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Forord

Transplantationsmedicinen har gennemgdet en markant udvikling,
siden det for farste gang i 1954 i USA lykkedes at transplantere en nyre
fra en levende donor. Det er en udvikling, som pa den ene side har
medfort et forstaeligt onske om at anvende teknologien til at forbedre
overlevelsesmuligheder og livskvalitet for meget syge mennesker,
men som pa den anden side har medfort et stigende behov for orga-
ner og dermed har affedt en reekke etiske dilemmaer angdende meto-
der til fremskaffelse af organer. I Danmark lever mange mennesker
med steerkt nedsat livskvalitet eller dor endog, mens de star pa vente-
liste til at f& et nyt organ!l. Dette har eoget efterspargslen pa sével
levende som dede donorer. Situationen er den samme i mange andre
lande.

Laeger og patienter vil gerne reducere manglen pa menneskelige orga-
ner, men ogsa politikere, internationale organisationer og samfundet
som sddan bruger ressourcer pa at forsege at optimere denne
behandlingsform. Langt den overvejende del af befolkningen er posi-
tivt indstillet overfor organdonation. I Danmark, hvor organer overve-
jende hentes fra doede donorer, er det alligevel kun en mindre del af
befolkningen, der har ladet sig registrere som potentiel donor i Do-
norregistret. 1 2008 blev der gennemfort en kampagne, hvis formal var
at f flere til at tage stilling til organdonation. Denne kampagne resul-
terede i over 70.000 nye registrerede donorer i Donorregistret, som
derved naede op pa 575.000.

1 se bilag 4 om ventelister
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Koordineringen af transplantationsforlgb er desuden blevet forbedret
de senere ar. I 2008 blev Dansk Center for Organdonation oprettet
med det formal at optimere udnyttelsen af de organer, der er egnede
til transplantation. Mdlet med Centret er, at det skal bidrage til at lose
de nuverende problemer af organisatorisk art. Ogsd andre vigtige
sporgsmal er i 2008 blevet debatteret — blandt andet sporgsmalet om
indforelse af formodet samtykke til organdonation samt de paroren-
des rolle og problemerne med organhandel.

Organdonation er for mange mennesker et personligt og felsomt
omrade, som rejser sporgsmal af etisk karakter, sdsom retten til selv-
bestemmelse over kroppen, folelser og ritualer omkring deden og
dodens indtreeden, hensyn til parerende, medmenneskelighed og
solidaritet. I praksis indeberer organdonation, at dedsprocessen op-
leves anderledes af de parerende, idet kroppens funktioner og ande-
dreettet hos den hjernedode opherer under transplantationen og der-
med ikke pa et tidspunkt, hvor de parerende kan vere i naerheden.

Det Etiske Rad onsker at bidrage til at belyse disse etiske dilemmaer.
Det er Radets hab, at politikerne ser redegorelsen som et brugbart
redskab til beslutninger pa omradet, og at flere potentielle donorer
kan fa hjeelp til at afklare deres holdning til organdonation.

Redegorelsen er behandlet og vedtaget af Det Etiske Rdd pa meder i
september, oktober og november 2008 efter oplaeg fra en arbejds-
gruppe i Radet bestdende af Gunna Christiansen (formand), Elisabeth
Dons Christensen samt Thomas G. Jensen.

Radet og arbejdsgruppen ensker at takke en raekke personer for at
have stillet deres viden til rddighed for arbejdet undervejs. Det drejer
sig om: Helle Haubro Andersen, daglig leder af Dansk Center for
Organdonation, sygeplejerske Lone Bagh, Dansk Center for Orgando-
nation, Ib Gaarde-Nissen, formand for Transplantationsgruppen,
Bjorn Knudsen, fuldmeegtig, Sundhedsstyrelsen, overleege Michael
Kosteljanetz, Neurokirurgisk afdeling, Rigshospitalet, ledende over-
laege Lars Ilkjeer, Hjerte-Lunge-Kar-Kirurgisk Afdeling T, Arhus Uni-
versitetshospital, Skejby, overleege Steffen Ellebzek, Urinvejskirurgisk
afdeling K, Skejby, overleege Martin Iversen, Kardiologisk afdeling,
Afsnit for Lungetransplantation, Rigshospitalet, overlege Jesper



Hjortdal, @jenafdelingen, Arhus Universitetshospital, Arhus Sygehus
samt sygeplejerske (koordinator) Inger Palfelt, Rigshospitalet.

Cand. jur., Ph.d., Ulla Hybel fra Det Etiske Rads Sekretariat har veeret
projektleder for arbejdsgruppen og har sammen med cand. mag.
Thomas Laursen udarbejdet manuskriptet pa baggrund af droftelser-
ne i arbejdsgruppen og Radet.

Peder Agger Lise Wied Kirkegaard
Formand for Det Etiske R&d Sekretariatschef
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Resumé

Det Etiske Rad preesenterer i denne redegorelse radsmedlemmernes
anbefalinger om organdonation. Der er anbefalinger fra Rdadet ved-
rorende de parorendes situation ved dodslejet. Derncest fremlcegger
Radet anbefalinger om, hvilke samtykkeregler, der bor veere geeldende
for organdonation, samt anbefalinger om hvorvidt der bor vcere en
pligt til at tage stilling til organdonation eller ej. Til sidst preesenterer
Radet forskellige principielle tilgange til sporgsmdlet om, hvilket for-
mal information om organdonation bor have. Redegorelsen indeholder
desuden organdonationens praksis anno 2008: juridiske forhold,
behandlingsmcessige vilkdr og etiske overvejelser. Dette resumé er et
koncentrat af redegorelsen med hovedvcegt pa Radets anbefalinger:

Donation af organer fra levende donorer — herunder handel med
organer - diskuteres ikke i redegerelsen, ligesom forhold omkring
sundhedspersonale og organisationen pa omradet kun berores kort-
fattet. Dog beskrives nyere tiltag, som fx oprettelsen af Dansk Center
for Organdonation, i redegorelsen.

Formalet med redeggrelsen

I denne redegorelse fremlegger Det Etiske Rad sine anbefalinger af,
hvad politikerne bor gore for at sikre gode rammer om organdona-
tion. Mélet er at give nogle bud pd, hvordan samfundet kan imede-
komme organsyge menneskers behov for raske organer pa en etisk
forsvarlig méde, blandt andet ved at skabe gode rammer for de
parorende.

Det Etiske Radds medlemmer er ikke enige om, hvilke rammer, der fak-

tisk er etisk rimelige. For eksempel mener nogle af Rddets medlem-
mer, at man ber indfere formodet samtykke vedrerende organdonati-
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on, mens andre mener, at det nuverende informerede samtykke bor
opretholdes.

Det betyder, at Det Etiske Rads anbefalinger traditionen tro ikke peger
i en bestemt retning, men i stedet kan ses som et grundigt argumen-
teret landkort eller katalog over rddsmedlemmernes holdninger til
hvilke samfundsmaessige rammer, der ber vere for organdonation.
Det er et etisk argumenteret landkort, som forhabentligt kan veere en
gavnlig platform for politikernes og den almindeligt interesserede
leesers refleksion og stillingtagen.

Organdonation som praksis i sundhedsvaesnet er forbundet med van-
skelige etiske overvejelser. Det skyldes forst og fremmest, at der er en
direkte afhengighed mellem modtagerens behov for organer og et
andet menneskes dod. De etisk set gode rammer om organdonation
ma derfor indebeere, at der er taget ordentligt vare pd hensynet til
savel giverne som modtagerne af organer. Mennesker med et syg-
domsbetinget behov har interesse i, at det er muligt at gennemfore
organtransplantationer, og at der folgelig er organer til rddighed. Men
det har betydning for alle i samfundet, at den dede krop behandles
med respekt og veerdighed. Det har betydning for os, at det er muligt
for de pérerende at have menneskelige rammer om afskeden med
deres naermeste. Og det har betydning for os, at potentielle organ-
donorer — det vil sige alle borgere over 18 &r — modes af det offentlige
med den relevante grad af respekt for deres livssyn; med respekt for, at
man kan veere i tvivl, og med respekt for, at det kan veere grund-
leeggende sveert at tage stilling til organdonation.

Med andre ord: Problemet med for f& organer bor lgses i den grad, det
er muligt at lose det, uden at andre tungtvejende hensyn traedes under
fode pd vej mod lesningen. Det Etiske R&ds anbefalinger er forskellige
vejbeskrivelser hen imod bedre etiske rammer for organdonation.

Organdonation i Danmark anno 2008

Det er i dag muligt at fjerne organer som nyrer, hjerte, lunge og lever
fra et menneske og overfore det til et andet menneske, hvor organet
kan genoptage sin funktion. I redegorelsen beskrives hvilke tilstande,
der oftest ligger til grund for behovet for et nyt organ, ventetiden samt
patientens tilstand og prognose efter en gennemfort transplantation.
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Organer kan doneres fra bade levende og dede mennesker. I rede-
gorelsen diskuteres som naevnt alene organdonation fra dede donorer.
I Danmark kan organer fra hjernedede anvendes til transplantation.

Der er to ligestillede dedskriterier efter dansk ret:
Hjertedod defineres som "uopretteligt opher af andedraet
og hjertevirksomhed”.

Hjernedod defineres som "uopretteligt ophor af al
hjernefunktion”.

Mellem 100 og 200 personer erkleeres arligt for hjernedede i Danmark.
Ud af disse er der 60-80, der faktisk bliver organdonorer. Fra én organ-
donor kan i gennemsnit 3-4 andre mennesker modtage organer, hvis
der er givet tilladelse hertil, og der gennemfores pa denne baggrund
ca. 250 arlige transplantationer i Danmark.

En transplantation forleber i flere faser. Hvis leegerne under et konkret
sygdoms- eller skadesforleb konstaterer, at patientens hjerne har taget
uhelbredelig skade, bliver spargsmalet om organdonation aktuelt.

Ifolge geldende dansk lov kreves udtrykkeligt samtykke til
organdonation, primeert fra afdede selv inden dedens indtree-
den. Har afdede selv ikke taget stilling til organdonation, er det
op til de parerende, om samtykke til donation af afdedes orga-
ner skal gives.

For de paregrende er det en vanskelig situation. En neertstdende er
pludselig dod samtidig med, at de parerende bliver stillet over for den
mulighed, at der skal gores noget med den afdedes krop, som ikke er
almindelig praksis i forbindelse med de alment kendte normer for
dodsforlob og begravelse. Kulturelt set er de pérerende vant til at
anskue doden som noget definitivt og den dede krop som noget, der
udelukkende har en stor folelsesmaessig betydning for dem, der stadig
er levende og har kendt den afdede. Nér de nu skal forholde sig til og
i mange situationer beslutte sig for organdonation, bliver de kastet ud
i en helt anden made at se den dede krop pé: At den ogsa byder sig til
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som en materiel genstand, der indeholder ressourcer i form af raske
organer, som kan have vital betydning for andre mennesker. Samtidig
med sorgen kan der hos de parerende opsta tvivl om hvilke handlin-
ger, der kan forenes med en veerdig behandling af den afdede. Der er
ingen tvivl om, at afdede ikke har nogen chance for at komme til live
igen. Alligevel er der s& mange seerlige forhold involveret i processen,
der mere minder om det at drage omsorg for og vage over en deende
person, at dette kan forplante sig til de parerendes oplevelse af situa-
tionen. Sundhedspersonalet iveerkseetter forskellige behandlinger,
som normalt forbindes med behandling af et levende menneske, men
som her udferes, fordi organerne skal holdes raske. Desuden er den
hjernedede varm, treekker vejret og minder dermed mere om en
levende eller doende person — ikke om et helt dedt menneske.

Gives der samtykke til organdonation, bliver det blandt andet med
blodprever undersegt, om donors organer er raske og velfungerende.
Herefter bliver donor undersogt af to leeger, hvoraf den ene er specia-
list i hjernesygdomme. Konstateres det ved denne undersogelse, at
patienten er hjerneded, tilkaldes serligt operationspersonale fra et
eller flere af landets transplantationscentre (alt efter hvilke organer,
der skal transplanteres). Efter operationen bringes donor tilbage til
familien pd hospitalsstuen.

Det donerede organ transporteres herefter til det center, hvor trans-
plantationen skal ske. Modtageren af det donerede organ er forinden
blevet kontaktet og gjort klar til operation.

Efter en transplantationsoperation vender langt de fleste patienter
med et nyt organ tilbage til en tilveerelse, der ligner den, de havde, for
de blev syge. De er dog afheengige af immunforsvarsdempende medi-
cin, som har visse bivirkninger.
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Oversigt over antal transplantationer foretaget i
Danmark i 2007 samt ventelistestatus ultimo 2007

Antal (hjerne)-dede donorer i 2007: 72

(62,5 % af disse donerede flere organer)

Nyrer Lever Hjerter Lunger
Transplantationer 115 43 29 33

(fra dede donorer)
Tilgangen til ventelister 201 40 23 28
Antal dgde mens de
stod pa ventelisten 36 2 3 9
Antal personer pa
venteliste 385 21 14 32

Radets anbefalinger
Det Etiske Rad fokuserer i redegorelsen pa fire hovedemner:

A. Hvordan skabes der ordentlige rammer for de parerendes afsked?

B. Hvilke regler skal geelde for borgerens samtykke til at fungere som
organdonor i tilfeelde af hjerneded?

C. Hvordan skal det offentlige informere borgeren og understotte
borgerens stillingtagen for eller imod organdonation?

D. Hvordan kan man serge for, at borgerne kender til og er trygge ved
de seerlige omstendigheder for dedsprocessen, som organdonati-
on medforer?

A. Rammer for de parorendes afsked

Alle medlemmer af Det Etiske Rad anbefaler, at der iveerkseettes for-
anstaltninger for at fremme, at der bliver en hoj grad af tryghed,
respekt og veerdighed i den meget vanskelige situation, som de
pérerende befinder sig i, nar én af deres naermeste har faet stillet diag-
nosen hjernedod og maske skal donere organer. Den sorgfyldte og
folelsesmeessigt kaotiske situation er yderlige kompliceret ved, at de
pérorende ofte er dem, der skal treeffe afgorelse om den mulige organ-
donation.
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Tryghed, respekt og veerdighed kan meget vel skabes med rammer,
der har ritualets karakter. R&det anbefaler, at man fra myndigheder-
nes side gor en stor indsats for at udvikle og udbrede den praksis og
de ritual-lignende tiltag, der allerede nu eksisterer som lokale initia-
tiver pa sygehuse i Danmark. Det kan for eksempel vere en tydeligere
rituel markering af dedstidspunktet, et efterfolgende takkebrev fra
sygehuset til de parerende og desuden en sikring af, at information
og samtale med de parerende er praeget af professionalisme og med-
folelse.

Rédets medlemmer mener ogs4, at en droftelse af eendrede samtykke-
regler i forbindelse med organdonation nedvendigvis ber ledsages af
en droftelse af den manglende folkelige forstéelse og accept af hjerne-
dedskriteriet, og ikke mindst af de omsteendigheder for deden, som
dette kriterium kan forarsage. Radet anbefaler, at Folketinget tager
initiativ til at endevende problemerne omkring dedskriteriet og
afskedsritualer — og komme med forslag til eendret praksis pa landets
hospitaler og transplantationscentre.

Et medlem (1) af Radet mener ikke, at det giver mening at tage stilling
til endrede samtykkeregler, for udredning af konflikterne mellem
hjernededskriteriet og oplevelsen af afsked er gennemfort — og tiltag
til @ndret praksis er iveerksat.

B. Samtykke

Det informerede samtykke til organdonation bor bibeholdes

Et flertal (9) af Det Etiske Rdds medlemmer mener, at den nuvaerende
regulering af organdonation ber bibeholdes. Der bor séledes fortsat
foreligge et udtrykkeligt samtykke fra den afdede eller fra dennes
parerende, hvis en organdonation skal kunne gennemfores.

Det informerede samtykke tager bedst hensyn til tvivlerne og dem,
der ikke gnsker at veere organdonorer. De navnte medlemmer mener,
at det offentlige ber tage sit udgangspunkt i, at mennesker er i tvivl og
respektere, at de kan have gode grunde til at veere i tvivl. Informeret
samtykke fremmer desuden den aktive stillingtagen og skaber der-
med sandsynlighed for, at neertstdiende mennesker taler med hinan-
den om organdonation i god tid.



Der bor indfores formodet samtykke til organdonation

En mindretal (7) af Det Etiske Rdds medlemmer anbefaler at indfore en
fravalgsordning eller sakaldt "formodet samtykke” vedrerende organ-
donation i Danmark. De mener, det i fremtiden ber veere séddan, at
organer ma udtages fra den hjernedede til brug for organdonation,
med mindre personen i levende live har sagt nej til at fungere som
organdonor. De nzevnte medlemmer gér ind for formodet samtykke,
fordi organdonation i udgangspunktet anses for at veere en selvfolgelig
veerdimeessig preeference, og fordi denne ordning forventes at kunne
resultere i et stgrre antal mennesker, der potentielt er organdonorer.

C. Stillingtagen og information

Der bor indfores obligatorisk stillingtagen til organdonation

Et flertal (10) af Det Etiske Rdds medlemmer anbefaler, at organdona-
tion reguleres sadan, at det for alle borgere i fremtiden bliver pakraevet
at tage stilling til, om de vil veere organdonorer eller ej.

Der har ikke tidligere i lovgivningen veeret et krav om, at enhver bor-
ger bor tage stilling til organdonation. De naevnte medlemmer mener,
at et sddant krav i fremtiden bor bringes til udtryk i lovgivningen, men
under den forudseetning, at dette krav ikke ma veere behaeftet med
nogen form for sanktioner, hvis det ikke opfyldes.

Ud fra en forventning om, at langt de fleste i det danske samfund
anerkender, at organdonation er et veaesentligt feelles anliggende,
mener de nevnte medlemmer, at solidaritet vedrerende organdona-
tion kan fremmes ved, at borgerne direkte opfordres til at tage stilling.

Der bor ikke indfores obligatorisk stillingtagen til organdonation
Et mindretal (7) af Det Etiske Raddsmedlemmer mener ikke, at der bor
indferes obligatorisk stillingtagen til organdonation.

Det er for disse medlemmer vigtigt, at den enkelte borger ikke skal fole
sig forpligtet til at overveje og tage stilling til emner og veerdier ved-
rorende liv og ded, som vedkommende ellers ville have haft en storre
frihed til at veere i tvivl om og lade sta hen i det uvisse eller det uaf-
gjorte. Et krav fra det offentlige om at tage stilling kan desuden med-
fore, at man for hastigt tager beslutningen og i for hej grad springer
den vigtige samtale med de naermeste over.
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Anbefalinger om information vedrorende organdonation

Et mindretal (7) af Det Etiske Rdds medlemmer mener ikke, at
myndighederne ber udbrede information med et bestemt resultat for
oje. Det gaelder, uanset om hensigten er at f mange til at tage stilling,
eller om hensigten er at f& mange til at sige ’ja’. Der bor ikke gennem-
fores informationskampagner om emnet, men det ber vaere sddan, at
der er sagligt beskrivende information til rddighed om emnet, nar
borgeren henvender sig for at registrere sin eventuelle stillingtagen.
Borgeren skal dermed selv kunne beslutte, om udveksling af organer
overhovedet er et emne, der skal indgéd i vedkommendes personlige
overvejelser om liv og dad.

Et flertal (9) af Det Etiske R&ds medlemmer mener, at samfundet er
forpligtet til at stimulere til debat og stillingtagen til organdonation pa
et informeret grundlag. De nevnte medlemmer mener, at det er en
del af et demokrati med aktiv deltagelse som ideal, at borgerne bliver
medt med en forventning om, at de tager stilling til emner, der er af
vaesentlig betydning for det feelles samfundsliv. Derimod ma en opfor-
dring til at tage stilling ikke indeholde anbefalinger om, hvad borge-
ren skal ende med at beslutte sig for, men respektere at borgeren kan
veere i tvivl eller kan have gode grunde til at sige ne;j.

Et af Det Etiske Rdds medlemmer anbefaler, at informationskampag-
ner med statslige myndigheder som afsendere ber have som malseet-
ning at overbevise flest mulige om, at et ’ja’ til organdonation er et
godt valg. Det skal kommunikeres klart og tydeligt, at organdonation
er et samfundsmeessigt gode til uvurderlig gleede for mange alvorligt
syge mennesker og dermed en handling, der i etisk forstand helt
objektivt ma foretraekkes frem for at sige 'nej’ til at veere organdonor.
Opfordringen skal underbygge, at organtransplantation er et etisk
gode, som stilles til rddighed i samfundet, og at det er op til den enkel-
te at beslutte, om vedkommende vil bidrage til tilvejebringelsen af
dette etiske gode ved selv at melde sig som organdonor.

