Angaende Socialdepartementets senaste uttalande

DCD-projektet sande for en tid sedan ut nedanstaende uttalande till er
DCD-team:

Vi vill kort beréra det faktum att Socialdepartementet inte kommer att Idgga fram en proposition utifrdn
donationsutredningens férslag pa lagéndringar (SOU 2015:84) under hésten, som tidigare var planerat. DCD-
projektet beklagar verkligen detta, men vill samtidigt podngtera att projektet skapat ett protokoll som till
fullo bygger pa befintligt regelverk och som dr férankrat hos Socialstyrelsens jurist. Detta var ett val som
projektet gjorde redan fran start, da det var ovisst om de féreslagna lagédndringarna skulle genomféras och i
sd fall ndr. Sammantaget innebdr detta att arbetet med DCD-piloterna fortskrider enligt plan.

Tillagg efter Socialministern uttalande i Sveriges radio samt

pressmeddelande

Projektet vill nu ocksa tillagga att Stefan Strom, medicinsk projektledare, Tesi Aschan, jurist Socialstyrelsen,
Annika Tibell, medlem i projektets styrgrupp, Kjell Asplund, ordférande i projektets sakerhetskommitté m.fl.
i fredags var uppkallade till ett mote pa Socialdepartementet, dar de erholl information om att
”Socialministern har fér avsikt att tillsatta en ny utredning foér att gora lagdndringar pa omradet
organdonation, detta da den tidigare utredningen inte uppfyllt de krav som kravs vad galler analys i relation
till grundlagen. Den nya utredningen ska foresla de lagandringar som behdvs, inte minst i fragan om samtycke
till organdonation och samtyckesutredning till medicinska insatser i syfte att mojliggéra organdonation” (se:
www.regeringen.se/pressmeddelanden/2018/01/regeringen-inrattar-nationellt-donationsframjande-

centrum/.)

Projektets samlade uppfattning &r, att vart tidigare uttalande om att piloterna kommer att fortga enligt plan
alltjamt galler. Detta da inga medicinska interventioner genomfors fore doden enligt processen i bifogat
protokoll, och da ett samtycke till férutsattningarna vid DCD alltid kommer att inhdmtas fran de anhoriga, om
patienten inte motsatt sig donation. Socialstyrelsen har arbetat nara projektet och projektet har nogsamt
sakerstallt att inga interventioner som strider mot lagen inkluderats i pilotprotokollet. Foér att kunna utreda
donationsviljan fullt ut, sa kommer transplantationskoordinatorerna ges mojlighet att stka i donations-
registret efter att ett formellt beslut om att avbryta livsuppehallande behandling har fattats och
dokumenterats. Tidpunkten for att utreda samtycke och tillga donationsregistret ar i dag inte reglerat i lag,
utan tillgangen till registret utformas av Socialstyrelsen i enlighet med kraven i sekretess- och
personuppgiftslagstiftningen. En ny forordning om registret forvantas dock trada i kraft i maj 2018 och
Socialstyrelsen har framhallit vikten av att kunna soka i registret innan patienten avlidit.

Sammantaget kan sdgas att fram tills déden, bedrivs vdrden precis som idag, inga andra medicinska
interventioner fér att méjliggéra DCD gérs, och efter déden dr det samtycke till donation som dr avgérande
fér om en donation genomférs.

For radande regelverk kring donationsprocessen, och DCD-projektets kommentarer kring pilotprotokollets
utformande i relation till regelverken, se nasta sida.
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Befintliga regelverk

Tills vidare direktiv kommer fran Socialdepartementet eller Socialstyrelsen &r vi lamnade att folja de lagar
och direktiv vi har idag, kring samtycke och organbevarande behandling/medicinska interventioner. Nedan
finner du de regelverk vi har att forhalla oss till idag (rubrikerna ar lankade till de fullstdndiga regelverken)
och kommentarer kring hur DCD-projektet valt att utforma DCD-processen utifran dessa regelverk.

Halso- och sjukvardslag (1982:763) - Svensk forfattningssamling
1982:763

3 kap. Allmant

1 § Malet med hélso- och sjukvarden ar en god halsa och en vard pa lika villkor fér hela befolkningen.

Varden ska ges med respekt for alla manniskors lika varde och for den enskilda ménniskans vardighet. Den
som har det stérsta behovet av halso- och sjukvard ska ges foretrade till varden.

2 § Halso- och sjukvarden ska arbeta for att férebygga ohalsa.

Allmant
1 § Halso- och sjukvardsverksamhet ska bedrivas sa att kraven pa en god vard uppfylls. Det innebar att
varden sarskilt ska

1. vara av god kvalitet med en god hygienisk standard,

2. tillgodose patientens behov av trygghet, kontinuitet och sakerhet,

3. bygga pa respekt for patientens sjadlvbestimmande och integritet,

4. framja goda kontakter mellan patienten och hélso- och sjukvardspersonalen, och
5. vara latt tillganglig.

