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SANTIAGOKONVENTIONEN MOT ORGANHANDEL

SOU 2019:1

Avstar fran att svara

A

Inga synpunkter

11

Sammanlagt har 49 enheter skickat in
remissvar for Santiagokonventionen
mot organhandel, SOU 2019:1. En del
valjer att inte svara eller avstar fran
att lamna in synpunkter, men de allra
flesta staller sig bakom fdérslagen.

17 av remissinstanserna finns
6nskemal om antingen juridiska eller
medicinska fortydliganden,
forandringar eller invandningar.

Medicinska invandningar

e Vem ska vara anmalningsskyldig?
Sjukvarden saknar idag
forutsattningar for att bryta
sekretessen om det ror sig om
misstanke om brott med straffskala
pd mindre an ett ar.

e Flera tycker det behovs tydliga
foreskrifter frdn Socialstyrelsen med
praktiska exempel.

Juridiska invandningar

e Att det ar ett onddigt komplicerat sprak
och manga remissinstanser énskar
fortydligande eftersom den annars kan
bli svar att tillampa

e Det rader otydlighet kring vem som
omfattas av bestammelsen - om det ar
donatorn som i vinstsyfte overlamnar
sitt organ, och en mottagare som for
egen vinning tar emot ett organ som
ska omfattas - eller om det ar den
"organiserade” delen av kedjan. Flera
onskar fortydligande.

e Straffskalan bdr ses dver och eventuellt
hojas. Om minimistraffet ar 6 manader
fangelsestraff skulle det ge mojlighet
till 6vervakning, bade inom Sverige och
genom att bistd andra lander.

e Sverige bor eventuellt frdnga kravet pa
dubbel straffbarhet i frdga om
Santiagokonventionen for att kunna
lagféra handling

e Det behovs fortydligande med praktiska
exempel i forarbete



ORGANBEVARANDE BEHANDLING FOR DONATION
SOU 2019:26

Majoriteten av remissinstanserna ar Vi har valt att bryta ner utredningen
positiva till Sten Heckschers forslag. utifran fem aspekter:

Manga lyfter att forslagen ar en
kodifiering av intensivvardens arbete
med organdonation och att en

e Organbevarande behandling
¢ Intubation eller annan medicinsk
behandling efter brytpunkt

implementering kommer leda till e Ta bort narstidendeveto
okad trygghet och jamlikhet over e Exkludering av beslutsoféormoégna
landet. e Infora en sekretessbrytande

uppgiftsskyldighet
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HUR SER KRITIKEN UT?
SOU 2019:26

Sex remissinstanser ar kritiska till
forslagen i betankandet och kraver av
olika anledningar vidare analys

1.H&also- och sjukvardens
ansvarsnamnd menar att eftersom
organbevarande behandling ska ges
till en person som fortfarande lever ar
problematiskt eftersom denne
fortfarande betraktas som en patient.
De menar ocksa att organbevarande
behandling inte kan betraktas som
halso- och sjukvard da det inte
"medicinskt forebygger, utreder eller
behandla sjukdomar och skador" for
patienten sjalv. Detta ligger inte i
linje med definitionen av halso- och
sjukvard varken i patientlagen, halso-
och sjukvardslagen,
patientsakerhetslagen eller EU-ratten.
Enligt HSAN gar det inte heller att
dra slutsatser att ett godkannande till
ingrepp efter ddéden ocksd per
automatik innebar att individen
ocksd samtycker till organbevarande
behandling medan de fortfarande
lever.
2. Riksdagens ombudsman, JO,
anser att det kravs ytterligare
overvaganden innan forslagen kan
implementeras. Det papekas aven att
organbevarande behandling redan
ges inom halso- och sjukvarden trots
att det saknas forfattningsstdd, nadgot
JO bdde papekar som otilldtet utan
samtycke frdn donatorn och som
nagot som kan skada allmanhetens
fortroende for sjukvarden.

3. Lunds Universitet menar att forslagen
inte ar forenliga med grundlagen. Det ar
ocksa svart att beddéma om fdrslagen
uppfyller de krav pa proportionalitet som
satts upp for rattighetsbegransningar.
Vidare sager de att den enskilde individen
inte ges mojlighet att gora ett informerat
samtycke, och inte heller pd ett effektivt
satt neka organbevarande behandling.
Universitetet kritiserar aven DCD.