D. Anbefaling vedrorende oplysning om hjernedodskriteriet

Det Etiske Rad anbefaler, at det offentlige imodegar problemer vedror-
ende uoverensstemmelsen mellem hjernedodskriteriet og den kulturelt
forankrede forventning om dedsprocessen ved at sorge for, at disse em-
ner gores til genstand for grundig information og debat i samfundet.



For det forste er der til stadighed behov for den faktuelle information
om, hvad hjernededskriteriet bestér i. For det andet er der en ubalan-
ce mellem menneskers naturlige eller kulturelt rodfeestede forvent-
ninger til dedsprocessen og s& den definition af dedens indtraeden,
som hjernededskriteriet indebaerer. Det viser sig blandt andet ved, at
det virker vanskeligt at tale om, at "den dedes hjerte slar”, eller at "liget
keres ind pa operationsbordet”, nér vi taler om en hjerneded person.
Det Etiske Rad opfordrer til, at debatten og refleksionen om disse
emner blandt andet igangsettes i folkeskolen og pa ungdomsuddan-
nelserne.

ORGANDONATION - ETISKE OVERVEJELSER OG ANBEFALINGER | 19






Kapitel 1
Indledning

Denne redegorelse handler om donation og transplantation af or-
ganer. Et organ defineres som en enhed i kroppen med en serlig funk-
tion og oftest opbygget af flere forskellige typer af veev. Nogle organer
har et menneske kun ét af, og organets funktion kan veere afgorende
for opretholdelse af livet.

Det er i dag muligt at fjerne organer som nyrer, hjerte, lunger og lever
fra et menneske og overfere det til et andet menneske, hvor det kan
genoptage sin funktion. Det er blandt andet udviklingen af transplan-
tationskirurgien og medicin, som heemmer kroppens afstedning af
fremmede organer, der har muliggjort denne behandlingsform.

1.1 Kortlaegning af et etisk problem

Donation og transplantation af organer har udviklet sig til en etable-
ret behandlingsform i det danske sundhedsvaesen. Organdonation er
i dag i langt de fleste tilfeelde en relation mellem en afded, der har
raske organer at "give”, og et levende menneske, der har et helbreds-
maessigt behov for at modtage et rask organ. Det skyldes, at der er
meget begreensede muligheder for, at levende mennesker kan give
deres organer vek til andre, idet loven forudseetter, at indgrebet i en
levende donors krop kan foretages "uden neerliggende fare for perso-
nen”. Derfor kommer det ikke pa tale at transplantere hjertet, leveren
og lungerne, mens donoren er ilive. De fleste mennesker har imidler-
tid to nyrer, og det er da muligt at donere den ene nyre inden for
lovens rammer. Det samme geelder i de tilfeelde, hvor der er mulighed
for at transplantere dele af organet.
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Selvom raten af nyredonationer fra levende donorer synes at veere
stigende de senere ar, er det primert donation af organer fra dede og
narmere betegnet hjernedode mennesker, det handler om, nar man
skal tage stilling til pa hvilke méader, det er rimeligt at imedekomme
alvorligt syge menneskers behov for at modtage raske organer. Denne
redegorelse er netop en etisk afvejning af, hvilke tiltag man med rime-
lighed kan enske sig af samfundet, offentlige myndigheder og enkelte
borgere med henblik pa at imedekomme syge menneskers behov for
at modtage raske organer fra hjernedode mennesker. Det er vaesent-
ligt at inddrage tre "parter” for at vurdere, hvad der i etisk forstand er
rimeligt at gore, for at tilgodese behovet for at behandle alvorligt syge
mennesker ved hjeelp af transplantation: De tre parter er den hjerne-
dede potentielle organdonor, det er organdonorens péaregrende, og det
er den eller de personer, der har helbredsmaessig gavn af at modtage
organer fra den hjernedade.

1.2 Hvad begrunder organdonationens etiske relevans?

De etiske overvejelser ma starte dér, hvor spergsmalet om rimelighe-
den af at tage raske organer ud af dode menneskers kroppe overhove-
det bliver relevant. Det geelder under den forudseetning, at der er enig-
hed om, at det ikke kan anses for etisk legitimt uden videre at gore et
sddant indgreb i den dedes krop uden noget formal. Formalet er som
nevnt, at man med transplantation kan imedekomme livsvigtige
behov hos alvorligt syge mennesker.

Der er tale om mennesker med alvorlige og livstruende organsvigt, og
som i enhver anden situation, hvor mennesker lider ned, kalder det
umiddelbart p4 omsorg og hjelp. Udgangspunktet for den etiske
overvejelse vedrerende organdonation er dermed et selvindlysende
etisk gode: det er godt at hjaelpe andre mennesker, der er i nod. Men
det er lige sd klart, at det netop er muligheden for at yde betragtelig
hjeelp til mennesker i ned, der overhovedet gor det relevant at overve-
je at tage organer ud af dede menneskers kroppe og anvende dem til
nye formél. Det peger p4, at det i udgangspunktet er etisk kontrover-
sielt at foretage den type indgreb i den netop afdedes krop. For ydel-
sen af denne hjeelp indebeerer, at man forst har taget stilling til, om
andre vaegtige og komplicerede hensyn kan varetages ordentligt i for-
ening med, at hjelpen ydes. Det er for eksempel hensynet til den
afdedes ensker om organdonation, mens han eller hun var i live. Det
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er for eksempel hensynet til, at de pérerende har rimelige vilkar i
deres afsked med deres neere. Og det er for eksempel sporgsmaélet om,
hvilke indgreb vi som samfund generelt kan forene med vores opfat-
telse af en respektfuld og veerdig omgang med den afdedes krop.

Et godt formal helliger ikke et hvilket som helst middel, og det er ikke
for alle en simpel sag at afgore, om organdonation som behandlings-
form i sundhedsvesnet faktisk er et middel, der legitimeres af det for-
mal at hjeelpe mennesker, der har alvorlige og livstruende organsvigt.
Den offentlige debat om organdonation har igennem &rene bevaeget
sig et godt stykke veek fra dette udgangspunkt. Hovedproblemet, som
i dag er til debat i offentligheden og i det politiske system, er snarere
den sédkaldte "organmangel”. Det vil sige det forhold, at der er behov
for flere raske organer, end det nuveaerende system for organdonation
kan tilvejebringe.

1.3 €r behovet for raske organer et etisk problem?

Der er i sundhedsvesnet ventelister til behandling med transplantati-
on. P4 ventelister star mennesker, der har alvorlige og livstruende
organsvigt, og mange af dem venter meget leenge eller nar aldrig at
modtage et rask organ fra en organdonor. Der er tale om mennesker,
der har et alvorligt helbredsbetinget behov for hjelp og omsorg fra
deres medmennesker og samfundet omkring dem. Set i lyset af den
nuverende praksis, hvor transplantation af organer fra patientens
perspektiv vil veere den bedste tilgeengelige behandlingsform, er det
lige sd givet, at det vil kunne opleves som en ekstra ulykke at sté pd en
venteliste vel vidende, at flere organer kunne veere tilgeengelige. Men
hvor patientens behov for hjeelp og behandling er en folge af sygdom,
ma man retfeerdigvis sige, at en afstand mellem den helbredsbetinge-
de "eftersporgsel” og det faktuelle "udbud” af egnede organer til
transplantation er et samfundsskabt feenomen. Det er med andre ord
ikke nogen naturgivet ting, at organdonation er en behandlingsform,
som man kan forvente i sundhedsvasnet. Patientens mulighed for at
std pa en venteliste til organtransplantation og opfattelsen af, at der er
en mangel pa donation af organer, forudseetter ikke alene det faktum,
at organtransplantation er teknologisk mulig. Den forudsaetter ogsa,
at man i samfundsudviklingen — blandt andet politisk og leegefagligt —
har truffet et valg om, at organdonation fra hjernedede er en god og
farbar vej til at hjeelpe mennesker med alvorlige sygdomme. Hvis
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mangel pé organer skal ses som et etisk problem, er det betinget af, at
man i det mindste i nogen udstraekning anser dette valg for velbe-
grundet. Det vil sige, at den sakaldte "organmangel” ikke kun er et
resultat af alvorligt syge menneskers behov, den er ogsa konsekvensen
af en samfundsmaeessig beslutning om, at organdonation er et etisk
gode og desuden skal veere en behandling, der tilbydes i det offentlige
sundhedsveesen. Uden denne beslutning ville der ikke vaere mulighed
for transplantation med organer fra hjernedode, og begrebet organ-
mangel ville dermed ikke give mening.

Den faktiske udvikling inden for lovgivning og praksis vedrorende
organdonation bygger dermed allerede pa et normativt valg, hvor man
har vurderet, at den godgerende veerdi af organdonation opvejer det
etisk kontroversielle ved at tage organer ud af kroppe fra afdede — vel at
merke under de forudsaetninger, at organdonoren er hjerneded, og at
han selv eller hans parerende har givet tilsagn. I 2008 star Det Etiske
Réd med opgaven at give anbefalinger om, hvad man fra samfundets
side - etisk rimeligt — kan gore for at mindske gabet mellem patienters
behov for raske organer og antallet af egnede organer til radighed.

Som det er fremgaet ovenfor, er det i den forbindelse vigtigt at gore
opmarksom p4a, at man logisk set kan mene, at dette gab mellem
behandlingsbehov og organer til radighed ikke udger et etisk pro-
blem. Der er bade en ”"steerk” og en "mildere” made at betvivle, at
organmangel i den forstand udger et etisk problem. For begge varian-
ter gaelder vel at maerke, at det alene benaegtes, at man kan tale om et
etisk misforhold mellem "udbud” og "eftersporgsel” af organer. Ingen
af varianterne vil nodvendigvis underkende, at organsyge menneskers
situation kalder pé hjeelp og omsorg og dermed er i en situation, der
er ladet med etik.

Den steerke variant af synspunktet om, at organmangel ikke udgor et
etisk problem, vil argumentere for, at organdonation slet ikke burde
have veeret indfort som en behandling, man som patient kan forvente
at f& udfert i sundhedsvesnet. Det kan vaere konklusionen, hvis man
mener, at organdonation er sveert forenelig med fx de ovenfor nevnte
hensyn til en veerdig behandling af afdedes krop og hensynet til, at de
péarerende kan have en ordentlig afsked med deres naere. Man kan
mene, at organdonation skaber for store vanskeligheder pa disse
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punkter, og at det godgerende formal om at hjeelpe organsyge men-
nesker ikke opvejer den skadende effekt, som folger af organdonation
som en samfundsmeessig ydelse. Den mildere variant af synspunktet
om, at organmanglen i sig selv ikke udgoer et etisk problem, anerken-
der, at det er etisk velbegrundet, at organdonation er indfert som
behandling i sundhedsvaesnet. Men samfundet og offentlige myndig-
heder har ikke legitimitet til at forsege at fremskaffe flere donorer end
dem, der uopfordret melder sig som organdonorer. Derfor kan man
ikke tale om en mangel pa organer, selvom der er patienter, der ikke
far impdekommet deres behov for at modtage et rask organ.

1.4 Det Etiske Rads opgave

Det Etiske Rad vil i denne redegorelse give anbefalinger om, hvad man
fra samfundets side — etisk rimeligt — kan gere for at mindske gabet
mellem patienters behov for raske organer og antallet af egnede orga-
ner til rddighed. Som naevnt ovenfor kan ét af svarene pa dette sporgs-
mal veere, at det ikke er etisk rimeligt at gore mere end det, man alle-
rede gor for at skaffe organdonorer. Og svaret kan endda veere, at det
set fra et etisk standpunkt var en fejl overhovedet at indfere organ-
donation som behandling i sundhedsvaesnet. Det Etiske Rad ser det
som sin opgave at udarbejde en grundig analyse af etiske fordele og
ulemper ved bestemte midler til at impdekomme behovet for aget
organdonation. I denne analyse er de centrale parter som navnt
organdonoren, dennes parerende og de patienter, der har behov for
transplantation. Den etiske analyse handler p4 den made om hele
grundlaget for organdonation. Analysen vil derfor ikke blot resultere i
en vurdering af eventuelle fremtidige tiltag vedrerende organdonati-
on. Den vil ogsd helt naturligt komme til at indeholde en etisk vurde-
ring af den praksis, der allerede er etableret, og som bygger pa
bestemte normative forudsaetninger, der ikke er en selvfolge.

Men uanset hvordan man stiller sig til organdonation som en praksis
i det danske sundhedsvaesen, ma man konstatere, at behovet for
organtransplantation fra hjernedede mennesker de facto udgoer et
helt serligt etisk problem, som kalder pa refleksioner over den ene
eller den anden lgsning. Lasningerne vil variere alt efter, hvordan man
veegter de forskellige hensyn. Man kan eksempelvis mene, at det
afgerende problem er, at man tager organer ud af et menneske, der er
hjerneded, men som for de pargrende fremtraeder mere som en doen-
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de end som en helt dod person. Hvis man veegter det meget hojt, kan
alene dette hensyn fore til beteenkelighed ved overhovedet at have en
praksis med organdonation i sundhedsvasnet. Men omvendt kan det
ogsa fore til, at man vil leegge veegt pa at have en ordentlig varetagelse
af de pérerendes svere situation, sddan at de kan have en ordentlig
afsked i kombination med omstendighederne for organdonation.

1.5 Organdonation som et sarskilt etisk problem

i sundhedsvaesnet

Behandlingen af organsyge patienter involverer komplicerede og
veegtige hensyn til flere andre borgere, der star uden for sundheds-
vaesnet. Det er dette forhold, der gor organdonation til et seeregent og
kompliceret etisk problem vedrerende behandling i sundhedsvaesnet.

For det forste handler organmangel ikke kun om gkonomi, organise-
ring og medicinsk teknologi. Det er forst og fremmest sddan, at organ-
syges mulighed for at modtage raske organer eges gennem andres vil-
je til at veere organdonorer. Det lidelsesfulde i at sta pa venteliste til en
organtransplantation kan med rette foles som en relativt storre tragisk
unedvendighed, hvis manglen pd organer blandt andet skyldes, at
andre mennesker ikke registrerer deres enske om at veere organdono-
rer. Og det geelder iseer utvetydigt, hvis den manglende registrering
ikke skyldes egentlig modvilje, men blot er et udtryk for, at man af en
eller anden anden grund undlader at lade sig registrere.

For det andet adskiller organtransplantation sig fra alle andre medi-
cinske behandlinger ved, at den forudseetter, at der kan overfores et
organ fra et konkret menneske, der netop er erkleeret hjernedad, til et
konkret andet menneske, der som folge heraf kan leve sit liv bedre og
leengere, end det ellers ville have veeret muligt. Det betyder, at de
potentielle donorers og deres parorendes indstilling og livssyn bliver
direkte relevant og udslagsgivende for, om alvorligt syge mennesker
kan fa opfyldt deres vitale behov for at modtage raske organer.

Dermed er det blevet et vilkér, at organer fra den dede krop har betyd-
ning for andre end dem, der stod den dede neer. De funktionsdygtige
organer indgér nu i en helt anden sammenhang end tidligere: De er
ikke bare en del af den afdedes krop. Organerne er idag en stundom
livsvigtig medicinsk ressource for andre mennesker i samfundet. Det
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er et grundlaeggende etisk problem, hvis patienter der uden at have
modtaget den bedst mulige tilgeengelige behandling, som kunne have
helbredt dem eller givet dem et leengere liv med tilfredsstillende hel-
bredsmaessig livskvalitet. Nar dette sker, er det naturligvis lige tragisk,
uanset om der er tale om et menneske med behov for et rask organ, en
kreeftpatient eller en helt tredje. Men organdonation adskiller sig der-
ved, at patienternes medborgere — deres livssyn og deres evne til at
tage stilling — er sa direkte og handgribeligt udslagsgivende for, om
den bedst mulige medicinske behandling (organtransplantation) rent
faktisk er til rddighed for den enkelte patient.

Nar den enkelte borger er direkte involveret, betyder det ogsa, at der
er greenser for, hvad man som samfund kan gere for at tilvejebringe
flere organer. Tilgeengeligheden af organer fra hjernedede er isoleret
set en uenskveerdig situation. Et menneske er dod pa grund af enten
sygdom eller ulykke. Det vil naturligvis veere helt uacceptabelt, hvis
samfundet af hensyn til behandling med organtransplantationer
enten fremmede eller undlod at forebygge, at sidanne sygdomme
eller ulykker forekommer. En anden type begreensning er formentlig,
at der er greenser for, hvad man kan forpligte den enkelte borger til,
selv om denne melder sig som organdonor. For eksempel kan det
naeppe vere rimeligt, at man af hensyn til en eventuel transplantation
forpligter de potentielle donorer til at holde en sund livsstil, for at
deres organer sa vidt muligt er i god stand.

Derimod er det rimeligt at sporge, hvad samfundet s rent faktisk kan
tillade sig at gore for bedre at imedekomme organsyges behov for
raske organer? I denne redegorelse udfolder Det Etiske Rad dette
sporgsmal og giver nogle svar i form af argumenterede anbefalinger til
det politiske system.

1.6 Afgraensning

Levende donorer

Donation af organer fra levende donorer diskuteres ikke i denne rede-
gorelse. De serlige etiske overvejelser vedrerende levende donorer (fx
baggrunden for donation, relationen mellem donor og modtager,
konsekvenser af donation m.m.) er tidligere behandlet i Det Etiske
Réds redegorelse fra 1999: "Levende donorer. En redegorelse om
nyredonation og knoglemarvsdonation”.
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Organhandel

Inden for de senere ar er der kommet foraget fokus pa handel med
organer, serligt fra mennesker, der lever i de fattigere dele af verden.
Et antal danskere tager hvert ar til et andet land og keber en ny nyre.
Ifolge Sundhedsstyrelsen drejer det sig om ca. 4 personer arligt2.
Internationalt3 er der almindelig enighed om, at handel med organer
er grundleeggende uetisk, og som folge heraf er det i langt de fleste
lande ulovligt. Radet er af den holdning, at en saddan lgsning pa be-
hovet for flere organer ikke star til diskussion: Organhandel er en
uetisk lesning. Radet er bekendt med, at der foregar seriose diskussi-
oner om, hvorvidt handel med organer kan vere etisk forsvarlig i situ-
ationer, hvor donoren ikke kan siges at veere under et urimeligt oko-
nomisk eller socialt pres?. Det Etiske Rad gér ikke i denne redegorelse
ind i den diskussion, fordi det under alle omsteendigheder kan sléds
fast, at de aktuelle og meget alvorlige problemer med organhandel
finder sted i en virkelighed, hvor donorerne er presset af forfeerdelige
fattigdomsvilkar, hvor pengene gar til mellemmend, og hvor dono-
rernes helbredstilstand efterfolgende betyder, at de ofte havner i en
mere héblgs situation end for.

Det skal desuden tilfojes, at organhandel er et selvstaendigt etisk pro-
blem, der md betragtes helt eller delvist isoleret fra problemet ved-
rorende behovet for organer i Danmark. Mangel pé organer kan til-
skynde nogle danskere til at kebe organer fra levende mennesker, der
er i fattigdomsned i andre lande. Men dette forhold ber efter Radets
opfattelse ikke fore til, at diskussionen om organhandlen kaedes sam-
men med ventelister. For dette kan fore til, at et menneske, der i Dan-
mark veelger at sige nej til at veere organdonor, indirekte kan opfatte
sig som medskyldig i, at der er gode betingelser for organhandel ude i
verden. Det Etiske Radd mener tveertimod, at ansvaret helt og fuldt hvi-

2 Ifolge WHO skonnes 50 % af alle nyretransplantationer i verden i 2000 at have leven-
de donorer, og 10 % af alle transplantationer skonnes at veere formidlet via traf-
ficking.

3 Se blandt andet Europaradets Konvention af 4. april 1997 om beskyttelse af men-
neskerettigheder og menneskelig vaerdighed i forbindelse med anvendelse af biolo-
gi og leegevidenskab, artikel 21, og The Declaration of Istanbul on Organ Trafficking
and Transplant Tourism, 2008.

4 px Taylor, J. S. 2007
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ler pa den person, der vaelger at gore brug af denne — efter Radets
overbevisning — uetiske fremgangsmade.

Uddannelse og organisation

Et effektivt middel til at reducere ventelisterne vil efter manges opfat-
telse veere at @ndre ved sundhedspersonalets motivation, holdning
og vaner i forhold til organdonation. En af hovedarsagerne til mang-
lende organdonation angives ofte at veere, at mulige donorer ikke
identificeres. Derfor beskrives i neaste kapitel kort, hvilke faktorer
inden for sundhedsvaesenets struktur og personale, som kan virke
hammende for den optimale fremskaffelse og brug af egnede organer
til donation. Og det beskrives kortfattet, hvilke tiltag der inden for de
senere ar er gjort for at impdegd disse problemer — blandt andet opret-
telsen af Dansk Center for Organdonation. At g& ind i en afdeekning og
dybere indsigt i disse faktorers betydning og samspil ligger imidler-
tidig uden for rammerne for denne redegorelse, som har de etiske
aspekter af givers og modtagers situation i fokus. Det er dog klart, at
mulighederne for effektivisering og nedbrydning af eventuelle barrie-
rer hos det sundhedsfaglige personale ogsd er vigtige aspekter i
diskussionen om ventelister.