2 § Dar det bedrivs halso- och sjukvardsverksamhet ska det finnas den personal, de lokaler och den
utrustning som behovs for att god vard ska kunna ges.
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3 § Innan en ny diagnos- eller behandlingsmetod som kan ha betydelse fér manniskovarde och integritet
borjar tillampas, ska vardgivaren se till att metoden har bedomts fran individ- och samhallsetiska
aspekter.

4 § Kvaliteten i verksamheten ska systematiskt och fortlépande utvecklas och sékras.

DCD-projektets kommentar: 3 § ovan bedémer projektet ha uppfylits genom etiskansékningar och studier
som just tar reda pa hur DCD upplevs av de individer (nérstdende och personal) som berérs och vilka
etiska implikationer DCD har. Organens funktion utvérderas och féljs ocksd noggrant. Ett etikméte har

ocksa arrangerats av projektet, med erfarna etiker och filosofer, déir just de etiska implikationerna av
DCD giillande t.ex. ménniskoviirdet behandlades (se: vavnad.se/dcd-projektet/dokument/). Erfarenheter
och studier fran andra Idnder har ocksa beaktats géillande individ- och samhallsetiska aspekter, vid
utformningen av den donationsprocess som beskrivs i bifogat protokoll.

Patientlag (2014:821)

Svensk forfattningssamling 2014:821, t.o.m. SFS
2017:615

1 § Denna lag syftar till att inom hélso- och sjukvardsverksamhet starka och tydliggora patientens stallning
samt till att framja patientens integritet, sjdlvbestammande och delaktighet.

1 § Patientens sjalvbestimmande och integritet ska respekteras.

2 § Halso- och sjukvard far inte ges utan patientens samtycke om inte annat féljer av denna eller nagon
annan lag. Innan samtycke inhdmtas ska patienten fa information enligt 3 kap. Patienten kan, om inte annat
sarskilt foljer av lag, lamna sitt samtycke skriftligen, muntligen eller genom att pa annat satt visa att han
eller hon samtycker till den aktuella atgarden.

Patienten far nar som helst ta tillbaka sitt samtycke. Om en patient avstar fran viss vard eller behandling,
ska han eller hon fa information om vilka konsekvenser detta kan medféra.

3 § Nar patienten ar ett barn ska barnets installning till den aktuella varden eller behandlingen sa langt som
mojligt klarlaggas. Barnets installning ska tillmatas betydelse i forhallande till hans eller hennes alder och
mognad.

4 § Patienten ska fa den halso- och sjukvard som behovs for att avvarja fara som akut och allvarligt hotar
patientens liv eller halsa, dven om hans eller hennes vilja pa grund av medvetsloshet eller av nagon annan
orsak inte kan utredas.
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1 § Halso- och sjukvarden ska sa langt som méjligt utformas och genomforas i samrad med patienten.

2 § En patients medverkan i hdlso- och sjukvarden genom att han eller hon sjélv utfor vissa vard- eller
behandlingsatgarder ska utga fran patientens 6nskemal och individuella férutsattningar.

3 § Patientens narstaende ska fa majlighet att medverka vid utformningen och genomférandet av varden,
om det ar lampligt och om bestammelser om sekretess eller tystnadsplikt inte hindrar detta.

DCD-projektets kommentar: Patientens sjédlvbestimmande och integritet ska sjéilvfallet alltid respekteras.
I samband med donation dr sjéilvbestimmandet, i form av samtycke/inte samtycke, specifikt reglerat i
transplantationslagen (se nedan). Da patienterna som dr aktuella for donation inte dr kommunicerbara

sker det ovan ndmnda samrdadet med patientens néirstdende.

Transplantationslagen

Biologiskt material fran avlidna

3 § Biologiskt material avsett for transplantation eller annat medicinskt andamal far tas fran en avliden
manniska om denne har medgett det eller det pa annat satt kan utredas att atgarden skulle sta i
overensstammelse med den avlidnes installning.

| annat fall &n som avses i forsta stycket far biologiskt material tas, om inte den avlidne har skriftligen
motsatt sig ett sddant ingrepp eller uttalat sig mot det eller det av annat skal finns anledning att anta att
ingreppet skulle strida mot den avlidnes installning.

Ar uppgifterna om den avlidnes instéllning motstridiga eller finns det annars sarskilda skil mot ingreppet,
far detta inte genomforas.

4 § Aven om biologiskt material far tas enligt 3 § andra stycket far ingrepp inte géras om ndgon som statt
den avlidne ndra motsatter sig det. Om det finns personer som statt den avlidne néara far ingrepp inte
foretas innan nagon av dessa har underrattats om det tilltankta ingreppet och om ratten att forbjuda det.
Den underrattade skall ges skalig tid att ta stallning till ingreppet.

