter sig svar att motivera.

Jag har stor forstaelse for att organbevarande behandling kan ha avgérande
betydelse for organens kvalitet infor en transplantation och i ménga fall &ven for
mojligheten att 6ver huvud taget anvinda organen for transplantation. Med detta
sagt maste jag dnda ifragasatta uppgiften att — i stort sett — inga organdonationer
kan komma till stdind utan organbevarande behandling fére dodens intrdde, med
den logiska f6ljden att potentiella donatorer som motsétter sig sdidan behandling
inte har nagot att tillféra donationsverksamheten. Det skulle séledes gilla dven
donatorer som avlider i total hjarninfarkt under behandling vid intensivvards-
avdelning. Jag har ocksé svért att se att en mojlighet for presumtiva donatorer att
uttryckligen motsétta sig organbevarande behandling fore dodens intrade

(dvs. opt-out) skulle komplicera regelverket pa nigot patagligt sétt.

Férutséttningarna fér organbevarande behandling

Organbevarande behandling far enligt den foreslagna bestimmelsen i 4 a § lagen
(1995:831) om transplantation ges under forutséttning att den bl.a. inte medfor mer
an ringa skada for den moéjlige donatorn. I forfattningskommentaren anges att
begreppet skada innefattar saval fysisk skada som skada i form av omfattande
integritetsintrang. Har uppstér frigan om avsikten med forslaget &r att ett medel-
svart integritetsintrang ska betraktas som en ringa skada. Sa bor rimligen inte vara
fallet. Aven i detta sammanhang skulle det ha varit onskvirt med en diskussion om
de praktiska konsekvenserna av organbevarande insatser, bl.a. nir det géiller den
potentiella donatorns eventuella 6nskan om att hans eller hennes narstaende far
mdjlighet att under vérdiga former nérvara vid dodens intrade.

Tiden fér organbevarande behandling

Den organbevarande behandlingen far enligt den foreslagna bestdmmelseni4 d §
paga i hogst 72 timmar fran stéllningstagandet att inte inleda eller inte fortsétta
livsuppehallande behandling. Om det finns sérskilda skél far sdédan behandling ges
ytterligare en tid. Enligt forfattningskommentaren ar bestimmelsen avsedd att
tillimpas restriktivt och den ytterligare tid som organbevarande behandling féar ges
vid sérskilda skil &r starkt begrénsad (s. 266). Detta kommer dock inte till uttryck i
lagtexten. Enligt min mening bor det framgé av bestimmelsen att det ror sig om en
kort tid.
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Jag uppfattar att de foreslagna bestimmelserna om organbevarande behandling i
lagen om transplantation endast omfattar mojliga donatorer som dnnu ar vid liv.
Det skulle dndé ha varit viardefullt med en diskussion om forhallandet mellan den
foreslagna tidsgriansen pa 72 timmar och den tid under vilken organbevarande
insatser far fortga efter det att doden faststéllts, enligt 2 a § lagen (1987:269) om
kriterier for bestimmande av ménniskans dod. Tidsfristen i det senare fallet &r

24 timmar, om det inte finns synnerliga skél. Det behdver enligt min uppfattning
sté helt klart om den lidngsta sammanlagda tiden for organbevarande insatser avses
vara 72 eller 96 timmar, samt om det for forléingning av den angivna tiden bor
krévas sdrskilda eller synnerliga skél. Av 3 kap. 5 § Socialstyrelsens foreskrifter
och allménna rad (SOSFS 2005:10) om kriterier for bestimmande av médnniskans
dod framgér vidare att ett dodsfall ska faststéllas skyndsamt. Det far sdledes inte
forekomma att valet av tidpunkt for faststidllandet av doden paverkas av donations-
relaterade aspekter.

Information till allmanheten

Utredningen bedomer att viss grundlaggande information” — bl.a. om att organ-
bevarande behandling ges — bor finnas tillgédnglig dér allmédnheten i dvrigt ges
information om organdonation, och att information ar viktigt bl.a. for att manniskor
i praktiken ska ha mojlighet att skydda sig mot organbevarande behandling genom
att motsétta sig donation (s. 220- 222). Utredningen framhéller ocksé vikten av att
bade regelverket och informationen ska vara tydliga och enkla for den enskilde och
dennes nérstaende att forstd samt tillgodose krav pa forutsebarhet, réttssédkerhet och
trygghet for den enskilde. Utredningen konstaterar att det &r Socialstyrelsen som
har ansvaret for informationen.

For egen del bedomer jag att det kommer att krdvas mycket omfattande
informationsinsatser for att de foreslagna bestimmelserna om donations-
forberedande atgirder fore dodens intrdde ska vara forenliga med grundldggande
krav pa forutsebarhet och rittssdkerhet. Det dr givetvis inte acceptabelt om enskilda
som tar stillning for donation inte forstar att detta ocksé innebér ett stillnings-
tagande for medicinska insatser fore doden, eller hur sadana insatser i praktiken
kan paverka situationen for den déende och dennes nérstaende. Nér det giller de
enskilda som redan har tagit uttrycklig stillning for donation — och vars tidigare
stdllningstagande nu ska anses omfatta dven atgirder fore doden — krévs sérskilda
overvdganden rorande informationsinsatsernas utformning och genomforande.
Detsamma géller den stora grupp som utan att ha gjort nagot aktivt stéllnings-
tagande presumeras vara positiv till sival donation som donationsforberedande
atgérder. Det dr enligt min mening angelédget att informationen ldmnas pa ett satt
som skapar goda forutséttningar for att den ska kunna na dven enskilda som inte
efterfragar sddan information eller visar nagot intresse for donationsfragor. Det
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handlar inte bara om att enskilda ska kunna gora informerade val, utan ocksé om
allménhetens fortroende for den viktiga donationsverksamheten. Det d4r mot den
bakgrunden olyckligt att det &nnu inte tycks ha vidtagits ndgra synbara atgérder for
att informera allménheten om den organbevarande behandling som enligt
utredningen redan ar etablerad praxis och som sedan ldnge har diskuterats inom
vérden samt nu foreslds bli tillaten.

Elisabeth Rynning

Nathalie Stenmark

Byrachefen Dan Johansson har deltagit i beredningen av drendet.
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