ORGANDONATION - ETISKE OVERVEJELSER OG ANBEFALINGER | 29






Kapitel 2
Organdonation og transplantation
- fra giver til modtager

I dette kapitel beskrives i afsnit 1 udviklingen af transplantations-
medicinen fra slutningen af Anden Verdenskrig til i dag. I afsnit 2
beskrives organmodtagernes sygdomssituation, og det belyses hvor
mange organer, der er til rddighed til transplantation. Derneest disku-
teres i afsnit 3 hvilke faktorer, der kan pavirke dette. Endelig beskrives
i afsnit 4 et transplantationsforleb fra en potentiel organdonor identi-
ficeres, til organet er indopereret i en anden person.

2.1 Historien bag

I lobet af Anden Verdenskrig blev behovet for udvikling af nye meto-
der til behandling af séar, brud og forbrendinger forsterket. Man
vidste p& daveerende tidspunkt, at man kunne transplantere hud fra et
sted til et andet pa en person, men man vidste ogsa, at det ikke var en
brugbar metode at anvende transplantater fra et menneske til et
andet®. Det skyldes, at levende vaev, der blev transplanteret fra et indi-
vid til et andet, blev afstadt.

Afstodningsproblemer var fra starten en af de storste udfordringer i
forbindelse med organtransplantation. Fra naturens hénd reagerer
levende organismer mod fremmed vav eller organer ved at afstode
disse. Det er de sdkaldte immunokompetente celler i organismen, der
danner antistof imod fremmede veev og organer, traenger ind i veve-
ne og odelaegger dem. Hvis transplanteret veev er foreneligt med orga-

5  Bundegaard, Eva. 1999.
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nismen, vil det kunne hele uden vanskelighed og forblive funktions-
dygtigt. Dette ses ved transplantation af vaev fra et sted til et andet pa
samme person, og ved transplantation af veev fra en enaegget tvilling
til en anden. Er transplanteret veev derimod fremmed for organismen,
vil de immunokompetente celler i organismen reagere imod det
transplanterede veev. Reaktionens intensitet athaenger af, hvor afvi-
gende det overforte veev er, men ubehandlet forer det i alle tilfeelde til
afstodning af det transplanterede veev efter kortere eller leengere tid.

Den forste vellykkede nyretransplantation fandt sted i Boston, USA, i
1954. Overforslen skete mellem to enaeggede tvillinger. Det ogede
chancen for, at organet ikke ville blive afstpdt som et fremmed-
legeme, da enaeggede tvillinger har samme genetisk bestemte
vaevstype. I 1962 foretog man den forste nyretransplantation i ver-
den, hvor patienten overlevede i leengere tid, og hvor nyren ikke kom
fra en enaegget tvilling.

I starten forsegte man at dempe organmodtagernes immunforsvar
ved rontgenbestraling og ved at fjerne antistofproducerende vaev som
milten og brislen. I starten af 1960’erne introducerede amerikanske
leeger kemiske stoffer til at hemme kroppens immunreaktion. Denne
form for behandling var lettere at kontrollere og ikke sa farlig for de i
forvejen sveekkede patienter, og herefter kunne man ogsé i Danmark
begynde at transplantere nyrer. Det skal bemeerkes, at kronisk dialyse
ikke var en mulighed pé& den tid, og patienternes eneste chance var
derfor en nyretransplantation. Efterhdnden leerte man ogsa at
bestemme veavstyper og derigennem sikre et bedre forlig mellem
giver og modtager, idet man tidligt kunne konstatere, at antallet og
intensiteten af afstoedningsperioder kunne formindskes, hvis giver og
modtager havde samme eller neesten samme vavstype. Den forste
danske nyretransplantation fandt sted den 18. april 1964 pa Arhus
Kommunehospital. Den var samtidigt den forste transplantation af et
af de store organer overhovedet i Danmark: En 33-arig kvinde fik en
nyre fra en nyligt afded ung mand. Kvinden levede dog kun i 17 dage
efter transplantationen. Af de fire gvrige transplantationer dette ar,
var de tre vellykkede, og to af patienterne overlevede i leengere tid.

Verdens forste vellykkede hjertetransplantation blev foretaget i 1967
af den sydafrikanske leege Christian Barnard. Patienten levede i 18
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dage med det nye hjerte. Forst med fremkomsten af mere specifikke
immundempende midler som Ciclosporin i 1980’erne, blev det
muligt at lave hjerte-, lever- og lungetransplantationer i storre male-
stok. Efter indferelsen af hjernedgdskriteriet i 1990 blev det muligt i
Danmark at transplantere hjerte, lever og lunger. I oktober 1990 fandt
den forste hjertetransplantation sted i Danmark (se tabel over antallet
af transplantationer foretaget i Danmark i 2007 pa side 42).

Modtagere af et donororgan er i dag stadig athaengige af at fa medicin,
der deemper immunforsvaret og hindrer afstedning. Denne behand-
ling er for de flestes vedkommende livsvarig og skal bruges med stor
omhu og forsigtighed, da den har ganske alvorlige bivirkninger. Heem-
ning af immunforsvaret betyder, at der er pget modtagelighed for
infektionssygdomme. Andre bivirkninger af immunhammende leege-
midler kan vere forhgjet blodtryk, knoglesygdom og udvikling af
kreeft, fx ondartede svulster i lymfeorganer eller hudkreeft. P4 trods af
dette skaber de immunhsemmende leegemidler udsigt til et langt liv
med god livskvalitet for mange patienter. Der er kun fa alternativer til
rddighed for disse patienter. En patient med nyresvigt kan behandles
med dialyse, men en patient med alvorlig sygdom i leveren eller hjer-
tet har ikke lignende muligheder.

2.2 | ventetiden pa et organ

I dag er muligheden for at gennemfore en transplantationsoperation
forst og fremmest athaengig af, at et rask organ fra et andet menneske
er til radighed.

Langt de fleste patienter vender med et nyt organ tilbage til en til-
veerelse, der ligner den, de havde, for de blev syge. Born og unge ven-
der tilbage til skole og uddannelse. De fleste, som havde et arbejde, for
de blev syge, vender tilbage til deres arbejde®. Ventetiden kan dog
veere lang for de mennesker, der star pa venteliste til at modtage et nyt
organ’. 1. juli 2008 stod i alt 612 personer pa venteliste til transplan-

6 Sundhedsstyrelsen. 2001.

Oplysningerne om de forskellige sygdomme er primeert hentet fra artikler fra Uge-
skrift for Leeger, Transplantationsgruppens hjemmeside www.transplantation.dk
samt Kemp m.fl. 2003. De i forordet naevnte leegelige specialister har alle venligst
kommenteret de relevante afsnit.
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tation. Nar et organ bliver frigivet til transplantation, er det en leegelig
vurdering, der afger hvem fra ventelisten, der skal have det nye organ.
Donor og modtager skal passe sammen i blodtype, hojde og veegt, og
for nyrers vedkommende tilstreebes en vis grad af veestypeoverens-
stemmelse. Hvis der er flere mulige modtagere af organet, vil det
typisk veere den med det storste behov, der far organet tilbudt. Den
syges almentilstand pé tidspunktet for transplantationen har stor
betydning for, hvor vellykket transplantationen bliver. I 2007 dede 50
patienter pa ventelisten, inden de naede at fa det organ, de havde
brug for (nyre, hjerte, lever eller lunger).

Danmark deltager i et nordisk samarbejde om organtransplantation
(Scandiatransplant). Dette samarbejde blev indledt i 1969 og fungere-
de oprindeligt som samarbejdsorganisation for nyretransplantations-
centre og vaevstypelaboratorier i Norden. Scandiatransplant forte et
register over alle patienter, der ventede pé en ny nyre med informati-
on om vavstype og andre medicinske forhold af betydning for trans-
plantationsprocessen. Nar en nyre blev ledig, blev donors vaevstype
sammenlignet med Scandiatransplants register og afgerelsen om,
hvor nyren skulle anvendes, blev truffet i overensstemmelse med de
vedtagne udvekslingsregler. Det var blandt andet pa grund af dette
samarbejde, at de nordiske lande i 1970’erne havde nogle af verdens
hojeste nyretransplantationsfrekvenser med Danmark som det foren-
de land i verden med op mod 30 transplantationer per mill. indbygge-
re om dret8.

En markant udvikling i forbedring af de immundeaempende stoffer for
at hindre afstodning har siden medfort, at behovet for udveksling af
nyrer til en vis grad er mindsket. Samarbejdet i Scandiatransplant fun-
gerer i dag sadan, at hvis et doneret organ ikke kan anvendes i det
land, som donor tilhorer, tilbydes organet til de gvrige lande i samar-
bejdet efter en liste, som fungerer "efter tur”. Danmark modtager fle-
re organer fra de gvrige lande i det nordiske samarbejde, end vi af-
leverer. Fra 2000 til 2005 modtog Danmark séledes 33 hjerter fra det
pvrige Norden, mens man afleverede 11 hjerter.

8 Bak-Jensen. 2005.
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De danske transplantationscentre har derudover et vist samarbejde
med UK-Transplant og Eurotransplant.

2.2.1 Nyrer

De fleste organtransplantationer foretages med nyrer. Nyrerne opret-
holder kroppens salt- og vandbalance og skaffer kroppen af med en
reekke affaldsstoffer. Indikationen for nyretransplantation er kronisk
nyresvigt. Baggrunden for nyresvigt kan veaere medfedte misdannelser
eller arvelige sygdomme, betendelse, forgiftninger, infektioner eller
forhajet blodtryk. Ofte skyldes patientens nyreproblemer langvarig
sukkersyge, men i en del tilfeelde er det ikke muligt at finde arsagen til,
at nyrerne svigter. Kronisk nyresvigt kan behandles enten med dialyse
(greesk: adskillelse), der renser blodet, eller med transplantation. En
dialysepatient bruger 15-20 timer om ugen pa behandling.

Nyrer

Der transplanteres 160-170 nyrer om &ret i Danmark. Heraf er
ca. 40 doneret af levende pdrgrende til en nyresyg. Forskellen
mellem behovet for nyrer og nyrer til radighed er stor. I 20079
blev der i Danmark udfert 115 nyretransplantationer fra afdede
donorer og 56 fra levende donorer. 201 nye patienter kom i
lobet af 2007 pé venteliste. Det totale antal patienter, der i Dan-
mark ventede pa en ny nyre ved udgangen af 2007, var pa 548
personer (af disse var 163 “inaktive”, det vil sige midlertidigt
taget af listen pa grund af infektion eller anden forbigdende
sygdom). 36 patienter dede i 2007, mens de stod pa ventelisten.
Arligt skannes behovet for nyrer at veere pa 300-350. Nyresyge er
den patientgruppe, der har de leengste ventelister.

Efter operationen

Det athaenger af vaevsforligelighed med donororganet, om transplan-
tationen bliver en succes. Men behandlingens virkning atheenger ogsa
af, om donornyren kommer fra en levende eller afded donor, og om
modtageren tidligere har faet en nyre (jo flere gange der transplante-
res, jo darlige resultat). En veaesentlig faktor er naturligvis ogsa mod-

9 Tallene fra 2007 er hentet fra Scandiatransplants opgorelser,
se www.scandiatransplant.org.
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tagers totale helbredsmeessige status — om det er en isoleret nyresyg-
dom, eller om patienten ogsé har sygdom andre steder i organismen.

En vesentlig risiko ved transplantation er tab af det transplanterede
organ. Grunden til tabet kan skyldes kroppens afstodningsreaktion,
beskadigelse i den transplanterede nyre, infektioner, bivirkninger af
efterbehandlingen eller en opblussen af den underliggende sygdom,
som begrundede det oprindelige nyresvigt.

Efter en nyretransplantation fungerer den indopererede nyre hos ca.
93 % efter det forste arl0. Livskvaliteten for de fleste nyretransplante-
rede bliver veesentligt forbedret set i forhold til de patienter, der mod-
tager livslang dialyse. Mange nyretransplanterede kan stort set leve et
liv som alle andre uden store begraensninger i hverken fysisk eller
social henseende. Den gennemsnitlige levetid for nyretransplantere-
de er leengere end for dialysepatienter. De pkonomiske omkostninger
til livslang dialyse er meget storre end til transplantation og efterbe-
handling. Besparelsen per transplanteret nyre i de folgende ar er
beregnet til 1-2 mill. kr.

2.2.2 Lever

For en leversyg patient kan en ny lever veere eneste mulighed for at
overleve. Leveren spiller en vigtig rolle i stofskiftet og omsaetningen af
mange stoffer, der er giftige for kroppen. Den primeere indikation for
levertransplantation er fremskreden levercirrhosis ("skrumpelever”),
som indebeaerer, at store dele af leverens celler er dede og erstattet af
arveev. Arsagen hertil er oftest en leengerevarende leverbetendelse.
Ogsa kreeft, stofskiftesygdomme og et langvarigt sveert alkoholmis-
brug kan edelaegge leveren. Akut leversvigt kan folge af forgiftninger
eller virusinfektioner.

10 Disse procentangivelser efter henholdsvis nyre-, hjerte- og levertransplantation
kan ses hos Sundhedsstyrelsen. 2001.
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Lever

Arligt transplanteres mellem 35 og 40 levere i Danmark. Antal-
let af levertransplantationer i 2007 var 43. 40 patienter kom i
lobet af 2007 pé venteliste, og ved udgangen af 2007 ventede i
alt 21 patienter pa en ny lever. 2 patienter pa ventelisten dede i
2007. I ventetiden er patienterne pad diet og far medicinsk
behandling for at afhjeelpe symptomerne. Nogle patienter bli-
ver meget darlige og ma indleegges pa intensivafdeling.

Efter operationen

Det er den underliggende sygdom og patientens kliniske tilstand for
operationen, der har betydning for succes ved en levertransplantati-
on. Fire ar efter en levertransplantation lever ca. 80 % af patienterne.
Patienter, der har fet en ny lever, oplever en vesentlig forbedring i
livskvaliteten, badde objektivt malt pa de fysiske funktioner og mere
subjektivt pa den psykiske tilstand og oplevelsen af sociale aktiviteter.

2.2.3 Hjerter

Et nyt hjerte er den eneste mulighed, nar patienten ikke leengere kan
behandles med operation eller med medicin. Hjertets centrale funk-
tion er at pumpe blod og dermed neeringsstoffer og ilt ud til hver ene-
ste celle i kroppen. Hjertetransplantationer er primeert indikeret ved
forskellige former for alvorlig hjertesvigt. Dette kan skyldes medfadte
misdannelser, sygdomme i hjerteklapperne eller sveekkelse af hjerte-
musklen. Den mest almindelige grund til nedsat hjertefunktion er
areforkalkning i hjertets kranspulsarer. Den reducerede hjertefunk-
tion medferer en sveer reduktion i patientens fysiske aktivitet pa
grund af utilstreekkelig forsyning med ilt og neeringsstoffer til krop-
pens celler. Bdde fysisk og psykisk er denne tilstand meget belastende.
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Hjerter

I 2007 blev der udfert 29 hjertetransplantationer i Danmark.
Antallet af hjertetransplantationer er for nedadgdende. Dette
skyldes bdde manglen pa hjerter til transplantation, og at indi-
kationen for hjertetransplantation har eendret sig i takt med
nye, forbedrede behandlingsmetoder for hjertesygdomme. I
lobet af 2007 blev der optaget 23 nye patienter pa venteliste til
en hjertetransplantation. Ved udgangen af 2007 stod 14 perso-
ner pa ventelisten. 3 patienter fra ventelisten dede i 2007.
Mange péa venteliste til hjertetransplantation venter i maneds-
vis, enten hjemme eller pa sygehus.

Efter operationen

Det er et vigtigt krav, at legemsstorrelsen pa henholdsvis giver og
modtager er nogenlunde den samme. I den forste tid efter en hjerte-
transplantation er overlevelsesraten primeert bestemt af afstodnings-
reaktioner og risikoen for infektioner. I det lange lob kan der opsta
komplikationer i form af forhejet blodtryk, sukkersyge, forstyrrelser i
fedtstofskiftet og forekomst af forskellige kreeftformer. I Danmark
lever gennemsnitligt 90 % af de hjertetransplanterede 4 ar efter hjer-
tetransplantation.

Hjertepatienter oplever en stor forbedring i livskvalitet, dog stadig
med visse indskreenkninger i de daglige goremal. Da hjertet ikke kun
har fysisk men ogsa symbolsk betydning, er der megen fokus pé hjer-
tetransplanteredes psykiske tilstand.

2.2.4 Lunger

Hver eneste celle i kroppen behover en stadig tilforsel af ilt for at over-
leve. Lungernes primere funktion er via &ndedreettet at optage ilt til
blodet og afgive kultveilte, som dannes under den energiproduceren-
de forbreending af neeringsstoffer. En lungetransplantation er indike-
ret ved et antal alvorlige funktionsforstyrrelser af lungestrukturen
eller lungernes hulrum, som kan fore til ubehandlelig lungesvigt. Ca.
halvdelen af de patienter, der far transplanteret nye lunger, har for
store lunger (emfysem). En af &rsagerne til denne tilstand kan veere
mangel pd et protein (alfa-1-antitrypsin), der beskytter lungevaevet,
og mangler man dette protein, kan lungevevet blive odelagt. Ogsa en
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reekke lungesygdomme, fx cystisk fibrose, kan edelegge lungeveevet,
og denne sygdom er ogsé en almindelig grund til lungetransplantati-
on. I nogle tilfeelde er en kombineret transplantation af hjerte og lun-
ge nodvendig.

Lunger

1 2007 blev der foretaget 33 lungetransplantationer i Danmark
(heraf 11 med dobbelt lunger og 22 med enkelt lunge). 28 per-
soner blev i labet af 2007 optaget pa ventelisten. Ved udgangen
af 2007 stod 32 patienter pa venteliste til at modtage nye lunger.
9 patienter fra ventelisten dede i 2007. I lobet af dette ars forste
tre kvartaler er der foretaget 8 lungetransplantationer. I venteti-
den bliver patienterne lobende indlagt til kontrol, og de ma ind-
leegges akut, hvis de far alvorligere sygdomme som influenza
eller lungebetaendelse. De fleste er i konstant behandling med
ilt, og nogle er sd déarlige, at de kreever hospitalsindlaggelse.

Efter operationen

Ligesom ved hjertetransplantation er det vigtigt, at giver og modtager
har nogenlunde samme legemsstorrelse. Der kan veere tale om trans-
plantation af bade lunger og hjerte, begge lunger eller — for de flestes
vedkommende - én ny lunge. Risikoen for infektion efter operationen
er hoj, da lungerne med deres store overflade er meget udsatte for
infektion, og fordi den naturlige hosterefleks er mistet efter tab af
nerveforbindelser til det transplanterede organ. I de seneste ar har et-
ars overlevelsen vaeret over 90 % og fem-ars overlevelsen ca. 70 %.
Kronisk afstedning af den transplanterede lunge forekommer ofte
efter omkring 2 ar, og det er den hyppigste arsag til dedelighed hos
lungetransplanterede patienter senere i forlobet. Kronisk afstodning
viser sig ved tiltagende forsnevring i de sma luftror og &ndened pa
grund af dette. Efter 10 &r vil de fleste patienter have kronisk afsted-
ning i let eller moderat grad og nogle i sveer grad.

Patienter, der venter pd en lungetransplantation, har et langt og smer-
tefuldt forleb med steerkt reduceret fysisk aktivitet. Efter en lunge-
transplantation bliver patienternes helbredsrelaterede livskvalitet
generelt signifikant foreget, og deres forventede levealder er meget
leengere end uden transplantation. Selv om der sker en vesentlig for-
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bedring i livskvaliteten, s oplever mange lungetransplanterede pati-
enter stadig visse begreensninger, savel psykisk som fysisk.