DCD-projektets kommentar: Idag finns inga tidsangivelser i transplantationslagen fér ndr samtycket far
utredas. | samrad med Socialstyrelsen har projektet under pilotperioden utverkat att samtycke kommer
att kunna utredas éven via donationsregistret, vid den brytpunkt da ett formellt beslut har fattats och
dokumenterats, om att avbryta livsuppehdllande behandling.

Om att ge eller inte ge livsuppehallande behandling

Mot bakgrund av hélso- och sjukvardens uppgift att med sjukvardande insatser sa langt det ar mojligt varna

patientens liv anses potentiellt livrdddande insatser som till exempel hjart-lungraddning (HLR), och
insattande av artificiell ventilation normalt meningsfulla ocksa nar de ar férenade med betydande risk for
bestaende skador eller funktionsnedsattning. Behandlingen ska séttas in dven nédr prognosen ar osdker.
Nar den akuta livraddande behandlingen pagar kan halso- och sjukvarden samtidigt skota
informationsinsamling, diagnostik och utvardering, for att skapa ett sa sdkert underlag som mojligt for
stéllningstagande till fortsatt behandling (6 kap. 1 § PSL). N&r en patient dr doende och det inte langre finns
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botande behandling att erbjuda kan det bli nddvandigt att 6vervdaga om det ar forenligt med vetenskap och
beprovad erfarenhet att ge livsuppehallande behandling. Den nytta behandlingen gor far vagas mot
eventuell skada for patienten. Det kan rora sig om att behandlingen saknar forutsattningar att ge en
medicinsk effekt och medfor obehag, smarta och komplikationer som innebar ett lidande for patienten i
stallet for bot och hjélp. Det ar den fasta vardkontakten som med utgangspunkt fran vardplaneringen ska ta
stallning till livsuppehallande behandling. Nar det under pagaende respiratorbehandling finns en
misstanke om att patienten utvecklar total hjarninfarkt kan hilso- och sjukvarden upprétthalla vard och
behandling av vitala funktioner och fortsitta med det fram till dess att diagnostiken, enligt lakares
bedomning, har varit méjlig att genomféra. Varden under denna period bedrivs for att man ska fa en rimlig
grund for prognoser och kunna ta stallning till hur fortsatt vard ska bedrivas, eller for att sdkert kunna
konstatera att patienten utvecklat total hjarninfarkt (6 kap. 1 § PSL).

DCD-projektets kommentar: Den vigledning vi har fran Socialstyrelsen kring behandling av vitala

funktioner under déendet, némner inte uttryckligen hur varden ska forhdlla sig till méjligheten till
donation. Dock dr det denna handbok det vi har att forhdlla oss till, tills vidare.

I pilotprotokollet for DCD fortydligas gréinsdragningen mellan medicinsk utredning och medicinska
interventioner, fore déden. Under pilotperioden kommer endast utredningen att genomféras fére déden,
inga interventioner for DCD tillkommer (se bilaga).

Kungorelse (1974:152) om beslutad ny regeringsform
Svensk forfattningssamling 1974:152

2 kap. Grundlaggande fri- och rattigheter

Kroppslig integritet och rorelsefrihet

4 § Dodsstraff far inte forekomma. Lag (2010:1408).

5 § Var och en ar skyddad mot kroppsstraff. Ingen far heller utsattas for tortyr eller for medicinsk paverkan i
syfte att framtvinga eller hindra yttranden. Lag (2010:1408).

6 § Var och en dr gentemot det allmdnna skyddad mot patvingat kroppsligt ingrepp dven i andra fall an
som avses i 4 och 5 §§. Var och en ar dessutom skyddad mot kroppsvisitation, husrannsakan och liknande
intrang samt mot undersokning av brev eller annan fértrolig forsandelse och mot hemlig avlyssning eller
upptagning av telefonsamtal eller annat fortroligt meddelande.

Utdver vad som foreskrivs i forsta stycket ar var och en gentemot det allmanna skyddad mot betydande
intrang i den personliga integriteten, om det sker utan samtycke och innebar 6vervakning eller kartlaggning
av den enskildes personliga férhallanden. Lag (2010:1408).

DCD-projektets kommentar: Detta ér enligt den information projektets erhdllit den grundlag som gér att

Socialdepartementet énskar ga vidare med en tilliggsutredning kring de juridiska implikationerna av
medicinska insatser for att méjliggéra donation. For att inte ingrepp ska anses patvingade ér samtycke
en foérutsdttning. Dock har DCD-projektet som tidigare néimnts, valt att inte genomféra nagra kroppsliga
ingrepp for donation fére déden, sa patvingade kroppsliga ingrepp dir i detta sammanhang inte relevant.
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