4. Delegationen féor medicinsk etik (SLS)
papekar att forslagen innebéar ett avsteg
fran de krav pa samtycke fran patienten
som idag framgar av 4 kap Patientlagen
och att de inte ar féorenliga med 2 kap 6 §
Regeringsformen eller Art. 8
Europakonventionen. De problematiserar
aven de anmalningar som finns i
donationsregistret idag och att de kan
vara ogiltiga om forslagen gar igenom.

5. Stockholms Universitet staller sig inte
bakom férslagen i sin nuvarande form. De
menar att insatser alltid ska vara
medicinskt fordelaktiga for patienten. De
skulle foredra en informationskampanj
mot allméanheten sa att fler tog stallning
istallet for lagstiftning.

6. National Health Federation Sweden,
NHF) har som utgdngspunkt att
organdonation generellt borde ses over
och foérbjudas. De har som utgangspunkt
att hjarndédsbegreppet inte baseras pa
forskning utan existerar enbart for att
kunna mojliggdra organdonation. Vidare
sager de att de personer som
diagnostiseras som déda med direkta
kriterier egentligen lever och att
organdonation ar oetiskt ur dessa
aspekter.



SKA VI FA SATTA IN ORGANBEVARANDE
BEHANDLING FOR ATT MOJLIGGGRA DONATION?

Majoriteten av de som svarat pa
remissen ar positiva till att vi, i ndgon
form, far satta in organbevarande
behandling for att mdjliggdra
organdonation. De vanligaste
argumenten for detta ar:

e FOr att det starker individens
autonomi och ger intensivvarden
mojlighet att respektera viljan att
donera organ.

e FOr att detta speglar allmanhetens
hdéga vilja, dar drygt 80% ar positiva
till organdonation.

e FOr att det kommer leda till att fler
liv raddas genom transplantation.

e Det gar att anta att ett samtycke till
organdonation ocksd innebar ett
samtycke till vissa medicinska
insatser for att kunna majliggdra
organdonation.

Inga synpunkter

9

Bland de fem remissinstanser som

motsatter sig organdonation aterfinns
argumenten:

e Att det inte ar tillrackligt utrett hur

forslagen forhaller sig till grundlagen
och EU-ratt.

Det far aldrig vara tillatet att varda en
individ for ndgon annans skull

e Allmanheten har inte haft mdjlighet att

gdra informerade stallningstaganden,
och vet sdledes inte att organdonation
ocksa innebar vissa organbevarande
behandlingar.



SKA INTUBERING VARA EN DEL AV DEN
ORGANBEVARANDE BEHANDLINGEN?

Nej

o

Inga synpunkter

37

7

Manga experter inom sjukvarden
staller sig kritiska till att det inte ska
vara tilldtet med intubation och
pabodrja respiratorbehandling efter
brytpunkten. Detta ar ocksa en fraga
som manga remissinstanser lyfts som
problematiskt och dnskar att det i lag
inte infors forbud mot intubation. De
vanligaste argumenten for att tillata
intubering ar:

e Det finns inga etiska eller
medicinska skillnader mellan att
inleda och sedan avsluta vard
jamfort med att inte inleda vard
alls. (Finns inte heller nagra etiska
skillnader mellan ECMO, som renar
blodet frdn koldioxid, och dialys,
som renar blodet frdn urindmnen.

e Det strider inte mot de tre
grundlaggande férutsattningarna
som namns i utredningen.

e Det ar inte rimligt att hanvisa till
emotionella eller kanslomassiga
aspekter

Ja

~ 23

e Ett forbud kommer gdra att individens
vilja till organdonation inte kommer
kunna respekteras i alla fall.

Bland de fem instanser som inte vill tilldta
intubation framst dessa argument:

e Att inleda mer omfattande behandling
(exempelvis intubation eller ECMO) i ett
lage dar den mdjliga donatorns vilja
inte ar kand innebar stdorre potentiellt
ingrepp i den personliga integriteten
jamfort med att endast fortsatta sddan
behandling som inletts for patientens
egen skull.

e Det strider mot grundlagen och
Europakonventionen

e Allmanheten har inte fatt mojlighet att
gdra ett informerat stallningstagande.

Flera remissinstanser foreslar en
kompromiss - att intubation ska vara
tillatet om viljan redan hunnit bli utredd
och konstaterad positiv.



NARSTAENDEVETO, BESLUTSOFORMOGNA OCH
SEKRETESSBRYTANDE UPPGIFTSSKYLDIGHET

SKA VI TA BORT NARSTAENDEVETOT?