2.2.5 Hornhinder

Hornhinden er den gennemsigtige hinde forrest pa ojet. For at gjet
kan se et skarpt billede, m& hornhinden krumme regelmaessigt og
veere klar. Selv sma @endringer i hornhindens form medferer en kraf-
tig forringelse af synet, og hornhindens gennemsigtighed er en forud-
seetning for et normalt syn. Forskellige former for skader og sygdom-
me kan medfere uklarheder i hornhinden, og dermed nedsatte synet.
I fremskredne tilfeelde af hornhindeuklarhed kan en hornhindetrans-
plantation veere eneste made at genvinde synet pa. Andre arsager til at
foretage en hornhindetransplantation er smertende hornhindesyg-
domme samt sygdomme med spontan perforation af hornhinden. I
sddanne tilfeelde er en akut hornhindetransplantation oftest den ene-
ste mulighed for at bevare gjet. Det er i dag ikke muligt at anvende
kunstige materialer til en ny hornhinde. En forudseetning for en horn-
hindetransplantation er derfor, at der er levende hornhindeveev til
radighed.

Hornhinder

Hornhinder betragtes som vaev og ikke som et organ. Det bety-
der, at virksomheden i Den Danske Hornhindebank skal opfyl-
de de krav til sikkerhed og kvalitet, som Vaevsloven opstiller. Der
stilles samme krav til samtykke til donation af hornhinder som
ved hjerte, lever, lunger og nyrer. Det vil sige, at der skal forelig-
ge samtykke fra enten afdede selv eller fra de parerende. Man-
ge organdonorer fraveelger donation af hornhinder (af dem, der
har registreret sig i Donorregistret med begraenset tilladelse, har
64 % sagt nej til at donere deres hornhinder). Der foretages
omkring 200 hornhindetransplantationer om &ret. Ventetiden
pé en hornhindetransplantation er gennem de senere ar steget
fra fd méneder op til 2 ar. Tidligere sogte man i tilfeelde med hoj
risiko for afstedningsreaktion at opné veevstypeforligelighed
mellem donor og recipient. P4 grund af mangel pa donorhorn-
hinder tilbydes denne mulighed ikke leengere i Danmark.
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Arligt har ca. 400 danske patienter behov for en ny hornhinde.
Tilgangen af hornhinder til Hornhindebanken er faldende, og
siden 2003 har det ikke veeret muligt for Hornhindebanken at
dekke eftersporgslen efter hornhinder. I lobet af forste kvartal
af 2008 har der veeret 3 donationer (i alt 6 hornhinder), og der er
for gjeblikket derfor kun tilstraekkeligt med tilgang af danske
hornhinder til at opretholde det akutte beredskab. For ogsa at
kunne behandle danske patienter med ikke-akutte, men dog
invaliderende hornhindesygdomme, har flere danske sjenafde-
linger det seneste &r importeret veev fra USA, Nederlandene,
Finland og Tjekkiet.

Proceduren ved hornhindetransplantationer er ganske anderledes
end ved de gvrige former for organtransplantationer. Hornhinden
indeholder ingen blodkar, hvilket betyder, at den ikke umiddelbart gar
til grunde, selv om hjertet standser. En hornhinde kan saledes udtages
i op til 5 dogn efter hjertedoden. Hornhinderne udtages ofte i forbin-
delse med obduktion, og efter udtagning af hornhinden transporteres
denne til Den Danske Hornhindebank, som er placeret pa Arhus Syge-
hus. Hornhindebanken star herefter for den videre opbevaring, kvali-
tetskontrol og levering til sygehuse i forbindelse med hornhinde-
transplantationer. Donor-hornhinder opbevares i et specielt vaekst-
medie, hvilket muligger, at tidspunktet for hornhindetransplantatio-
nen kan planlaegges.

Efter operationen

Der er sjeldent komplikationer efter en vellykket hornhindetrans-
plantation. Den hyppigste komplikation er "afstodningsreaktion” af
den nye hornhinde, som medferer, at den bliver diset og mat. Andre
sjeeldne komplikationer er betendelse, bledning eller nethinde-
lesning. Efter maneder vil langt hovedparten af transplanterede pati-
enter kunne opna leesesyn pa ojet og have tilstreekkeligt syn til fx at
kunne bevare korekortet. En donor-hornhinde holder ikke evigt, men
hvis den oprindelige ojensygdom er stoppet, kan en donor-hornhin-
de veere klar og god at se igennem i mere end 30 ar. Det er muligt at
gentage en hornhindetransplantation i tilfeelde af, at den forste trans-
planterede hornhinde bliver uklar.
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2.3 Organer til radighed

Antal transplanterede og antal pa venteliste i 200711

Nyrer: 171 transplanterede (heraf 56 fra levende donorer)
og 548 pa venteliste.

Lever: 43 transplanterede og 21 pa venteliste.

Hjerter: 29 transplanterede og 14 pa venteliste.

Lunger: 33 transplanterede og 32 pa venteliste.

Organdonationer i Europa

Man bruger begrebet "donorrate”, nar man vil sammenligne tallene
for organdonation i de europeiske lande. Donorraten udtrykker
antallet af organdonorer per million indbyggere i det pégeldende
land. Danmark havde i 2007 en donorrate pa 13,16 per million ind-
byggere og er dermed placeret i den laveste halvdel. De fire lande med
hojeste donorrate i Europa i 2007 var Spanien (34,3), Belgien (28,15),
Frankrig (25,3) og Portugal (23,9). Den samlede oversigt over donor-
rater i Europa er optrykt i denne redeggrelse som bilag 2.

Om sammenligneligheden af oplysningerne anfares dog af Sundheds-
styrelsen!2, at antallet af donorer bliver opgjort forskelligt i de enkelte
lande. Nogle lande medregner fx fundne donorer — uanset om der
bliver tale om donationer eller ej (fx fordi organerne af forskellige
grunde ikke kan anvendes), mens andre lande som fx Danmark forst
medregner en donor, nér der er tale om mindst et doneret organ.

Sammenligner man de europeiske landes lovgivning om samtykke,

viser den seneste opgorelse fra Sundhedsstyrelsen!3, at der i 28 lande

i medfer af lovgivning kraeves samtykke til donation fra den afdede

donor. Der er forskel pa, hvordan samtykkekravet er udformet:

¢ 17lande kreeves i medfer af lovgivning samtykke fra afdedes neer-
meste, i et land kreeves i medfer af vejledning samtykke fra afdedes
naermeste.

11
12

Kilde: Scandiatransplant. Se ogsa bilag 4.
Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse. 2007.
13 Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse. 2007.
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e [ 7 lande er der efter lovgivningen formodet samtykke samtidig
med, at der kreeves samtykke fra afdedes neermeste, hvis afdedes
onske ikke er kendt.

e [ 7 lande er der efter lovgivningen formodet samtykke samtidig
med, at der kraeves samtykke fra afdedes nermeste.

e 17lande er der efter lovgivningen formodet samtykke, uden at der
kreeves samtykke fra afdodes neermeste.

Danmark har som det eneste af de skandinaviske lande ikke nogen
form for formodet samtykke. Samtidig har Danmark den laveste don-
orrate, men adskiller sig dog ikke pa afgerende made fra de gvrige
nordiske landes donorrater. Ifgplge Sundhedsstyrelsen er det heller
ikke muligt at finde en entydig sammenhaeng mellem donorrate og
lovgivning vedrerende samtykke. Lande med formodet samtykke har
ikke alle hoje donorrater, og ikke alle med heje donorrater har for-
modet samtykke. Der kan ogséd veere store forskelle pd, hvordan de
vedtagne love og regler bliver praktiseret. Selvom et land har formodet
samtykke, kan praksis meget vel vaere den, at man kun gennemforer
en transplantation, hvis de parerende accepterer dette.

Mellem 100-200 personer erkleres érligt for hjernedede i Danmark.
Ud af disse er der 60-80, der faktisk bliver organdonorer. Ved hjeelp af
organer fra disse 60-80 donorer gennemfores i Danmark ca. 250 arlige
transplantationer. Det betyder, at Danmark ligger i top, hvad angar
antallet af transplantationsoperationer i forhold til donorer. Fra én
organdonor kan i gennemsnit 3-4 andre mennesker modtage organer.

Der er ingen ovre aldersgrense for at donere organer. Med alderen
opstar dog i varierende grad areforkalkning i forskellige organer, og
den hjernededes generelle helbredstilstand for den aktuelle ulykke
eller sygdom har ogsa betydning. Det er sjeeldent, at hjerter fra dono-
rer over 55-60 &r kan bruges, men levere eller nyrer fra 70-80 arige er i
en del tilfeelde egnede. Man har i Danmark set vellykkede nyretrans-
plantationer fra donorer pé op til 85 ar.

12006 lod Sundhedsstyrelsen foretage en undersogelse af den danske
befolknings holdning til organdonation. 87 % af befolkningen udtryk-
te i undersogelsen, at de har en positiv holdning til organdonation
(mod 30 % i 1995), og 78 % sagde, at de gerne selv vil donere et organ.
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Fra behandling af patienter med meget sveer hjerte- eller lungesygdom
ved man ogs4, at naesten alle patienter er meget positive over for trans-
plantation, og at det er meget sjeldent, at patienter afviser transplan-
tation som behandling. Spergsmalet, der kan stilles i denne sammen-
heng er derfor, hvilke faktorer, der medferer, at danskernes positive
holdning til organdonation ikke giver sig udslag i en hejere donorrate?

2.3.1 Pavirkning af donorraten

12000-2002 blev et projekt, der skulle undersoge transplantationsfor-
holdene i de fire tidligere amter i region Nord (Nordjylland, Viborg,
Ringkebing og Arhus amter) gennemfort pa Arhus Universitetshospi-
tall4. Undersogelsen havde til formal at kortleegge den faglige beredt-
hed vedrerende organdonation blandt personalet pa intensivafdelin-
gerne. Det var ogsd formalet at vurdere antallet af mulige organ-
donorer i de fire amter, hvordan potentialet blev udnyttet, samt hvilke
arsager der var til manglende organdonation i tilfeelde, hvor der fand-
tes en medicinsk egnet organdonor.

Undersogelsen konkluderede, at man i region Nord havde et organ-
donorpotentiale i samme starrelsesorden som i andre lande, hvor den
faktiske donationsrate imidlertid er signifikant storre. Raten for iden-
tifikation af mulige donorer (detektionsraten) svarede til 78 % bereg-
net over et ar. Raten blev beregnet over 157 patienter, der dode af
intrakraniel lidelse. 74 % af disse patienter skonnedes umiddelbart
egnede til donation fra et medicinsk synspunkt, men ved efterfolgende
gennemgang af journaler fandtes yderligere 21 potentielle donorer,
men hvor de parerende ikke var blevet spurgt. Donation blev gennem-
fort hos i alt 25 %. Den lavere donationsrate skyldtes ifolge undersegel-
sen iseer, at de pargrende i godt 50 % af tilfeeldene afslog donation.

Samtalen med de pdarorende

Undersogelsen viste som naevnt ovenfor, at en hoveddrsag til, at et
medicinsk egnet organ ikke bliver anvendt til transplantation er, at de
parerende afsldr organdonation. Ifelge lovgivningen er det sddan, at
hvis der ikke foreligger en forudgéende tilkendegivelse fra afdede, er
det op til de parerende at tage stilling. Hvis afdede og/eller de
parorende ikke har sagt ja, ma der ikke udtages organer. Afdede kan

14 Bpgh og Madsen. 2004.
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ogsa have tilkendegivet, at organdonation forudsetter de parerendes
accept, hvilket skal respekteres. En nyere undersogelse foretaget for
Sundhedsstyrelsen i 2006 (neevnt ovenfor side 43) viser, at den stigen-
de positive holdning hos befolkningen til organdonation ikke har
resulteret i en faktisk stigende donorrate, forstdet som den andel af
pérerende der siger ja til organdonation, nér den afdede ikke selv har
taget stilling. Det er stadig sadan, at ca. 50 % siger ja og 50 % siger nej.
Til gengeeld sker det stort set aldrig, at der @endres pd beslutningen,
nar den afdede forud har udtrykt sin holdning.

Samtalen om mulighed for organdonation kan veere afgerende for, om
de pérerende siger ja eller nej. P4 nogle intensivafdelinger er det
seerligt uddannede leger eller sygeplejersker, der varetager denne
opgave. Der tilbydes i dag kurser for personale i den vanskelige sam-
tale med de parerende — de sékaldte EDHEP-kurser (European Dona-
tion Hospital Educational Program), som er et koncept, hvor skuespil-
lere og psykologer treener laeger og sygeplejersker i den sveere samtale
med pérerende om organdonation.

Naoglepersoner

En anden hovedarsag til den lave donorrate var ifolge undersogelsen i
region Nord forhold hos personalet. Patienter, der er i sa alvorlig til-
stand, at hjernedodsdiagnosen kan komme pa tale, findes oftest pé en
aflandets intensivafdelinger. Denne afdeling afgiver donormelding til
transplantationscentret.

Oversigt over transplantationscentre i Danmark:

* Et center pa Rigshospitalet og Herlev Hospital foretager
transplantationer af hjerter, nyrer, lunger og lever.

 Et center pd Arhus Universitetshospital, Skejby, foretager
transplantationer af hjerter og nyrer.

e Et center pd Odense Universitetshospital foretager nyre-
transplantationer.

P& centrene i Kebenhavn og Arhus er der ansat koordinatorer

i degnbemanding.
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P& mange intensivafdelinger er der kun sjeeldent et forleb med organ-
donation. Pa grund af personalets manglende erfaring kan opmeerk-
somheden pé en mulig donor og varetagelsen af et donorforleb ople-
ves som en meget vanskelig opgave. For at hgjne opmarksomheden
pé organdonation har de fleste intensivafdelinger i dag udpeget
noeglepersoner blandt ansat personale pa enten aneestesi- eller inten-
sivafdelingen.

Noglepersonernes funktion er ifalge Sundhedsstyrelsens anbefalinger
fra 199815 at sikre en opdateret lokal viden om organdonation hos
sundhedspersonalet. Noglepersonerne fungerer som ressourceperso-
ner, der er i stand til at undervise og vejlede det ovrige sundhedsper-
sonale i de procedurer og hensyn, der er i forbindelse med orgando-
nation og transplantation.

I forbindelse med etableringen af Dansk Center for Organdonation i
slutningen af 2007 blev der nedsat en arbejdsgruppe under centret,
som skal komme med anbefalinger til revision af funktionsbeskrivel-
sen for neglepersonerne.

Okonomi

Organudtagning finansieres af den afdeling, hvor donor er indlagt.
Det har veeret fremfort i debatten, at den ekonomiske belastning, som
pafores afdelingen i form af eget ressourceforbrug, kan veere en med-
virkende &rsag til, at nogle potentielle organdonorer ikke identificeres
og rapporteres af afdelingen. Det agede ressourceforbrug kan blandt
andet veere ekstra personale til pleje af donor og operationsfaciliteter.

I forbindelse med de politiske forhandlinger i 2007 om Dansk Center
for Organdonation, blev det vedtaget at indfere en betalingskompen-
sation til det sygehus, der bliver pafort ekstra udgifter i forbindelse
med en mulig donor.

Professionel selvforstdelse

Personalet pa intensivafdelingerne ser det naturligt som deres pri-
meere opgave at lindre lidelse og redde liv. Da intet af dette leengere er
en mulighed for en potentiel donor, kan det veere, at muligheden for

15 Sundhedsstyrelsen. 1998.
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transplantation bliver prioriteret lavere end de ovrige behandlingsop-
gaver i forhold til patienter, der har mulighed for at overleve. Disse
patienter er mere neervaerende for leegerne og sygeplejerskerne end
en ukendt modtager af et organ, som kun indirekte er knyttet til arbej-
det pé afdelingen. Dertil kommer, at der i Danmark er knaphed pa
intensivpladser, og donor vil derfor i et degn eller to leegge beslag pa
en plads pa afdelingen, hvilket kan medfore, at en patient med behov
for intensiv behandling ma transporteres til et andet sygehus med
ledig kapacitet.

2.3.2 Dansk Center for Organdonation

I slutningen af 2007 blev Dansk Center for Organdonation etableret.
Centrets centrale opgaver er at medvirke til at optimere benyttelsen af
det foreliggende organpotentiale, at ege og sikre kvaliteten af indsat-
sen overfor savel parerende som det involverede personale, og at sik-
re koordinering af indsatsen for organdonation i Danmark!6,

Centret bygger pa de eksisterende strukturer inden for organdonati-
ons- og transplantationsomradet. Det er de eksisterende negleperso-
ner pa anaestesi- og intensivafdelingerne og de tre eksisterende trans-
plantationskoordinatorfunktioner pa henholdsvis Arhus Universitets-
hospital, Skejby, Odense Universitetshospital samt Rigshospitalet.
Centrets sekretariat er placeret i tilknytning til Arhus Universitetsho-
spital, Skejby. Endvidere er nedsat en styregruppe for centret med del-
tagelse af centrale aktorer pd omradet.

Centret har som centrale opgaver dels at sikre, at det sundhedsfaglige
personale, som kommer i bergring med organdonation, far den for-
nedne uddannelse, dels at folge aktiviteten vedrorende organdonati-
on og folge op pa disse informationer. Centret skal ogsa sikre, at
hospitalsafdelinger, hvor organdonation kan finde sted, har mulighed
for at treekke pa ressourcer fra erfarne leeger og sygeplejersker i et
organdonationskorps. Korpset skal understotte de opgaver, som den
enkelte afdeling selv vurderer, der er behov for bistand til.

16 Oplysningerne i dette afsnit er primeert hentet fra Indenrigs- og Sundhedsministe-
riet, 21. maj 2007 samt fra Organdonationscentrets hjemmeside.
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Organdonationskorps

Som naevnt ovenfor er det planen, at hospitalsafdelinger skal kunne
treekke pa ressourcer fra erfarne sundhedspersoner, organiseret i et
organdonationskorps. Korpsets hold skal ssmmen med transplantati-
onskoordinatorerne pa centrene indga i et netveerk, saledes at de
enkelte hold kan aflgse hinanden. Centerfunktionen skal varetage
rekruttering og organisering af organdonationskorpsene, som tilknyt-
tes de tre transplantationskoordinatorfunktioner, samt styrke negle-
personfunktionen pé sygehusene. Centret er ansvarlig for, at disse
netveerk kommer til at fungere.

I Indenrigs- og Sundhedsministeriets forslag til oprettelse af et natio-
nalt organdonationscenter foreslar ministeriet, at der oprettes organ-
donationskorps, der arbejder sammen i hold, bestdende af en leege og
en sygeplejerske - sa vidt muligt bestdende af erfarne leeger og syge-
plejersker fra donorafdelinger, neuromedicin og -kirurgi eller lignen-
de, som er ansat pa deltidsbasis. Korpset skal kunne tilkaldes af do-
norafdelingerne til at varetage de serlige opgaver i forbindelse med
organdonation, herunder sorge for specialleegebistand til udferelsen
af hjernededstest, varetage parerendesamtaler og efterfplgende kon-
takt med de parerende, safremt disse métte onske det og varetage
kontakt til transplantationskoordinatorerne vedrerende organudtag-
ning. Korpsets opgaver i det enkelte tilfeelde kan aftales mellem
donorafdeling, sygehusets negleperson og korpset, idet der kan veere
forskel pd, hvilken hjelp de enkelte afdelinger har behov for i en do-
norsituation.

Den foresldede model er endnu ikke implementeret, idet man indtil
videre har besluttet, at der skal afpreoves forskellige modeller for orga-
niseringen af organdonationskorpset.

Til centret er som naevnt ovenfor knyttet en styregruppe bestdende af
repraesentanter fra Danske Regioner, de tre transplantationskoordina-
torfunktioner, Dansk Transplantationsselskab, Dansk Neurokirurgisk
Selskab, Dansk Selskab for Anzstesiologi og Intensiv Medicin, Nyre-
foreningen, Hjerteforeningen, Lungeforeningen og Sundheds-
styrelsen (formandskabet).

48 | KAPITEL 2: ORGANDONATION OG TRANSPLANTATION - FRA GIVER TIL MODTAGER



2.4 Forlgbet af en transplantation - fra donor til recipient

En transplantation forleber i tre faser. Forlobet er dog ikke helt det
samme pa de tre transplantationscentre, og et konkret forlgb kan have
afvigelser i forhold til det nedenfor beskrevne, alt efter hvilke behov
for support de enkelte donorafdelinger har.

2.4.1 Fase 1 - donoren

Hvis leegerne under et konkret sygdoms- eller skadesforleb konstate-
rer, at patientens hjerne har taget uhelbredelig skade, og at hjerne-
dodsdiagnosen kan komme pa tale, bliver spergsmalet om eventuel
organdonation aktuelt. En leege fra intensivafdelingen kontakter som
det forste et af landets tre transplantationscentre. I Arhus og Keben-
havn er der degnbemanding af ansatte koordinatorer (uddannede
sygeplejersker) og i Odense kontaktes vagthavende overleege pa kar-
kirurgisk afdeling.

