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Utredningen lyfter bland annat att organdonation ska vara en del i
sjukvéardens uppdrag. Centrala forslag &r samtyckesutredning innan
doden é&r konstaterad och medicinska insatser for att bevara
organens funktion som en del av den vard som ges i livets slutskede.
Ett annat viktigt forslag ar att levande donatorer, som exempelvis ger
en njure, ska hallas ekonomiskt skadelosa.

Bakgrunden till att utredningen tillsattes &r att antalet
organdonationer i Sverige under lang tid legat langt under vad som
ar fallet i manga andra lander i Europa - trots att donationsviljan &r
bland Europas hogsta.

Vara stillningstaganden

Handikappforbunden &r en samarbetsorganisation f6r 39
funktionshinderférbund som tillsammans representerar cirka 400 000
ménniskor. Vart mal dr ett samhadlle for alla. Vart intressepolitiska
arbete grundar sig pd manskliga rattigheter. Flera av vara
medlemsforbund berdrs av utredningen, och deras roster har vagt
tungt i detta remissvar.

Stora delar av forslagen sammanfaller med forslag som véra
medlemsférbund och andra organisationer i samverkan med dem
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framfort i olika sammanhang. Darfor stéller vi oss positiva till
utredningens forslag 6verlag.

Inte minst handlar det om 6kade méjligheter att rddda liv och att
forbéttra livskvalitén for manga. Det handlar ocksa om att komma
ikapp véra grannlédnder i Europa som idag ligger langt fére Sverige
inom donationsomrédet.

Det finns dock ett antal omraden dér vi har nagra synpunkter. Det
handlar bland annat om de stora regionala skillnaderna i donerade
organ, att informationen om organdonation ér tillganglig och att
levande givare maste garanteras skydd, ersattning och medicinsk
uppfoljning - dven om de bor i ett annat land. Vi anser ocksa att man
bor 6vervédga den norska modellen dér patientféretrddarna ansvarar
for informationen kring organdonation. Slutligen stéller vi oss
fragande till donationsregistrets legitimitet - med tanke péa den stora
skillnaden mellan antalet som vill donera och antalet som faktiskt
anmalt sig.

Medicinska insatser (kap 15)

En persons instéllning till donation av organ utreds idag forst efter
ett dodsfall. Enligt forslaget ska det fa utredas (samtyckesutredning)
innan doden &r konstaterad. Man ska d@ven kunna paborja
medicinska insatser for att mojliggéra donation sa snart ett sddant
stéllningstagande paborjas. I utredningen foreslas ocksa att donation
ska kunna genomforas dd doden intréaffat efter cirkulations-
stillestand, och inte bara efter en primar hjarnskada. Detta innebér att
en persons dnskan att donera sina organ efter sin dod, respekteras i
lika hog utstrackning som en dnskan om att inte donera sina organ.
Sa &r inte fallet idag.

Handikappforbunden stiller sig bakom dessa forslag. Ett av vara
medlemsforbund har dock lyft att det finns en tkad risk for
komplikationer om man far ett organ fran en donator som avlidit
efter cirkulationsstillestand. Det &r ddrfor viktigt att information om
detta ges till den patient som tar emot organet.

Nationellt donationsframjande arbete (kap 16)

Hilso- och sjukvardens uppdrag med organdonationer ska
fortydligas i lagen. Utredningen foreslar ocksa att ansvaret
fortydligas i foreskrifter om rutiner med mera. Huvudansvaret for
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det nationella donationsframjande arbetet ska ligga pa
Socialstyrelsen, och Donationsradet foreslas upphora.

Handikappforbunden stiller sig bakom forslagen, men vill se en
okad nationell samordning for att framja tydliga rutiner och ge en
regelbunden aterkoppling av bade arbetsmetoder och resultat. Det
behovs ocksa insatser for att fa bort de stora regionala skillnaderna.

Information om organdonation (kap 17)

Utredningen foreslar att staten skall ha ett fortsatt 6vergripande
ansvar for informationsspridning om organdonation, och att
Socialstyrelsen ska fa i uppdrag att genomfora arbetet.