Varken ja eller nej

2

Inga synpunkter

15

Nej

Ja
46

VAD SKA GALLA FOR BESLUTSOFORMOGNA?

Ja
10

Varken ja eller nej

1

Nej

30

Inga synpunkter

INFORA SEKRETESSBRYTANDE
UPPGIFTSSKYLDIGHET?

Inga synpunkter

21

Svenska Kyrkan sager nej till att avskaffa
narstaendevetot, delvis baserat pd att det kan finnas
barn bland de narstpende och att deras installning ska
respekteras. De menar ocksa att manniskor ar
relationella varelser och inte helt autonoma, utan att vi
skapas av varandra. Med denna utgangspunkt menar
de att de narstdende uppratthaller den déende
personens integritet och sociala sammanhang. Inte
heller National Health Federation Sweden vill ta bort
narstdendes vetoratt da de havdar att det ar oetiskt.

Tva remissinstanser 6nskar att frdgan utreds vidare och
papekar att det finns risk att fortroendet skadas om en
person blir donator mot narstaendes vilja.

Atta remissinstanser lyfter att de som beddms som
beslutsoformdgna inte bor exkluderas som donatorer.
De vanligaste argumenten bygger pa att det bade ar
oetiskt och diskriminerande att utga fran att viljan ar
negativ hos denna grupp, till skillnad fran resten av
befolkning. Eftersom det saknas en definition av
begreppet kan det ocksa skapa stor osdkerhet inom
sjukvarden. Som levande har dessa personer bade
mojlighet att ta emot organ och bli levande donator
(forutsatt att mottagaren ar en slakting).

Majoriteten av alla remissinstanser anser att en
sekretessbrytande uppgiftsskyldighet ar énskvard och
kommer gdra underlatta arbetet. M@nga énskar aven
att man ska fa tillgadng till Nationell Patientdversikt
(NPO), Flera remissinstnaser har padpekat att det rader
lite otydlighet gallande vem som har tillgang till
information i de olika stegen av en donation, och
onskar fortydligande kring detta.



TIDSLINJE

2012

MOD bildas med malet att ingen ska behéva dé i vdntan pa organ

2014

MOD bildade Professionella Radet och Patientradet

2015

MOD koordinerar ett gemensamt remissvar tillsammans med atta
patientforeningar

2016

MOD sammanfattar samtliga remissvar

2016

MOD bjuder in Gabriel Wikstrém till ett méte med féretradare
fran sjukvarden.

2017

MOD samlar tio patientorganisationer och svarar genom
debattartikeln "Vad ar det du vantar pa, Strandhall?"

2018

MOD tar fram Nar Livet Vander, en bok om organdonation som
skickas till Socialdepartementet, alla sjukvardspolitiska
talespersoner och regionala beslutsfattare

2018

MOD bjuds in att medverka i Socialstyrelsens samverkansgrupp

2019

MOD arrangerar ett event i Riksdagen fér att uppméarksamma
Heckschers forslag

2019

MOD ar med att grunda NOR, Néatverket for Organdonation i
Riksdagen

FORE 2012

Under en langre tid hade bade patientféreningar och
foretradare fran sjukvarden jobbat for att forbattra
forutsattningarna for organdonation

2013

Socialminister Goran Hagglund gav uppdrag till Anders Milton att
utreda fragan om organdonation. MOD &r med i referensgruppen

2014
Gabriel Wikstrém blir ny
socialminister

2015

Anders Milton lamnar over sitt betdnkande i september

2015 - 2017

Under drygt tva ar avvaktar Socialdepartementet utan att nagot hande.

Annika Strandhall blir ny socialminister

2017

| oktober 2017 meddelar Annika Strandhall genom en debattartikel i
Aftonbladet att hon inte kommer kunna ga vidare med utredningens
forslag

2018
Sten Heckscher far i uppdrag att utreda de juridiska aspekterna kring
vilka medicinska insatser som far ges for att mojliggora donation

2018

| samband med nya GDPR-lagen éndras reglerna fér
donationsregistret. Nu far lakare majlighet att titta i
donationsregistret innan doden ar konstaterad

2018

Socialstyrelsen far ett utékat uppdrag
och bildar Nationellt Donationscentrum

2018

Lena Hallengren blir ny socialminister

2019
Sten Heckscher lamnar over sitt betankande till socialminister
Lena Hallengren

2019

Utredningen skickas pa remiss

2019

I november har samtliga remissvar kommit in