Den vagthavende koordinator i transplantationscentret undersoger,
om patienten er registreret i Donorregistret. Hvis patienten har sam-
tykket til organdonation, eller hvis patienten ikke har ladet sig regi-
strere, bliver de parerende anmodet om en samtale. Under denne
samtale med personale fra intensivafdelingen, bliver de parerende
orienteret om muligheden for organdonation. Nar en person er hjer-
nedod, fungerer kroppens naturlige regulering af blodtryk og stofskif-
te ikke, ligesom der heller ikke er vejrtreekning. Ved hjeelp af respirator
og medicin kan hjertet og vejrtreekningen holdes i gang i timer til fa
dage efter hjerneded. I dette korte tidsrum kan organdonation kom-
me pa tale (se mere om hjerneded i kapitel 3).

Donors kredsleb bliver stabiliseret, hvis der gives samtykke til trans-
plantation, og der bliver taget blodprever med henblik pa at vurdere
funktionen af de organer, der ma transplanteres. Personalet pa den
afdeling, hvor donor ligger, bliver instrueret om disse foranstaltninger
af koordinatoren i transplantationscentret.

Donorafdelingen har herefter mulighed for at fa hjeelp til at fa stillet
hjernededsdiagnosen af en tilkaldt neurospecialist (neurolog eller
neurokirurg), hvis hospitalet ikke selv rdder over sddanne specialister.
Efter gennemforelsen af undersegelsen for hjerneded (se kapitel 3),
far transplantationscentret eller centrene (fordi der ofte er mere end
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ét organ, der kan tranplanteres) besked om, at transplantation er en
mulighed. Donor bliver herefter undersegt for virusinfektioner, som
fx hepatitis og HIV. Nar proverne fra donor er analyserede, bliver der
taget stilling til hvilke organer, der kan anvendes til donation. Neeste
skridt er tilkaldelse af det hold fra transplantationscentret, der skal
udtage organet. Der udsendes ét operationshold for hvert doneret
organ. Disse hold bestér af en raekke specialister med erfaring i denne
type operationer.

Donorens familie tager herefter afsked med donor, som keres pa ope-
rationsstuen. Donoren bliver bedevet under indgrebet, da der ellers
kan veere risiko for refleksbetingede bevaegelser under operationen.
Herefter bliver organet (eller organerne) fjernet fra donor, og saret
(eller sdrene) syet sammen. Udtagning af et donororgan er et vanske-
ligt kirurgisk indgreb, da det skal gennemfores i lgbet af kort tid, og
samtidig kreeves en omhyggelig procedure. Donoren bliver efter ope-
rationen vasket og kort tilbage pd stuen til de parerende, hvor afske-
den kan fortseette.

2.4.2 Fase 2 - det donerede organ

Neste fase omfatter opbevaring og transport af det pageeldende
organ. Nogle organer taler leengere tid uden blodcirkulation end
andre. Hjertet er det organ, der er mest folsomt for miljeeendring, og i
transplantationssammenhang har man en maélsaetning om at holde
opbevaringstiden for et donorhjerte pa under 4 timer.

Efter udtagning bliver organet opbevaret i en steril plastbeholder eller
plastpose, der nedsankes i en steril spand med vand. Spanden place-
res i en koletaske med is, og organet holdes nedkelet ved en tempera-
tur pa omkring 4 grader Celsius. Koletasken bliver herefter transpor-
teret (eventuelt flpjet) til det center, hvor transplantationen skal ske.

2.4.3 Fase 3 - modtageren

Tredje fase er overforsel til modtageren. Nar der meldes om en mulig-
hed for organdonation, skal modtageren af organet identificeres. Den
person, der matcher det donerede organ — det vil sige efter blodtype,
hojde, veegt og for nyrers vedkommende ogsé efter veevsforligelighed
— far tilbudt organet. Er der flere mulige modtagere, der kan matche
organet, tilbydes organet til den patient, der har det darligst. Er der
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ikke en egnet modtager til det padgeeldende organ her i landet, tilbydes
organet til de gvrige lande i transplantationsnetveerket (beskrevet pa
side 34-35). Nar modtageren af organet er identificeret, kontaktes
vedkommende af transplantationscentret. For hjerte- og lungepatien-
ters vedkommende via den mobiltelefon, som alle pa venteliste til
hjerte- og lungetransplantation er udstyret med. Patienten ankom-
mer hurtigst muligt til det center, hvor transplantationen skal ske, og
klargores til operation. Patienten undersoges for mulige infektionstil-
stande, der tages forligelighedsprover og blandt andet vand- og elek-
trolytbalancen vurderes ngje.

Transplantationen af det nye organ kreever rutine og feerdighed hos
kirurgen, da en vellykket transplantationsoperation forudseetter, at
alle strukturer forbindes minutigst. Efter transplantationen kontakter
koordinatoren fra transplantationscentret det sygehus, hvor donoren
dede. Denne sygehusafdeling kontakter herefter de efterladte
péarerende og tilbyder dem en samtale om forlebet og om, hvordan
transplantationen gik, og hvordan det er gdet med de transplanterede
organer. Donorafdelingen kontaktes igen efter 6-8 uger af koordinato-
ren og bliver orienteret om, hvordan modtageren af organet har det.
Ved Arhus Universitetshospital sender hospitalsledelsen herefter et
takkebrev til alle donorparerende. Der er anonymitet for sdvel donors
vedkommende som for modtageren af organet.
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Kapitel 3
Dadskriterier - hjerne- og hjertedod

Alle kroppens organer begynder uundgéeligt at ga til grunde fra det
ojeblik, blodcirkulationen standser, og cellerne ikke far tilfort
neeringsstoffer og ilt. Transplantationer med organer fra dode menne-
sker vil som folge af organernes begyndende nedbrydning altid skulle
udfores under et tidspres. Hvornar et menneske er afgdet ved deden,
er derfor et centralt sporgsmal i denne sammenhaeng.

Siden 1990 har det i Danmark veeret muligt at erkleere en person ded,
nar der ved sikre beviser er tale om en sveer, varig beskadigelse af hjer-
nen, som irreversibelt medferer, at patientens kredsloeb under alle
omstendigheder stopper, uanset hvilke tekniske hjelpemidler, der er
til rddighed!”. Organer kan herefter udtages af donors krop, mens
blodcirkulationen stadig er opretholdt ad kunstig vej, hvilket giver et
vaesentligt bedre resultat af transplantationen. Dertil kommer, at dette
giver mulighed for at transplantere organer, som er meget felsomme
for selv en kortvarig afbrydelse af blodforsyningen.

Forstaelse og accept af hjernedodskriteriet

Hjerneded indikerer, at en person er ded, ikke fordi bevidstleshed kan
henfores til hjernen, men fordi hjernefunktionen er en nedvendig for-
udseetning for at opretholde organismens vitale funktioner. Oplevel-
sen af dedens indtreeden ved hjernedad er anderledes end ved hjerte-
dod, hvor kroppen neaesten ojeblikkeligt eendrer sig til den tilstand,
som man forbinder med dede mennesker: Vejrtreekningen standser,
kroppen afkeles og hudfarven bleges. Er den dede derimod erkleeret

17 Dette sker normalt inden for fa degn, men man har dog set tilfeelde, hvor den hjer-
nedede 1a i uge eller manedsvis (sjeldent).
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hjerneded, foles kroppen stadig varm, og huden har den normale far-
ve. Selvom de pérerende har sikre leegelige oplysninger om, at doden
er indtradt, skal de overvinde den mentale barriere, der ligger dybt i
den menneskelige natur: At sa leenge hjertet slar og vejret traeekkes, er
der liv, og sd er der hab. Dertil kommer, at selv om man leegeviden-
skabeligt kan angive bestemte legemlige tilstande, hvor deden er ind-
tradt, har mennesker forskellige opfattelser af, hvad det vil sige at
veere ded, og hvordan krop og sjeel herer sammen. At veere ded er ikke
kun et leegevidenskabeligt begreb, men ogsa et eksistentielt begreb, og
anerkendelse af hjernededskriteriet er i hoj grad afheengig af folelses-
messige og erfaringsbaserede aspekter.

Fra debatten om hjernededskriteriet opstod, til kriteriet var indfert
som officielt dodskriterium i Danmark, gik der over 20 &r. En generel
bred folkelig opbakning bag hjernedadskriteriet var i denne periode
vanskelig at finde. Allerede i 1984 nedsatte Sundhedsstyrelsen et
udvalg, som skulle skaffe baggrundsviden og komme med overvejel-
ser, der kunne forberede en politisk beslutning om emnet. I 1987 blev
Det Etiske Rad oprettet, og i 1988 udgav Radet en redegorelse om
dedskriteriet, hvori et flertal af Radet anbefalede en bevarelse af hjer-
tededskriteriet. Dette flertal af Radet mente, at en bevarelse af hjerte-
dedskriteriet godt kunne forenes med organdonation. Flertallet anbe-
falede, at dedstidspunktet fortsat skulle veere hjertefunktionens
ophor, men at det skulle veere muligt ved hjeelp af respirator kunstigt
at udskyde dedsprocessen i maksimalt op til 48 timer "med det formdl
at udtage organer til transplantation under forudscetning af, at den
pégeeldende har givet sit samtykke (ladet sig registrere som donor)”.'8
Hensigten med denne anbefaling var at serge for, at man fortsat kun-
ne betjene sig af ét dodskriterium, som var i overensstemmelse med
den folkeligt forankrede opfattelse af dedens indtreeden samtidig
med, at behovet for organdonation kunne tilgodeses.

Flertallet af Det Etiske Rad byggede dengang blandt andet sin anbefa-
ling p4, at det ville veere sveert for de parorende at forstd, om den hjer-
nedede var dod eller deende. Derfor valgte flertallet at anbefale en
losning, hvor lovgivningen og dedskriteriet understotter de pareren-
des umiddelbare og normaltypiske oplevelse af et menneskes dod: At

18 Det Etiske Rad, 1988.
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en person er i en dedsproces, nar hjertet stadig slar. Prisen herfor vil-
le s& veere at anerkende, at man tager organer fra personer, der har
givet samtykke til, at organerne ma udtages, mens han eller hun i juri-
disk forstand endnu ikke er ded, men er uafvendeligt doende (efter at
en attest har fastslaet, at hjernefunktionen er uopretteligt ophert). Det
var omvendt denne pris, som et mindretal af Det Etiske Rad ikke kun-
ne g& med til at betale, hvorfor dette mindretal anbefalede indforelsen
af hjernededskriteriet: "Mindretallet finder, at indforelse af diagnosen
hjernedod som dodskriterium er en klar forudscetning for, at samfun-
det kan bede unge mennesker tage stilling til, om de vil vcere organ-
donorer eller ej. Ingen, der erkleerer sig villig til at donere organer i
tilfeelde af dod, ma veere i tvivl om, at organer forst vil blive udtaget
efter, at dodens indtreeden ved ophort hjernefunktion er konstateret”.

Siden hjernededskriteriets indfgrelse i 1990 har der fra forskellige par-
ters side — ikke mindst fra Sundhedsstyrelsen — veeret foretaget loben-
de undersogelser af befolkningens viden om hjernedodskriteriet. Det
Etiske Rad har i 1988 og igen i 1989 lavet en sporgeskemaundersogel-
se i samarbejde med det daveerende Socialforskningsinstitut. Her blev
1.571 repreaesentativt udvalgte danskere spurgt om deres viden om
hjernedodskriteriet og organdonation. Det var pa et tidspunkt, hvor
hjernededskriteriet ikke var indfert, men hvor der var en markant
offentlig debat om, hvorvidt det burde indferes. Undersegelsen viste,
at 80 % af de adspurgte vidste, hvad der skulle til for at blive erkleeret
hjerneded. Men alligevel var der en vesentlig andel, der misforstod
mulige konsekvenser af hjerneded: "Ndr 9 % mener, at den hjernedode
muligvis kan vagne op og 64 % mener, at kroppen kan leve videre i
mdneder uden behandling trods hjernens fuldsteendige odelaeggelse,
kan det skyldes, at det fortsat er vanskeligt for leegfolk at skelne hjerne-
dod fra tilstande, hvor store dele af hjernen er adelagt, men hvor forud-
scetningerne for ar erklcere hjernedod ikke er til stede” °

Andre sporgeundersogelser har siden dokumenteret, at der fortsat er
en vaesentlig andel af befolkningen, der ikke fuldt ud er informeret
om, hvad hjernedad indebzerer. Senest har en undersogelse foretaget
for Sundhedsstyrelsen i 200620 vist, at der i forhold til 2001 er markant

19 Det Etiske Rads arsberetning 1990.
20 Sundhedsstyrelsen. 2007.
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flere, der mener, at de ved tilstreekkeligt om hjernededskriteriet. Alli-
gevel forstas begrebet hjerneded ikke korrekt af ca. 1/3 af befolknin-
gen. 19 procent var i 2006 enige i pastanden om, at "der findes eksem-
pler p4, at hjernedede er kommet til live igen”. Hver femte mener altsa
fejlagtigt, at hjernedode kan komme til live igen. Usikkerhed i forhold
til dedens indtreeden kan pavirke befolkningens vilje til at blive organ-
donor - og ikke mindst usikkerhed hos de pérerende kan fa afgerende
betydning for, om et medicinsk egnet organ frigives til transplantati-
on. Forstaelse og accept af hjernedodskriteriet er derfor ofte centralt
for beslutningen om organdonation — bdde i forstdelsen af hvad
organdonation indeberer og i den konkrete stillingtagen til orgando-
nation. Det, at befolkningen ikke har megen viden om, hvad det vil
sige at veere hjerneded - og eventuelt forveksler dette med koma - kan
atholde mange fra at ville donere deres egne eller deres pargrendes
organer. I medierne leeser man jeevnligt historier om mennesker, der
vagner op af koma, og derfor vil de parerende kunne vere bange for,
at de "slar deres keere ihjel”.

Det Etiske Rads og Sundhedsstyrelsens undersogelser kan bruges til at
vise, at der er et vedholdende problem med at forsta det rent faktuel-
le i begrebet om hjerneded og hjernededskriterium. Men undersogel-
serne siger ikke noget om befolkningens holdninger til hjernededs-
kriteriet og deres folelsesmaessige respons pa den nye supplerende
definition af dedens indtraeden. Der er imidlertid foretaget en sporge-
undersogelse?! med ca. 1.000 deltagende gymnasieelever i henholds-
vis 1992 og 1996, som blandt andet afdeekker svarpersonernes hold-
ning til dedsprocessen. Med baggrund i firsernes debat om hjerne-
dedskriteriet, preesenteres svarpersonerne (gymnasieelever over 18
ar) for folgende speorgsmal: "Er en hjerneded person deende eller
ded?”. 11996 svarede 61 %, at de opfattede den hjernedede som dad,
mens 39 % svarede, at de opfattede den hjernedode som deende. Det
er altsa over en tredjedel af de unge gymnasiestuderende i 1996, der
ikke kan forlige sig med, at hjernedede er "helt dede”, men i stedet
svarer, at de snarere ma betegnes som dgende. Om de unges begrun-
delser anforer forfatteren til undersogelsen folgende: "De begrundel-
ser, som anvendes af de unge, er i stor udstreekning de samme, som har
veeret anvendt i den offentlige debat forud for hjernedodskriteriets ind-

21 7pliner. 1999
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forelse og i den offentlige debat om tilladelse til donation. En stor del af
de unge, som giver udtryk for, at en hjernedod person er doende, tager
udgangspunkt i sproget og reflekterer over de vanskeligheder, som viser
sig, nar man forseger at sige, at "den dodes hjerte slar”. De sproglige
vanskeligheder, der ligger i selve udtrykket indicerer, at selve det at tale
om "den dodes hjerteslag” er unaturligt”. Senere hedder det endvidere:
"De unge er almindeligvis hurtige til at opfatte nye ord og begreber
inden for den teknologiske udvikling, men de har tilsyneladende ikke i
overveeldende grad taget det nye begreb "hjernedod” til sig i den betyd-
ning, som la til grund for loven’?2.

Det alvorlige problem i denne sammenhang er derfor ogsa, at denne
nye made at forholde sig til doden pa ikke stemmer overens med de
kulturelt rodfestede forestillinger og forventninger om dedens ind-
treeden. Dette er efter Det Etiske Rads opfattelse et problem i hele for-
midlingen og organiseringen af organdonation, som det offentlige
ikke mé se bort fra.

Afskeden

For de pérerende kan det veere szerligt vanskeligt at opleve dedspro-
cessen hos en person, der er hjernedad. Har de pargrende reelt ikke
accepteret, at hjernedod er “rigtig dod” — eller har de ikke veret forbe-
redt pa de konsekvenser, som hjernedod og efterfolgende transplan-
tation kan fa for afskeden med den dede — kan dette medfere, at
afskedsprocessen opleves som uveerdig eller direkte chokerende. At
man pa forhdnd selv — og eventuelt sammen med sine familie - har
gjort sig tanker om netop deden og afskeden, er derfor vigtigt, nar
man beslutter sig for at veere organdonor. For de neere parerende kan
den made man er til stede pa og oplever afskeden, have stor betyd-
ning for, hvordan man bagefter kommer igennem sorgen.

For indferelse af hjernededskriteriet var proceduren stort set den
samme som i dag — nemlig at de parorende matte tage afsked med
donor, mens hjertet stadig slog. I operationsstuen slukkede man der-
efter for respiratoren, og nar patientens hjerte stoppede, gav man
kunstigt hjertemassage, indtil nyrerne var taget ud. Heller ikke med
nutidens faglige kunnen er det muligt at lave vellykkede transplanta-

22 7glIner. 1999
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tioner med organer, der udtages en rum tid efter, at hjertet er holdt op
med at sld. Hvis respiratoren slukkes pa sygestuen, vil det séledes
veere praktisk taget umuligt at f& donoren pa operationsstuen og ope-
reret s& hurtigt, at nyrerne vil kunne anvendes til transplantation.

De parerende kan i princippet veere til stede pa operationsstuen ved
slukning af respiratoren, men skal s umiddelbart efter hjertestop for-
lade lokalet. En sddan fremgangsmade finder man i leegefaglige kred-
se ikke foreneligt med en veerdig og rolig afsked for de pargrende. En
anden mulighed er, at det med anvendelse af hjernededskriteriet er
muligt at udtage nyrerne som ved en almindelig kirurgisk nyrefjernel-
se og i nogle tilfeelde bevare donors kredsleb, sdledes at donor i prin-
cippet kan komme tilbage til afdelingen til afsked med de pérerende,
hvor respiratoren sa slukkes. De parerende bliver i s& fald orienteret
om, at det ikke kan garanteres, at den hjernededes ustabile kredslob
kan opretholdes, og at det kun er nyrerne, der kan udtages ved en
sddan procedure.

Transplantation er séledes i praksis udelukket, hvis det er af afgoren-
de vigtighed for de péarorende at veere til stede, nar kroppens funktio-
ner opharer, og andedreattet standser. Dette geelder, uanset hvilket
dedskriterium der anvendes.

Mennesker har forskellige opfattelser af, hvordan afskeden skal ske.
Nogle parorende foretraekker at tage afsked med afdede, inden ved-
kommende kores pé& operationsstuen, mens andre gnsker at vente, til
afdede kommer tilbage. Nogle parorende foler det som en lidelse at
skulle afvente, at behandlingen kan stoppes for at bevare organerne i
bedst mulig tilstand, da deres parerende ”har lidt nok”. Andre ser det
som en ekstra tid, de kan fa sammen med deres keere, og foler det som
en lettelse ikke yderligere at blive involveret i beslutningen om, hvor-
nar respiratoren skal slukkes. Hvordan man kan skabe rammerne for
en veerdig afsked med den afdede, nér tilladelse til organdonation er
givet, diskuteres neermere i kapitel 4. Deden som eksistentielt begreb
og de parerendes oplevelse af dedsprocessen diskuteres ligeledes i
kapitel 4.

I de folgende afsnit belyses den leegefaglige side af doden - hvad det
vil sige at veere hjerte- eller hjerneded, samt efter hvilke metoder den-
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ne diagnose stilles. Ogsa hvordan lovgivningen forholder sig til dods-
tidspunktet diskuteres.

3.1 Dagdens indtraeden

Sundhedsloven § 176

En persons dod kan konstateres ved uopretteligt ophor af &ndedrzet og
hjertevirksomhed eller ved uopretteligt opher af al hjernefunktion.

Langt de fleste mennesker dor, fordi hjertet holder op med at sla, og
vejrtreekningen standser. Er andedraet og hjertevirksomhed uoprette-
ligt opheart, kan patienten erkleeres dod. Det kaldes hjertedodskriteri-
et. Ved hjertedod holder hjernen op med at fungere efter fa minutter,
og organerne (lever og nyrer m.m.) begynder at ga til grunde, fordi
blodcirkulationen ophorer.