Handikappférbunden stéller sig bakom forslaget att staten ska ha ett
overgripande ansvar. Samtidig bér man dverviga den norska
modellen dar patientforetrddarna ansvarar for informationen kring
organdonation. Patientféretrddarna har goda kunskaper bade om de
positiva resultat och de komplikationer som en organdonation kan

betyda.

Handikappforbunden vill ocksa lyfta vikten att information om
organdonation &r tillgénglig for personer med funktionsnedséttning
och att den finns pa de nationella minoritetsspraken och de storsta
invandrarspraken.

Donationsregistret (kap 18)

[ utredningen betonar man vikten av integritet och sekretess, och att
mojligheten f6r vardpersonal att ta del av uppgifterna ska vara noga
reglerade. Donationsregistret foreslas finnas kvar, men samtidig bor
det utredas om det utvecklas alternativ som kan ersétta det.

En stor majoritet av svenska befolkningen &r positiva till
organdonation (80-85 procent) men endast en brékdel (15-16 procent)
anmaler sin vilja till donationsregistret. Det tyder pa att registret inte
fungerar sérskilt bra.

Handikappférbunden stiller sig darfor fragande kring registrets
legitimitet och relevans. Det &r viktigt att utreda orsaken till
skillnaden mellan viljan att donera och antalet registrerade i
donationsregistret. Samtidigt bér man undersoka om andra sitt att
gora sin vilja kdnd skulle underlatta. I utredningen foreslar man
patientjournalen eller “mina vardkontakter”. Handikappférbunden
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tycker att dessa alternativ &dr véarda att undersoka, &ven om de inte dr
nationella idag.

Levande organdonatorer (kap 19)

Utredningen vill centralisera och férenkla administrationen for
inkomstbortfall och utldgg, samt halla donatorn skadelds, utan
regionala skillnader i ersdttning. Socialstyrelsen, Forsédkringskassan
och SKL ska fa i uppdrag att utreda ersittningsfragan.

Handikappforbunden vilkomnar forslaget. Vi vill betona vikten av
att ersittningen utbetalas utan drojsmal och att det finns ett
heltdckande forsékringsskydd som ersitter eventuell skada som inte
tiacks inom patientférsakringen. Den levande givaren ska vara
garanterad livslang medicinsk hilsokontroll som é&r relaterad till
donationsingreppet.

Handikappforbunden anser att den levande givaren maste
garanteras samma skydd, ersittning och medicinsk uppfoljning &ven
om hen bor i ett annat land.

Utredningen foreslar vidare att lagen dndras sa att d&ven personer
som inte &r sldkt eller har ndra anknytning till mottagaren kan
komma ifrdga som donator. En dndring av lagen méjliggor bland
annat anonyma donatorer och sa kallade donationskedjor dar
donatorn inte matchar sin anhorig, men dér utbyte kan ske med
andra donatorer.

Handikappférbunden stiller sig bakom forslaget. Mojligtvis
behdver man ocksa fortydliga hur tillstindsgivandet fran
Socialstyrelsen ska fungera i praktiken. Det ar viktigt att det slutliga
godkdnnandet av Socialstyrelsen inte férdrdjer processen.

Registrering av patientdata (kap 20)

[ utredningen foreslas fortydligad skyldighet for transplantations-
centra att registrera nodvéndiga uppgifter i den nordiska databasen
Scanditransplant. Detta sker redan idag nér det galler vavnader, eller
och blod. Man foresléar ocksa direktatkomst till patientdata for att
sikerstilla patientsékerheten (en sekretessbrytande bestimmelse)
och att samtycke till registrering ar en férutsattning for
organdonation.

Handikappforbunden stiller sig bakom och stodjer dessa dndringar.
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Till grund for vart svar ligger utéver vara 39 egna medlemsférbunds
inspel ocksa inspel fran MOD och Livet som Gdva, dér flera av vara
medlemsférbund ingar.

Med vénlig hilsning

Handikappférbunden
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