Begrebet "hjerteded donor” deekker over blandt andet akut indlagte
patienter, som - pa grund af sveer sygdom, bledning eller traumer - far
irreversibelt hjertestop. Disse patienter refereres undertiden i uden-
landsk litteratur som "uncontrolled non-heartbeating donors”. Ved en
hurtig indsats kan man ved gennemskylning og nedkeling af organer-
ne i kroppen bevare disse (hovedsagelig nyrer og lunger) og efter hur-
tigt indhentet tilladelse fra de parerende, efterfolgende udtage orga-
nerne. Transplantationsresultaterne er acceptable, men knapt sa gode
som ved donation fra hjernedode. En sddan procedure kreaever et bety-
deligt akut beredskab, og der kan opsta et juridisk problem i forhold
til lovens krav om, at transplantationsindgreb ikke ma foretages af de
leeger, der har behandlet afdede under dennes sidste sygdom eller har
konstateret personens ded.

Begrebet omfatter ogsa patienter, der far hjertestop, efter at man har
slukket for respiratoren. Sddanne donorer kaldes ”"controlled non-
heartbeating donors”. Det kan vere patienter, der er klinisk hjerne-
dode, men hvor man af forskellige grunde anvender klinisk hjertestop
som egentligt dedskriterium efter at have standset respiratoren (situ-
ationen i Danmark for 1990). Det kan ogsé vere svaert neurologisk
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syge patienter, der har ligget i langvarig koma (men altsa ikke er
hjernedede), hvor videre behandling skennes udsigtsles, og man der-
for veelger at slukke for respiratoren med efterfolgende klinisk hjerte-
stop til folge.

Siden 1990 er der i Danmark ikke foretaget transplantationer fra hjer-
tedede donorer. For 1990 blev nyredonation altid foretaget pé patien-
ter, der reelt var hjernedede, konstateret ved en "4-kars angiografi”,
der paviste, at der ikke var kredsleb i hjernen. Det er altsa praecis den
samme patientgruppe, der nu er donorer som for 1990. Kun selve
dodsdiagnosen og udtagningsoperationen er forskellig.

I nogle tilfeelde er det hjernen, der der forst. Hjernens celler er meget
folsomme for iltmangel. Ophorer cirkulationen af iltet blod efter
hjertestop, holder hjernen omtrent omgéende op med at fungere
(man taber bevidstheden) og gar til grunde, for noget andet organ.
Skaden er uoprettelig, fordi hjerneceller ikke kan gendannes. Patien-
ten kan derfor erkleres hjerneded, uanset at hjertet eventuelt ved
hjeelp af tekniske hjeelpemidler kommer i gang igen. Hjernen indehol-
der bade centre i hjernebarken, som er saede for bevidsthedslivet i
bredeste forstand, og centre i hjernestammen, som sikrer cirkulation
af iltet blod i organismen ved at regulere andedret og hjerte. @de-
leeggelse af hjernen kan skyldes hjernebledninger, ulykkestilfeelde
med kraftige hjernekvaestelser, udbredte hjernesvulster eller meningi-
tis m.m.. Der er ingen mulighed for at "vdgne op” igen, ndr man er
hjernedad. Hjertet og lungerne kan holdes i gang med en respirator.
Hjertet vil dog holde op med at sla efter fa dage, selvom den hjerne-
dode er tilkoblet respiratoren. Hjerneded er ifolge Sundhedsstyrel-
sens retningslinier kun til stede hos "bevidstlgse, reaktionslgse og
respirationslese patienter, hvor &ndedreet og hjertekredslgbsfunktion
er kunstigt opretholdt i respirator”23.

Mellem 100 og 200 personer erkleeres drligt hjernedede i Danmark.
Antallet af hjernedede er faldende, hvilket iseer skyldes et faldende
antal patienter med sygdomme, som forer til hjernedod.

23 Bekendtgorelse nr. 1249 af 6. december 2006 om dedens konstatering ved uopret-
teligt ophor af al hjernefunktion, § 1.
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3.2 Lovgivning om dgden

Den teknologiske udvikling af respiratorer i begyndelsen af 1950’erne
gav mulighed for at holde en patients hjerte og dndedrzet kunstigt i
gang. I visse tilfeelde kunne man konstatere, at hjernens funktion var
definitivt edelagt, hvilket gav anledning til etiske overvejelser om den-
ne kunstige forleengelse af den igangvaerende dedsproces. Allerede i
flere ar for nyretransplantationerne havde man pd de neurokirurgiske
afdelinger haft den praksis at slukke for respiratoren hos patienter
med sa svaere kvaestelser i hjernen, at der ikke var udsigt til, at de
nogensinde ville komme til bevidsthed igen24.

Med opstart af nyretransplantationerne i starten af 1960’erne blusse-
de diskussionen om graensen mellem liv og ded imidlertid op i den
offentlige debat. Den direkte arsag til debatten var en strid mellem det
involverede personale p4 Arhus Kommunehospital. Det blev blandt
andet pastéet, at nyrer i nogle tilfeelde blev fjernet, for hjertet var holdt
op med at sl&. Og at nyrer blev fjernet uden de pérerendes viden.
Striden medforte, at der i en periode — indtil transplantationsloven af
1967 blev vedtaget — var stop for brug af nyrer fra afdede donorer.

Som folge af problemerne pa transplantationsomrddet nedsatte
daveerende justitsminister K. Axel Nielsen i 1966 et udvalg, der havde
til opgave at overveje de problemer af lovmaessig karakter, som trans-
plantationerne havde medfert. Disse problemer var dels spargsmaélet
om afdedes og de naermestes stillingtagen til transplantation, dels det
korte tidsrum efter dedens indtreeden, der stod til rddighed, hvis
nyrerne skulle kunne anvendes til transplantation. I 1967 blev den
forste lov om udtagelse af menneskeligt veev m.v. vedtaget. Man havde
i det nedsatte udvalg diskuteret, om der i loven skulle fastseettes et
officielt dedskriterium, som kunne fastsla, hvornar deden var ind-
tradt. Dette onskede man dog ikke, da man ansa det for at veere et rent
leegeligt sporgsmal, som ikke egnede sig til at blive fastlagt i en lov. I
lovens bemerkninger anforte man dog, at man ansa bade spontant
opher af andedreet, spontant opher af hjertevirksomhed og total og
uoprettelig ophaevelse af al hjernevirksomhed for nedvendige kriteri-
er2>. Dette betad, at organer forst kunne tages ud til transplantations-

24 De historiske oplysninger er primeert hentet fra Bundegaard, Eva. 1999.
25 Beteenkning nr. 454. 1967, s. 21.
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formal, nar dndedraet og hjertefunktion var ophert. Nar man skenne-
de, at hjernen var holdt op med at fungere, standsede man respirator-
behandlingen, og man kunne s4, efter at hjertet var holdt op med at
sl&, udtage nyrer til transplantation.

I 1988 blussede debatten om indferelse af hjernededskriteriet atter
op. Baggrunden var blandt andet et enske om, at man i Danmark selv
kunne transplantere hjerte, lunger og lever — i stedet for at sende dan-
ske patienter til behandling i lande, der havde indfert hjernededskri-
teriet. Danmark var pa dette tidspunkt det eneste vesteuropeiske
land, der ikke havde indfert et hjernededskriterium. Ifglge ministe-
rens26 bemeerkninger til 1990-loven?? ved fremsattelsen af lovforsla-
get for Folketinget, var en vigtig begrundelse for indforelse af hjerne-
dedskriteriet, at man ansa det for rigtigst, at den allerede geeldende
praksis fremgik af loven: At leegerne kunne slukke for respiratoren, nar
al hjernefunktion uopretteligt var ophert. Den leegevidenskabelige
udvikling havde pa daveerende tidspunkt medfert, at det uoprettelige
ophor af al hjernefunktion nu kunne konstateres med fuldsteendig
sikkerhed. Dertil kom - ifaolge bemerkningerne — at nyretransplanta-
tionerne kunne fa optimale betingelser, og at organmodtagerne der-
med ville f4 en bedre og mere levedygtig nyre.

Efter en langvarig offentlig debat kunne der i 1989 samles et folke-
tingsflertal pa 91 for at vedtage lovforslaget om at indfere hjerneded
som supplerende selvsteendigt dedskriterium i dansk ret. Loven tradte
i kraft i 1990 og herefter er det muligt at erkleere patienten for dod, nar
al hjernevirksomhed er ophert, men hvor &ndedreet og hjertevirksom-
hed stadig opretholdes med tekniske hjelpemidler.

3.3 Dgdens konstatering

3.3.1 Sikkerhed

I ligsynsloven fra 1871 var der en bestemmelse om, at liget af en per-
son, der var ded i sin seng, ikke matte tages ud af sengen, for der var
gdet 6 timer. Baggrunden for denne regel var at fastleegge en "sikker-

26 Daverende justitsminister Hans Engell
27 Lovforslag nr. L 149, FT 1989-90, sp. 3796-3797.
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hedsmargin” efter det biologiske dedstidspunkt, inden der pa den ene
eller anden made blev disponeret med liget. Det hyppigst forekom-
mende pé denne tid var, at dedsfald skete i hjemmet og jeevnligt pa
steder, hvor det var vanskeligt eller umuligt hurtigt at fa tilkaldt leege.
Det var derfor ofte de tilstedeveerende, der skennede, at deden var
indtradt.

6-timers reglen blev i forbindelse med vedtagelsen af 1967-loven
ophaevet for transplantationers vedkommende. Man mente, at man i
forbindelse med transplantationer pa en mere tilfredsstillende made
kunne "indbygge en sikkerhedsfaktor” ved at vedtage en forskrift om,
at veevsudtagelse ikke ma foretages af den laege, der har behandlet
afdede under dennes sidste sygdom. Man anforte i beteenkningen bag
1967-loven, at ”lcegeetisk vil det pd forhand vcere en selvfolge, at
behandlingen af en patient — herunder navnlig ogsd udstreekningen af
bestreebelser som iveerkscettes med henblik pd, om tilsyneladende
ophorte livsfunktioner dog skulle dcekke over en trods alt reversibel til-
stand — alene md bestemmes af, om behandlingen overhovedet kan
antages at have videre formdl for den pdgeeldende, og aldrig vil kunne
afkortes af hensyn til en anden patients transplantationsbehov”.?®

Man indsatte herefter en bestemmelse om, at det skal vere to forskel-
lige leeger, der hver for sig har det fulde ansvar for sin patient, ogsa for
udadtil at understrege, at de to hensyn aldrig kan sammenblandes.
Dette geelder iseer leegerne pé den sygehusafdeling, der behandler den
potentielle organdonor. Disse leeger ma ikke have nogen som helst
anden interesse end at behandle og forsege at redde livet for deres
patient — uanset om vedkommende kan veere en potentiel organdonor.

Den naevnte bestemmelse findes i dag i Sundhedsloven:

Sundhedsloven § 54

Stk. 2. Indgreb efter § 53 ma ikke foretages af de leeger, der har
behandlet afdede under dennes sidste sygdom eller har konsta-
teret personens ded.

28 Betenkning. 1967, s. 22.
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De tidsmaessige sikkerhedsfaktorer bestar til dels stadig. Man anbefa-
ler séledes fra Sundhedsstyrelsen side, at der forlober mindst 6 timer
fra tab af bevidsthed og opher af spontan respiration, for diagnosen
hjerneded stilles29.

3.3.2 Konstatering af hjernedad

En patient, der bliver undersegt for om hjerneded er indtradt, ligger
altid i respirator, da en hjerneded person ikke leengere er i stand til
selv at treekke vejret. En person kan erkleeres hjerneded, nar to leeger
har gennemfort en seerlig undersogelse3. Den ene lage skal veere den
leege, som har behandlet patienten i den sidste fase af sygdommen, og
den anden leege skal vere specialleege i neurokirurgi, neuromedicin
eller klinisk neurofysiologi.

Undersogelsen skal vise, om der findes reflekser i hjernestammen,
som er den del af hjernen, der sidst opherer med at fungere. Det
undersoges, om patienten reagerer pa smertepéavirkning, belysning
og irritation af @jnene og skylning af eregange med koldt vand. Det
undersoges ogsd, om der kommer braekningsreaktion og hosterefleks
ved irritation i sveelg og luftrer, og om patienten selv kan traekke vejret
uden for respiratoren. Patienten ma ikke reagere pa blot en enkelt del
af undersogelsen. Efter mindst en time, gentages undersogelsen.
Forst derefter ma patienten erkleeres ded.

Yderligere sikkerhed omkring diagnosen er krav om, at patientens
hjernelidelse skal veere kendt, af strukturel natur, utilgengelig for
behandling og fastsléet som dedelig. Arsagen til hjernelidelsen kan
enten veere oplyst ved synlige leesioner eller fremga af specielle under-
sogelser som fx CT- eller MR-scanning. Er disse krav ikke opfyldt,
kreeves der supplerende undersegelser for at fastsla diagnosen hjer-
neded. Det kan veere cerebrale cirkulationsundersogelser (om der er
blodgennemstromning i hjernen) eller EEG (Elektroencefalografi).

29 Bekendtgorelse om dedens konstatering m.v. § 4, stk. 3.

30 Hvilke undersogelser, der kraeves for at konstatere diagnosen hjerneded, fremgar af
bekendtgorelse nr. 1249 om dedens konstatering ved uoprettelig opher af al hjerne-
funktion, af 6. december 2006.
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Andre, eventuelt blot medvirkende, &rsager til bevidstleshed og reak-
tionsleshed skal vaere udelukket. Dette geelder fx forgiftninger, pévirk-
ning af narkosemidler, muskellammende stoffer, beroligende medicin
eller medicin mod kramper. Ligeledes er diagnosen udelukket ved lavt
blodtryk og legemstemperatur under 35 grader Celsius samt alle syg-
domme, der kan medfere bevidstleshed.

Er undersogelsen gennemfort og er der konstateret hjerneded, er det-
te tidspunkt det officielle dedstidspunkt. Dedens indtreeden skal kun
konstateres én gang. Er personen erkleeret hjerneded, er dette derfor
ogsa dedstidspunktet i forhold til al anden lovgivning (arvelovgivnin-
gen, forsikringslovgivningen, etc.). Der bestar ifolge loven ikke nogen
pligt for leegerne til at iveerkseette og fuldfore de undersegelser, der er
nodvendige for at kunne konstatere dodens indtreeden tidligst muligt.
Opretholdelse af hjertets pumpefunktion efter hjernededens konsta-
tering ma ifelge 1990-lovens bemeerkninger ske efter almindelige
laegelige principper. Man forudsatte i bemeaerkningerne til loven imid-
lertid, at den kunstige opretholdelse af andedraet og hjertevirksomhed
kun maé ske, hvis der findes en bestemt patient, der hurtigst muligt
kan fa det nye organ indsat.

Ligsyn og udfeerdigelse af dodsattest ma forst ske, nér afdedes krop
viser tydelige tegn pd dedens indtraeden. Dette kaldes de sikre sene
dodstegn, som er enten dedsstivhed (rigor mortis), ligpletter (livores)
eller forradnelse (cadaverositas). Disse dedstegn indtraeder kortere
eller leengere tid efter, at hjertet er holdt op med at sla. Forend ligsyn
er afsluttet og dedsattest er udstedt, méa liget ikke anbringes i kiste
eller fores til kapel.
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Kapitel 4
Behov for organer
- hvad kan der gores?

Den 1. juli 2008 stod der i alt 612 mennesker pa venteliste i Danmark
med behov for et nyt organ. I dette kapitel diskuteres nogle af de til-
tag, der i debatten har veeret neevnt som mulige midler til at afkorte
ventelisterne. Centrale spargsmal for Det Etiske Rad i dette kapitel er,
hvilke etiske dilemmaer de nzvnte tiltag kan forudses at rejse samt
hvilke etiske overvejelser man ma gore sig ved vurderingen af de for-
skellige fremgangsmader.

I afsnit 1 berores ganske kortfattet, hvordan der i dag forskes i mulig-
heder for at erstatte organer med teknisk udstyr eller eventuelt orga-
ner fra dyr. Inden for de senere ar er der derudover forsket i at frem-
bringe organer via stamceller fra personen selv. I afsnit 2 belyses regu-
leringen af organdonation. Blandt andet ses der naermere péa, hvordan
man kan tilkendegive sin holdning til organdonation, inden denne
situation eventuelt bliver aktuel. Dernaest beskrives, hvilke retningsli-
nier loven giver, hvis afdedes holdning til organdonation ikke kendes.
I afsnit 3 diskuteres grundleeggende etiske aspekter ved organdonati-
on som samfundsmeessig ordning.

4.1 Andre teknikker

Udviklingen af kunstige organer begyndte i 1950’erne. Nogle af hoved-
problemerne har veeret — og er stadig — at for at et kunstigt organ fuldt
ud kan erstatte organtransplantation, skal det veere s lille, at det kan
indopereres i en menneskekrop, det skal vere stort set vedligeholdel-
sesfrit, og det skal veere meget stabilt fungerende. Det duer ikke, at
hjertet lober tort for batteri. Der er udviklet kunstige hjerter, som i vis-
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se tilfeelde kan hjelpe patienten i op til flere &r. De er dog stadig kun
en midlertidig losning, til transplantation bliver mulig. Kunstige nyrer
og lunger er ligeledes udviklet, men er endnu ikke pa et stadie, hvor
patienterne kan bevaege sig rundt pa en tdlelig made.

Xenotransplantation (greesk xénos: geest eller fremmed) bruges som
udtryk for overforsel af levende celler, veev eller organer fra dyr til
mennesker. Hvis transplantation af organer kunne baseres pa avl af
donordyr, ville problemet med ventelister méske kunne lgses. I labet
af de sidste 40-50 ar er der foretaget mange forseg pa at overvinde de
immunologiske og fysiologiske barrierer mellem menneske og dyr.
Det alvorligste problem i dag ved udviklingen af denne behandlings-
metode er frygten for at overfore alvorlige sygdomme fra dyr til men-
nesker. Isaer risikoen for overforsel af virusbetinget infektion, der kan
udvikle sig til epidemier, har medfert en mere afdeempet entusiasme
for denne behandlingsform.

Som beskrevet i kapitel 1 er modtagere af et donororgan i dag atheen-
gige af at f& medicin, der hindrer afstedning. Denne behandling er
livsvarig og har visse bivirkninger, ligesom behandlingen foreger risi-
koen for at f4 andre sygdomme. Erstatter man i stedet det syge organ
med et nyt organ opdyrket af stamceller fra personen sely, vil der ikke
veere disse afstodningsreaktioner i kroppen, og man slipper derfor for
den livslange medicinering. Denne form for behandling er i dag end-
nu kun pa forsegsstadiet.

Konklusionen er, at forskningen inden for sddanne alternative
behandlingsmetoder endnu ikke er kommet sa langt, at der i dag er et
reelt alternativ til udskiftning med et organ fra et andet menneske.

4.2 Regulering af organdonation

Diskussioner om ejerskab til kroppen og dens dele efter doden har
ikke fyldt seerlig meget i debatten i den vestlige del af verden. Et stats-
ligt system, hvor det er fastsat som en samfundspligt at donere sine
organer efter doden, ville muligvis athjeelpe de nuveerende problemer.
Fortalere for et sddant system vil maske anfore, at dede kroppe og
kropsdele ikke kan veere ejet af nogen, og at dode mennesker ikke lider
nogen overlast som folge af tvungen organdonation. Men tanken om
et sddan system er meget fjern for en vestlig tankegang.
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Et gennemgdende treek péd dette omrdde har gennem tiden veeret, at
afdodes egen holdningtil organdonation har veeret i fokus.

4.2.1 Afdades tilkendegivelse

Det skal primeert sd vidt muligt afklares, hvordan afdedes egen hold-
ning til organdonation er. Efter 1967-loven skulle afdedes accept af
organdonation foreligge i skriftlig form. Efter nugeeldende regulering
i Sundhedsloven er en skriftlig tilkendegivelse fra afdede primeer, men
en mundtlig tilkendelse anses ogsa for tilstraekkelig. En tilkendegivel-
se fra afdede — mundtlig eller skriftlig — imod organdonation, skal
respekteres.

Sundhedsloven § 53

Stk. 1. Fra en person, der er ded pé eller som ded er indbragt til
et sygehus eller lignende institution, kan veev og andet biologisk
materiale udtages til behandling af sygdom eller legemsskade
hos et andet menneske efter reglerne i stk. 2-4.

Stk. 2. Indgrebet mé foretages, safremt afdede efter sit fyldte 18.
ar skriftligt har truffet bestemmelse herom. Det samme geelder,
hvis personen mundtligt har udtalt sig for et sddant indgreb.
Parorende til afdede kan ikke modseette sig indgrebet, hvis
afdede skriftligt har truffet bestemmelse herom, medmindre
afdede har bestemt, at beslutningen er givet under forudseet-
ning af de parerendes accept.

Der stilles altsd ingen krav til formen af afdedes tilkendegivelse. Man
kan handle pa tre mader, nar det gaelder stillingtagen til organdonati-
on:

e Man kan informere sine pargrende om sin holdning.

* Man kan udfylde et donorkort, som man selv opbevarer.

e Man kan tilmelde sig Donorregistret.

Om at informere sine parorende

Har man i familien talt om organdonation, hvis pludselig dedsfald
skulle ske, er de pargrendes tilkendegivelse af afdedes holdning til
organdonation fuldt ud tilstraekkelig til at opfylde lovens krav.
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Af Sundhedsstyrelsens undersogelse i 2006 af den danske befolknings
holdning til organdonation fremgér, at de parerende i 2006 i mindre
grad bliver informeret om ens holdning, end det var tilfeeldet i 2001 (i
2001 havde 47 % talt med deres parerende, mens det kun var 36 % i
2006). Sundhedsstyrelsen tolker dette som et muligt tegn pa, at
beslutningen om at blive donor nu, mere end tidligere, bliver truffet
individuelt.

I 2006 blev der gennemfort en Eurobarometer-undersogelse
om organdonation og transplantation blandt EU-medlemssta-
terne3!. Befolkningerne blev blandt andet spurgt, om man
inden for familien havde diskuteret disse emner. Undersogel-
sen viste, at ca. 41 % af de europeiske borgere allerede havde
diskuteret spergsmaélet om organdonation og transplantation
med deres familie. Nederlandene 1& hojest med 75 %, derneest
Sverige med 66 % og som nummer tre Danmark med 58 %.

Om at udfylde et donorkort

Man kan blandt andet pa apoteker og pa biblioteker samt hos egen
leege hente et donorkort, som kan udfyldes og opbevares af vedkom-
mende selv, eventuelt i en pung eller lignende. Der er samme mulig-
heder for tilkendegivelse som ved tilmelding til Donorregistret.

Ved ovennavnte Eurobarometer-undersogelse blev EU-borger-
ne ligeledes spurgt om deres holdning til donorkort. Under-
sogelsen viste, at omkring 81 % er for brugen af sddanne kort,
mens 19 % er imod idéen. Sverige har den overste score med 95
% og Danmark ligger som nummer fire med 89 %.

Undersogelsen viste dog ogsa, at det stadig er relativt sjeeldent
at have et donorkort. Kun 12 % af borgerne i EU har et donor-
kort. Qverst er Nederlandene med 44 %, dernaest Sverige med
30 % og Danmark kommer som nummer fem med 25 %.

31 Http://ec.europa.eu/public-opinion/archives/ebs/ebs_272d_en.pdf
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Om at tilmelde sig Donorregistret
1 1990 blev Donorregistret etableret.

Siden 2001 har man kunnet tilmelde sig Donorregistret med forskelli-
ge former for tilkendegivelse:

e Fuld tilladelse
Jeg giver hermed fuld tilladelse til, at alle mine organer kan anven-
des til transplantation efter min ded.

e Pargrendes accept
Min fulde tilladelse forudseetter mine parerendes accept.

* Begreenset tilladelse
Jeg giver hermed begrenset tilladelse til, at de organer, jeg har sat
kryds ud for, kan anvendes til transplantation efter min ded (hjer-
ter, lunger, lever, bugspytkirtel, nyrer, hornhinder, tyndtarm, hud).

e Pargrendes accept
Min begreensede tilladelse forudseetter mine parerendes accept.

e Forbud
Jeg modseetter mig, at mine organer anvendes til transplantation
efter min ded.

Fra 2009 vil det ogsa veere muligt at tilmelde sig med "ved ikke”.

Siden 2005 har man kunnet tilmelde sig til registret via internettet pa
www.sundhed.dk. De fleste tilmeldinger foregar ad denne vej (75-80
%). Den 1. september 2008 havde i alt 589.672 danskere ladet sig regi-
strere i Donorregistret — heraf ca. 7 % med et forbud mod transplanta-
tion.

Donorregistret er fysisk placeret pa Rigshospitalet. Transplantations-
centrene og andre sygehusafdelinger (med password) har adgang til
registret. Man kan fa information om registreringsmuligheder blandt
andet i donorfolder, som udleveres hos egen laege samt pa biblioteker
og apoteker.
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Samlet set viser Sundhedsstyrelsens undersogelser, at omkring 50 % af
den danske befolkning har tilkendegivet deres holdning pa en eller
flere af de neevnte mader (ved undersegelsen i 2006 tilkendegav 36 %,
at de havde talt med deres parerende, 21 % havde udfyldt et donor-
kort, og 12 % havde tilmeldt sig Donorregistret).

Blandt andet kampagner har veeret taget i brug for at fa danskerne til
at tage stilling til organdonation. En kampagne kan defineres som "et
fremstod for at opna et bestemt resultat”. I fordret 2008 lob en ny kam-
pagne af stablen, hvor danskerne blev konfronteret med en opfor-
dring til at tage stilling til organdonation. En beslutning, der involve-
rer tanker om sygdom, lidelse, deden og andre dybe folelser.

Ved Sundhedsstyrelsens undersogelse i 2006 af befolkningens
holdning til organdonation, udtrykte 31 %, at de savner infor-
mation om organdonation. P4 spergsmaélet om, hvor man i
givet fald gerne vil have denne information fra, svarede 42 %, at
de helst ville have informationen fra "egen laege” og som neest-
hojeste angivne kilde svarede 34 % fra "sundhedssektoren”.
Som tredjehgjeste informationskanal navnes "kampagnema-
terialer” (32 %).

I forbindelse med at man far tilsendt nyt sundhedskort (tidligere
sygesikringskort), far man i dag medsendt en folder med information
om organdonation og en tilmeldingsblanket til Donorregistret.

I april 2008 blev der i Folketinget fremsat: Forslag til folketingsbeslut-
ning om registrering af over 18-driges standpunkt til donation af egne
organer32. Ifplge forslaget opfordres regeringen til at indfere en stan-
dard, hvor alle personer, der er fyldt 18 ar og er myndige, bliver bedt
om at oplyse deres personlige standpunkt med hensyn til spergsmalet
om organdonation. Dette standpunkt bliver noteret i Donorregistret,
og det skal til enhver tid kunne @ndres af den enkelte. Ifolge beslut-
ningsforslaget kan det ske pa den made, at alle personer, der er fyldt

32 B 100, 2007-08, 2. samling.

72 | KAPITEL 4: BEHOV FOR ORGANER - HVAD KAN DER G@RES?



18 ar og myndige skal have mulighed for at besvare og underskrive et
skema, forste gang personen fx skal have nyt kerekort eller nyt pas,
eller moder hos leegen. Formuleringen af beslutningsforslaget blev
ved behandlingen i Folketinget @endret pd enkelte punkter. Ordet
"pligt” blev sdledes @ndret til ”have mulighed for” og ordet "skal” er
blevet @ndret til "kan”. Beslutningsforslaget blev med den sendrede
formulering vedtaget ved 2. behandling den 12. juni 2008. Dette for-
pligter sdledes regeringen til at arbejde for at indfere et sddan system.

Begreensninger i organdonation
Der geelder i dag en 18-ars greense for egen selvstendig stillingtagen
til organdonation.

Personer under 18 &r er under foreeldremyndighed. Det folger af
Foraldreansvarsloven, at for personer under 18 ar er det foraldrene,
der skal drage omsorg for barnet og kan treeffe afgorelse om dets per-
sonlige forhold ud fra barnets interesser og behov. Aldersgraensen for
selvbestemmelse, nar det geelder donation af organer, har siden den
forste lov pad dette omrade fulgt den generelle myndighedsalder. I
1967 var myndighedsalderen 21 4r, og i dag er den som naevnt 18 ar.
Dette fremgar udtrykkeligt af Sundhedslovens § 53, som regulerer
transplantation fra afdede personer:

Sundhedsloven § 53

Stk. 2. Indgrebet ma foretages, séfremt afdede efter sit fyldte 18.
ar skriftligt har truffet bestemmelse herom. Det samme gelder,
hvis personen mundtligt har udtalt sig for et sadant indgreb.
Stk. 4. Er afdede under 18 &r, m& indgrebet kun foretages,
safremt foreldremyndighedens indehaver har givet samtykke
til indgrebet.

En anden begrensning er lovens forbud mod at yde eller modtage
betaling eller anden gkonomisk fordel for udtagelse eller overforsel af
veev til behandling. Det er ligeledes strafbart at medvirke til trans-
plantation med viden om, at der er ydet eller modtaget en sddan beta-
ling.
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Sundhedsloven § 268

Stk. 2. Den, der yder eller modtager betaling eller anden gkono-
misk fordel for udtagelse eller overforsel af veev og andet biolo-
gisk materiale til behandling som naevnti § 52 eller § 53, straf-
fes med bede. Det samme geelder den, der med viden om, at der
er ydet eller modtaget betaling som naevnti 1. pkt. medvirker til,
at et sadant indgreb foretages.

Kan de paroerende omgore afdodes beslutning?

En tilbagevendende diskussion har veeret, i hvilket omfang en tilken-
degivelse om organdonation fra afdede er bindende. Dette problem
har forst og fremmest relateret sig til de parerende og deres eventuel-
le onsker om at omggre afdedes onske om organdonation.

Om dette "problem” anferte udvalget bag 1967-loven, at lovgivnin-
gens formal ikke var at fastsld en pligt til at folge afdedes onske, men
primeert at fastsld, at nar afdede havde samtykket til indgrebet, ville
dette veere lovligt. Udvalget udtrykte dog den opfattelse, at de efter-
ladte havde en pligt til at lade afdedes ensker opfylde, hvis der var et
behov, der kunne deekkes herved.

I bemerkningerne til 1990-loven blev dette ikke som sddan diskute-
ret. Man forudsatte dog, at ”leegerne i overensstemmelse med hidtidig
praksis og leegeetiske principper vil undlade at foretage transplantati-
on i tilfeelde, hvor afdode har udtalt sig for et sddant indgreb, men de
pdrorende modscetter sig transplantation’.

12000 blev der rejst en debat om rimeligheden af denne praksis, som
reelt medferte, at de parerende havde en slags vetoret. Som konse-
kvens af debatten blev der i loven indfert en passus om, at tilladelse til
organudtagelse kan gives under forudsetning af, at de parerende
ogsé accepterer indgrebet. Er der ikke givet en sddan "betinget” tilla-
delse, kan de parerende ifolge loven ikke modseette sig dette.

I lovforslagets bemeerkninger blev det understreget, at man ikke ville
bruge magt over for parerende, der modsetter sig afdedes skriftlige

74 | KAPITEL 4: BEHOV FOR ORGANER - HVAD KAN DER GORES?



bestemmelse. Man forudsatte ligeledes, at det ikke ville fa konsekven-
ser for personalet, safremt man pa grund af de parerendes modstand
ikke ville gennemfore donation. I praksis underrettes de parerende
altid, inden en eventuel transplantation gennemfores. Ifplge Sund-
hedsstyrelsen sker det stort set aldrig, at de parorende modszetter sig
afdedes enske.

Har afdede udtrykt modvilje mod transplantation, md denne ikke
foretages — heller ikke med de péarerendes eventuelle samtykke.

Sundhedsloven § 53

Stk. 2. .... Indgrebet mé foretages, safremt afdede efter sit fyld-
te 18. ar skriftligt har truffet bestemmelse herom. Det samme
geelder, hvis personen mundtligt har udtalt sig for et sddant ind-
greb. Parorende til afdede kan ikke modsette sig indgrebet,
hvis afdede skriftligt har truffet bestemmelse herom, medmin-
dre afdede har bestemt, at beslutningen er givet under forud-
seetning af de parerendes accept.

4.2.2 Nar afdgdes gnske ikke er kendt

Som beskrevet ovenfor, er det i Danmark i dag et krav, at der foreligger
et udtrykkeligt samtykke til organdonation. Sddan er det ikke i alle
lande. En del lande, blandt andet de gvrige nordiske lande, har en ord-
ning, der bygger pa et formodet samtykke. Formodet samtykke bety-
der, at man som udgangspunkt formoder, at alle borgere er villige til at
blive organdonorer. Et direkte samtykke til organdonation er derfor
ikke nedvendigt, for at transplantation kan ske. Det er muligt at tilba-
gevise denne formodning. Hvis man ikke onsker at veere organdonor,
nar man der, skal man sorge for at registrere sit onske hos myndighe-
derne.
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Feelles for de retssystemer, der bygger pa et udtrykkeligt samtykke, og
de, der har formodet samtykke til organdonation, er, at afdedes
onsker star i forgrunden. Har afdede inden dedens indtreeden udtrykt
pnske om at veere donor — det kan veere mundtligt eller skriftligt — ma
transplantation ske. Omvendt, hvis afdede har udtrykt modstand
mod organdonation, ma indgrebet ikke finde sted.

Forskellen pa de to samtykkeformer viser sig primeert i den situation,
hvor afdedes onske ikke er kendt. Kreever loven i denne situation et
udtrykkeligt samtykke, er der mulighed for, at de parerende kan give
dette samtykke. Forholder de parerende sig passive, eller er det ikke
muligt at fa kontakt med de pargrende (eller findes der ingen pareren-
de), vil transplantation veere udelukket. Hvilken kompetence de
péarerende har under en ordning med formodet samtykke, kan der
veere forskel pa i de enkelte landes lovgivning. Nogle lande forudsaet-
ter de parerendes accept, mens andre lande giver de parerende en
vetoret, og man kan derfor maske sige, at den reelle forskel pa de to
ordninger i sddanne tilfeelde ikke er seerlig stor (se om andre landes
lovgivning i bilag 1, afsnit D).

Kendes afdedes holdning til organdonation ikke, kan transplantation

efter dansk ret i dag kun gennemfores, hvis de parerende udtrykkeligt

giver samtykke hertil. Et samtykke fra afdedes neermeste parerende til

organdonation skal veere baseret pa information fra en leege om

a) Atdeden er indtradt eller er neert forestdende.

b) At der er mulighed for organdonation.

c) Hvilket veev og andet biologisk materiale (organer), der pataenkes
udtaget med henblik pa gennemforelse af transplantation.

d) At de naermeste parorende har adgang til at tilkendegive, enten at
de modseetter sig indgrebet, eller at de ikke onsker at tage stilling,
med den virkning, at indgrebet ikke mé foretages33.

Kan der ikke opnas kontakt med de parerende, mé indgrebet ikke fin-
de sted. Foreligger der ingen tilkendegivelse fra afdede, og efterlader
afdede sig ingen naermeste pargrende, ma transplantationsindgreb

33 Disse krav fremgar af Sundhedsstyrelsens vejledning om samtykke til transplantati-
on fra afdede personer.
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heller ikke foretages. Er afdede under 18 &r, skal foreeldremyndighe-
dens indehaver samtykke, for indgreb ma finde sted.

Som neaevnt i kapitel 2 afsldr omkring halvdelen af de parerende dona-
tion. Sundhedsstyrelsens undersogelser viser, at andelen af den dan-
ske befolkning, der vil veere villig til at donere parerendes organer, er
lavere end nér det drejer sig om villigheden til at donere egne organer.
Dog er 72 % af befolkningen — adspurgt ved en generel undersogelse —
villig til at donere deres segtefeelles organer ved ded. I praksis viser tal-
lene, at kun omkring halvdelen af de pareorende siger ja til donation,
nér den afdede ikke selv har forholdt sig til det.

Afdodes "neermeste” — afgreensning og kompetence

Afdedes nermeste pargrende spiller sdledes en vigtig rolle i sporgs-
maélet om organdonation. Kun omkring en halv million af Danmarks
befolkning har ladet sig registrere i Donorregistret. Hvor mange der
har udfyldt et donorkort, vides ikke. Men alt i alt er holdningen til
organdonation ukendt for ca. halvdelen af befolkningens vedkom-
mende.

Ifolge bemeaerkningerne til 1990-loven omfatter udtrykket ”afdedes
neermeste” ".i hvert fald cegtefeelle eller samlever, sleegtninge i lige linje
og, alt efter de konkret forhold, soskende. Adoptivborn vil som regel og
plejeborn jeevnligt veere omfattet af reglen. Bestemmelsen vil efter om-
steendighederne, navnlig hvor afdode ikke har efterladt sig cegtefcelle,
samlever eller born, kunne omfatte sleegtninge, som afdode var ncert

knyttet til, eller ncert besvogrede”.

Inden for sundhedsomradet bruger man normalt et bredere paroren-
debegreb. Ved speorgsmaélet om behandling af en varigt inhabil patient,
kan séaledes ogséd neaere venner eller omsorgspersoner veere omfattet af
begrebet — navnlig nér der ikke er parorende. Néar det geelder organ-
donation skal der veere en familiemeessig tilknytning til afdede. Har
afdede ingen familie, kan der ikke transplanteres.

Det er tilstreekkeligt, at der er givet samtykke fra en af de personer, der
i det konkrete tilfeelde herer til kredsen af afdedes nermeste. Det
understreges i lovens bemaerkninger, at der ikke kan antages at fore-
ligge et samtykke til transplantation, safremt blot én af de personer,
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der horer til kredsen af afdedes neermeste, udtaler sig mod indgrebet
(eller tilbagekalder samtykket), inden indgrebet er foretaget. Det vil
sige, at uanset om afdedes segtefeelle har samtykket til organdonation,
sd vil modstand mod dette fra fx et af de voksne bern bevirke, at trans-
plantation ikke kan gennemfores.

4.3 Organdonationens etik - et overblik

4.3.1 Organdonation som et sarligt etisk anliggende?
Organtransplantation adskiller sig som naevnt tidligere fra alle andre
medicinske behandlinger, fordi den forudsetter, at der kan overfores
et organ fra et konkret menneske, der netop er erkleeret hjerneded, til
et konkret andet menneske, der som folge heraf kan leve sit liv bedre
og leengere, end han ellers ville have kunnet. Det betyder, at de poten-
tielle donorers og deres parorendes indstilling og livssyn bliver direk-
te relevant og udslagsgivende for, om alvorligt syge mennesker kan fa
opfyldt deres vitale behov for at modtage raske organer. Dermed er
scenen for den etiske diskussion om organdonation allerede antyd-
ningsvist sat.

4.3.2 Raderet over egen krop?

Der findes en simpel méde, hvorpa man kan oge tilgeengeligheden af
organer fra hjernedede. Man kan simpelthen indfere obligatorisk
organdonation i de tilfeelde, hvor et menneske pé grund af ulykke eller
sygdom er diagnosticeret hjerneded. Der er vaesentlige stemmer i den
bioetiske debat, der fremforer et sddant synspunkt. Argumentationen
gar kort sagt ud p4, at organerne alligevel gar til grunde. Der er ifolge
fortalerne for obligatorisk organdonation tale om en ressource, der
har begreenset, og i sa fald kun symbolsk, veerdi for den afdede og
hans parerende. Derimod er organer fra hjernedede en meget veerdi-
fuld ressource for alvorligt syge mennesker, og fortalere for obligato-
risk organdonation gar ind for, at man ad politisk vej tager parti for
dem, der har et alvorligt behov for raske organer. Men hvad sd med de
pérerende ved dedslejet? Ud fra en tankegang om obligatorisk organ-
donation vil det veere muligt at heevde, at det netop er en fordel for de
parorende, at de ikke pélaegges beslutningsbyrden, og obligatorisk
organdonation kan muligvis forenes med respektfulde ritualer, god
information og god omsorg for de parerende ved dedslejet.
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Obligatorisk organdonation er en yderligtgdende lesning i den for-
stand, at den slet ikke vaegter hensynet til giverens selvbestemmelse
og de pareorendes indflydelse. Nar ordningen har relativt fa tilheenge-
re i den offentlige debat og iseer er fraveerende i den hjemlige debat,
skyldes det uden tvivl en udbredt og dybtliggende opfattelse af, at
hvert enkelt menneske ejer sin krop og selv ber have vidtstrakt indfly-
delse p&, hvordan den dede krop skal behandles.

Selvbestemmelsen har ogsé en afgerende psykologisk betydning i for-
bindelse med organdonation. Det er tydeligt, idet parerende til hjerne-
dede har langt nemmere ved at give samtykke til organdonationen, hvis
de faktisk ved eller har en fornemmelse af, hvad afdede mente om sagen
i levende live. Det virker sikkert intuitivt rigtigt for de fleste, at sddan
ma det veere: Det ma give tryghed at vide, hvad den afdede mente.

Alligevel kan det i en etisk analyse veere instruktivt at g& denne intui-
tion kritisk efter i sommene. Man ma nemlig for det forste antage, at
de fleste mennesker foler sig overbevist om det faktum, at kroppen og
organerne gdr til grunde efter doden. For det andet ved de parerende
uden tvivl godt, at den afdede netop derfor ikke kan siges at have
aktuel interesse i, hvad der sker med vedkommendes organer. Over
for dette stér, at organer fra den afdede nu og her kan veere til meget
vaesentlig hjeelp for en eller flere alvorligt syge mennesker. De
pérerende er i en folelsesmaessigt sveer situation, hvor de har behov
for at affinde sig med, at deres nere er dod. Trods dette kan det pa
ovennevnte baggrund godt undre, at tungen pa veegtskélen i s hoj
grad udgoeres af de parorendes viden eller manglende viden om, hvad
den afdede faktisk selv ville have gnsket. For de ved jo, at organerne
gar til grunde, og de ved, at deres beslutning har afgarende betydning
for en eller flere personer, som har behov for et rask organ. Alligevel
siger cirka halvdelen af alle pargrende i denne situation nej, og en stor
del af dem ville antageligt have sagt ja, hvis de havde en sikker viden
om, at den afdede selv onskede at veere organdonor.

Ved at se situationen fra de parerendes synsvinkel kan man méske fa
oje pa, hvorfor veerdien af raderet over egen krop tilsyneladende er sa
uomgeengelig i diskussionen om, hvad der kan legitimere organdona-
tion. Man kan sperge hvilke normative forhindringer eller greenser,
der er baggrunden for, at parerende i relativt stort omfang fraveelger
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det godgerende i organdonation, fordi de ikke har tilstraekkelig viden
om, hvad den afdede ville have valgt at gore?

Hvis de parerende siger ja til organdonation, vil de implicit skulle
veenne sig til et billede af den menneskelige krop, som i hvert fald ikke
er almindeligt i et hverdagsperspektiv: nemlig at organer i kroppen er
veerdifulde genstande, der kan flyttes og veere til nytte andre steder
end i den oprindelige krop. Hvis de parerende desuden ikke kender
den afdedes holdning, vil dette ressourceperspektiv pa kroppen i en
vis forstand blive skeerpet. For kroppens karakter af genstand bliver
mere udtalt, nér de parerende ikke kan forvisse sig om, at der er en
indre forbindelse mellem organdonationen og den afdedes egne
holdninger hertil i levende live. Det er klart, at et sddant ydre blik pa
den afdede stér i skeerende kontrast og er helt uforenelig med den
made, som de pargrende naturligt forholder sig til afdede pa: For dem
er den afdede en person, de har mistet, og de relaterer sig umiddel-
bart til den afdede gennem folelser og minder, der er knyttet til en
livshistorie, de selv har veret en del af. Den afdede er en dod person,
og det er formentligt sveert for de parerende ikke at anskue det, der
sker med den afdedes krop, som noget, der faktisk sker med denne
person, uagtet at personen er deod.

Det samme er maske netop tilfeeldet for de fleste levende mennesker,
der forestiller sig deres krop efter deden og det, der sker med den. Den
personlige livshistorie straekker sig pd den méde hen over greensen
mellem liv og ded: Hvad andre gor med kroppen efter deden er rele-
vant for den enkeltes fornemmelse af personlig integritet og vedkom-
mendes holdningsmeessige horisont.

4.3.3 Organdonation som en gensidig forpligtelse?

Solidaritet er et hovedelement i den offentlige debat sével som i den
debat, der foregar blandt professionelle sundhedspersoner, bioetike-
re og politikere. Det er neerliggende at tale om en gensidig forpligtelse
i forbindelse med donation og transplantation af organer. Tanken er,
at man seripst ma overveje at blive organdonor, hvis man selv ensker
at kunne modtage behandling med organtransplantation i tilfeelde af,
at man grundet sygdom eller ulykke skulle f& et behov herfor. Rime-
ligheden af at bede mennesker om at blive organdonorer, begrundes
ifolge dette argument med, at man ma bidrage til at opretholde det
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feellesskab, der i sidste ende er en mulighedsbetingelse for, at man
selv vil kunne behandles med organtransplantation. Hvis man accep-
terer dette synspunkt, kan undladelsen af at lade sig registrere som
organdonor sammenlignes lidt med at snyde i skat: Man kan ikke med
respekten og den personlige integritet i behold enske at modtage
ydelser fra feellesskabet (skolegang, behandling i sundhedsvesnet
etc.), samtidig med, at man med sine handlinger undergraver feelles-
skabets muligheder for at bestd. Sammenligningen geelder naturligvis
kun i de tilfeelde, hvor de, der ikke gnsker at veere organdonorer, alli-
gevel gnsker at modtage behandling med organtransplantation, hvis
det skulle blive nedvendigt.

Argumentet er i sin kerne, at organdonation er noget, man i en vis grad
er forpligtet til som folge af, at man gerne selv vil modtage organer, hvis
det skulle blive relevant. Hvis man stotter dette argument, vil det veere
logisk at opfatte organdonation som et moderne fellesskab bygget pa
en teknologisk mulighed, hvor givere og modtagere af organer engage-
rer sig i sagen sammen. I debatten om organdonation bruges denne
fremstilling af donation og transplantation som et feellesskab mellem
givere og modtagere ofte til at understotte forslag om ordninger, hvor
der er et formodet samtykke til organdonation, eller ordninger, hvor
der ligefrem etableres en sammenhaeng mellem ens villighed til at
veere organdonor og ens mulighed for at modtage organer ved relevant
behov. I den internationale bioetiske debat har synspunktet veeret
repraesenteret med forslag om at gore forskellige tiltag, der kan skabe
et moralsk feellesskab rundt om organdonation som praksis i samfun-
det. Der har i amerikansk sammenhaeng veeret forslag om uddeling af
medaljer til organdonorer, ligesom det har veeret foresldet at oprette
hjemmesider i lokalsamfundene, hvor man bliver listet, nar man har
meldt sig som organdonor34. Endelig har der ogsa i den hjemlige debat
veeret forslag om ordninger, hvor donorer har et fortrin frem for ikke
donorer, hvis de kommer i en situation, hvor de selv har behov for at
modtage organer: Det kan i den milde variant veere, at man rykker op
pa ventelisten i forhold til ikke-donorer, eller det kan i den steerkere
variant veere, at registrering som organdonor er en nedvendig betin-
gelse for at kunne komme i betragtning som modtager af behandling
med organtransplantation. I den danske debat har nogle desuden
foresldet skattelettelser til folk, der registrerer sig som donorer.

34 Etzioni. 2003
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Men hvilke forbehold kan man have over for et argument om, at der
er en gensidig relation mellem villigheden til at donere og legitimite-
ten af at modtage organer? Det vigtigste forbehold er her, at orgando-
nation og det at veere en potentiel organdonor kan siges at veere "ydel-
ser”, der betyder noget vidt forskelligt og indebeerer noget forskelligt
alt efter, hvem det er, der skal honorere ydelsen. Det at donere orga-
ner, vil for nogle vere helt ukontroversielt og en nem beslutning at
tage. Dét vil det veere, hvis man som person er fast overbevist om, at
organdonation kan hjelpe andre, mens det pa ingen vaesentlige
madder skader en selv eller de parerende. For andre vil beslutningen
veere vaesentligt vanskeligere at treeffe, fordi man er usikker pd, hvad
man egentlig mener om deden og livet, og hvad det betyder for savel
én selvilevende live som de parerende ved dedslejet, at der gores ind-
greb i kroppen efter deden. For atter andre vil organdonation veere
direkte uforeneligt med vedkommendes syn pé liv, dod og dedspro-
ces, og for disse mennesker er det tydeligt, at det ville udgere en
“smerte” at veere registreret som organdonorer. Dette peger p4, at det
at veere organdonor er noget, som er en nem sag for nogle, mens det
for andre ville veere en sveaer sag og dermed i en vis forstand veere en
storre "ydelse”. Dette skyldes naturligvis, at organdonation har at gore
med meget personlige forestillinger om deden og livet. Man kan argu-
mentere for, at det netop er i trdd med et demokratisk velfeerdssam-
fund, at man yder efter evne uden at skele for meget til, om dem, man
hjeelper, ogsa selv ville kunne veere i stand til at yde samme hjeelp.

Men der er ogsd et andet forbehold mod at anskue organdonation og
muligheden for at modtage organer som forbundne kar: Man kan
mene, at det er en skeerpelse af et tingsliggarende menneskesyn, hvis
man med hensyn til udveksling af organer indferer et princip om, at
"du skal yde for at kunne nyde”. Man kan mene, at dette princip i for
hoj grad forudseetter, at man kan male den konkrete markedsveerdi af
organdonation. Dette indebzerer yderligere, at man sa at sige kapitali-
serer det enkelte menneskes livssyn og overvejelser over egen indstil-
ling til dedens rolle for livet.

4.3.4 De pargrende

Hensynet til de pargrende er centralt i debatten om organdonation.
Der er imidlertid to forskellige mader, hvorpa de parerende spiller en
rolle. For det forste er de parerende relevante, fordi hele situationen
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omkring dedslejet forst og fremmest har betydning netop for de
péarerende. Det er dem, der sorger og har et behov for at tage afsked
med deres nermeste. For det andet spiller de parerende en rolle, for-
di det i praksis ofte er dem, der pé vegne af den afdede tager beslut-
ningen om, hvorvidt organdonationen kan gennemfores. Det sidste
skyldes, at parerende i den geeldende lovgivning treffer beslutning pa
den afdodes vegne, nér der ikke foreligger en beslutning fra den afde-
de. De pérerende har desuden en lignende rolle i mange andre lande,
hvor lovgivningen er anderledes. For eksempel er det ofte sadan, at
parorende ogsé har beslutningskompetencen i lande, hvor der geelder
et formodet samtykke, og hvor den afdede ikke har sagt "nej” til
organdonation.

Hensynet til de pdrorendes sorg og afsked

Den ene del af de parerendes rolle handler som naevnt om, at det er
de parorende, der sorger og har behov for gode vilkar ved dedslejet.
Man kan have forskellige opfattelser af, hvor meget hensynet til de
parerendes afskedssituation skal vaegtes i forhold til det hensyn, man
kan tilgodese ved at gennemfore organdonation og dermed gore en
forskel for alvorligt syge mennesker. Men ingen vil formentligt bestri-
de, at hensynet til de parerendes folelsesladede afskedssituation er et
relevant hensyn at tage.

Der er i hvert fald tre forskellige omstaendigheder ved hjerneded og
organdonation, der potentielt set kan veere vanskelige at handtere for
de parorende:

* Hjernedod er ofte resultat af pludselige begivenheder, som for
eksempel hjerneblodninger eller trafikuheld.

* Tid er en afgerende faktor ved organdonation som behandlings-
form. Beslutningen om at udtage organer skal tages hurtigst
muligt, efter at patienten er erkleeret hjernedod.

* Organdonation indebeerer, at hjertet og kredslgbet indtil operati-
onstidspunktet vedligeholdes med avanceret medicinsk teknologi.
Iseer for de parerende betyder dette, at den afdede kan minde mere
om en deende, fordi hjertet stadig slar og kroppen kan have
naesten samme temperatur som en levendes krop.
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Disse omsteendigheder betyder, at parerende til en hjerneded bliver
konfronteret med uvante vilkér i den forstand, at afskeden med den
afdede kommer til at forega pa en anden méde end typiske forestillin-
ger om dodsprocessen og dedslejet har forberedt hvert enkelt menne-
ske til at forvente sig. Iseer er det formentligt en udfordring, at man
som pargrende skal tage afsked med den afdede, mens vedkommen-
des hjerte stadig slar. Vanskelighederne bliver tydelige, nar man over-
vejer, hvilke ord man skal bruge om den hjernedede, der afventer
udtagning af organer og eventuelt afventer de parerendes beslutning
herom. Den hjernedede er i juridisk og medicinsk forstand ded, men
pé grund af den forestdende organdonation holdes dndedraettet og
hjertet i gang, ligesom forskellige andre medicinske behandlinger
iveerksaettes med den hensigt at sikre, at organerne er egnede til trans-
plantation. For de parerende sével som for alle andre er det vanskeligt
at finde de rigtige ord at anvende om den afdede i denne fase. Er den
hjernedede helt dod eller opfattes han mest som deende? Er det rime-
ligt at tale om, at det er et lig, der kores ind i operationsstuen for at fa
udtaget organerne? Det er abenlyst, at der her er et alvorligt sam-
menstod mellem forskellige erfaringshorisonter og forskellig sprog-
brug. For de parerende er det et menneske og en person, der netop er
dod. Mange pargrende vil uden tvivl endda opfatte den hjernedode
mere som en deende end som en helt dod person. For dem har det
afgjort betydning, at den afdede — eller i deres pjne maske deende
person —ikke fremtraeder som en helt afded krop eller det, vi kalder et
lig. Omvendt vil leeger og det behandlende personale mdske i nogen
grad have lettere ved at opfatte situationen som parallel med en situ-
ation, hvor bade hjerte og hjerne er ophoert med at fungere, og hvor
kroppen ogsa sanseligt fremtraeder som et lig.

De parorende som beslutningstagere

Udover at veere dem, der sorger, spiller de parerende som naevnt ogsa
en stor rolle, fordi de i de fleste kendte ordninger for organdonation
har indflydelse pa beslutningen, om der kan tages organer fra den
afdede person. I Danmark har de parerende som tidligere neevnt
beslutningskompetencen i to situationer: Hvis den hjernededes vilje
ikke er kendt eller kan fastslas, eller hvis den hjernedede har registre-
ret, at organdonation ma ske pa betingelse af, at de parerende giver
deres tilsagn.
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De parorendes rolle som beslutningstagere kompliceres af, at der kan
teenkes to vidt forskellige begrundelser for, hvorfor det er relevant, at
de pargrende tager beslutningen. Pa den ene side kan man mene, at
de parerende bor tage beslutningen, fordi de bedst kender den afde-
des livssyn og holdninger. I s& fald ma man opfatte deres beslutning
som genuint vikarierende: Deres rolle som beslutningstagere er at
forestille sig, hvad den afdedes beslutning ville have veeret. P4 den
anden side kan man mene, at de pargrende bar have retten til at tage
beslutningen, fordi de neest efter den afdede selv er dem, der har
storst interesse i situationen. I s fald er deres beslutning ikke egent-
ligt vikarierende. I stedet bygger den pa en tanke om, at legitimiteten
af at udtage organer fra den afdede kan stamme fra to kilder: Fra den
afdedes tilsagn eller fra de parerendes tilsagn. Heri er der indbygget et
hierarki, der betyder, at den afdedes tilsagn er det vigtigste, men nar
dette ikke foreligger, s& gives der mulighed for, at de parerende i ste-
det kan tage beslutningen.

Det er vigtigt at adskille de to forskellige mulige begrundelser for legi-
timiteten af de parerendes beslutningskompetence. For det har
betydning, ndr man vil tage stilling til, om de péarerendes mulighed for
at beslutte sig for eller imod organdonationen skal overtrumfe andre
hensyn — det veere sig hensynet til den afdedes udtrykte vilje eller hen-
synet til, at organer kan tages ud til gavn for alvorligt syge mennesker.
En stillingtagen til disse dilemmaer bliver for eksempel relevant i to
forskellige situationer: I situationer, hvor de parerende modsatter sig
organdonation, selv om den afdede har gnsket at veere organdonor.
Afvejningen i forhold til alvorligt syge mennesker er omvendt relevant
i situationer, hvor parerende siger nej, selvom der ikke foreligger et
"nej” fra den afdede og i serlig grad, hvis man teenker sig denne situ-
ation under et formodet samtykke.

Det forekommer neesten aldrig, at parorende modsetter sig organ-
donation i de tilfeelde, hvor den afdede har ensket at veere organ-
donor. Ifplge nugaeldende regler er det ogsd sddan, at de parerende
ikke har ret til at omgore den afdedes beslutning. Men i praksis vil det
antagelig veere sadan, at det behandlende personale ikke vil gennem-
fore udtagelsen af organer, hvis de parerende aktivt modseetter sig, at
indgrebet foretages. Nuveerende praksis og lovgivning bygger dermed
ret tydeligt pa, at udtagelsen af organer legitimeres ved, at den afde-
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de har samtykket til indgrebet. I hvert fald er det sddan, at de
parerendes eventuelle modvilje i princippet ikke kan annullere den
afdedes beslutning. Heraf kan man konkludere, at hensynet til de
péarerendes opfattelse af situationen og mulighed for at forlige sig
med proceduren i hvert fald ikke i princippet vejer lige s& tungt som
den afdedes udtrykte holdning. Men samtidigt er det tydeligt, at man
med lovgivningen har forsegt at tage hensyn til denne situation der-
ved, at det er muligt at lade sit tilsagn til organdonation vere betin-
get af, at de parerende ogsa giver deres tilsagn. Dermed har man altsa
givet alle borgere mulighed for selv at afgere, om et hensyn til de
pérerendes egen mulighed for at forlige sig med situationen skal
have afgerende vaegt. Her er det helt tydeligt, at den afdede selv har
givet sin holdning til kende, hvorfor der ikke kan veere tale om en vik-
arierende beslutning fra de parerendes side. I stedet ma man sige, at
den afdede samtidig har givet til kende, at de parerende skal have en
ret til selv at beslutte, om de kan forene deres afsked med orgando-
nationens forskellige procedurer og konsekvenser.

Den anden situation, hvor en afvejning af hensynet til de parerendes
mulighed for at beslutte sig bliver seerligt relevant, er som naevnt, nar
de parorende siger "nej”, og der ikke foreligger hverken tilsagn eller
afvisning fra den afdedes side. Spergsmadlet er her, hvordan pareren-
des mulighed for at treeffe beslutning skal veaegtes over for hensynet til,
at alvorligt syge mennesker kan blive behandlet med de organer, der
tages fra den afdede. Under det nugeeldende informerede samtykke er
organdonation i disse tilfeelde atheaengig af, at de parerende siger ja.
Der kraeves et aktivt tilsagn, og det er i denne situation mest logisk at
opfatte de parerendes samtykke som egentligt vikarierende, uanset
hvilke motiver de pargrende i deres eget sind har som baggrund for
beslutningen. Men sporgsmalet bliver mere abent, hvis man forestil-
ler sig den samme situation under et formodet samtykke (hvor den
afdede kan betragtes som organdonor, hvis han eller hun ikke aktivt
har sagt "nej”). Skal de parerende i denne situation have mulighed for
at treeffe afgorelsen, og i sa fald med hvilken begrundelse?

For det forste ma man sige, at et formodet samtykke, om end med en
hel del usikkerhed (se kap. 5), hviler pa en forestilling om, at den afde-
de i en eller anden grad gik ind for organdonation, da han eller hun
var levende. Hvis man giver de parorende medbestemmelse i denne
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situation kan det for eksempel opfattes som en ekstra sikring i form af
en vikarierende beslutning, der bygger p4, at de pargrende kendte den
afdede og kan bekreefte eller benzegte, at den afdede ville ga ind for at
donere sine organer. Det kreever sd, at man kan fole sig nogenlunde
sikker p4, at de péarerende faktisk rekonstruerer den beslutning, som
den afdede med sandsynlighed ville have taget. I dette tilfeelde er det
den afdedes selvbestemmelse og dermed fornemmelsen af at have
indflydelse p&, hvad der sker med kroppen efter doden, der skal af-
vejes mod hensynet til, at alvorligt syge mennesker kan behandles
med organtransplantation. Omvendt kan man mene, at de parerende
forst og fremmest far medbestemmelse, fordi de har en egen interes-
se i situationen og derfor ber kunne afgere, om der skal ske organ-
donation i tilfeelde af, at der ikke foreligger et specifikt samtykke fra
den afdede. I dette tilfeelde er det de parerendes mulighed for at have
en for dem tilfredsstillende afsked med den afdede, der skal afvejes
med hensynet til at hjeelpe alvorligt syge mennesker.

Man kan godt ga ind for et informeret samtykke og pa lignende vis
veere skeptisk over for de parerendes mulighed for at rekonstruere den
afdedes holdning til organdonation. Konsekvensen er her, at man ikke
kan godtage, at de parerende beslutter sig pa den afdedes vegne, med
mindre han eller hun har tilkendegivet et tilsagn til organdonation,
som desuden er betinget af de parerendes tilsagn. Dog vil man argu-
mentatorisk kunne opretholde de parerendes mulighed for at tage
beslutning, selv om man eventuelt er skeptisk over for muligheden for
en vikarierende beslutning. Man kan i stedet leegge veegt pa, at de
parerende har faet retten til at beslutte sig for organdonation, fordi de
naest efter organdonoren selv — der ikke har besluttet sig — er dem, der
har en veesentlig interesse i situationen.

Uanset hvilken begrundelse man vil anfore for de parerendes beslut-
ningskompetence, er det yderligere et vilkar for de parerende, at de
bliver sat i en situation, hvor de skal treeffe en beslutning samtidig
med, at de er folelsesmaessigt steerkt pavirkede af hele situationen.
Det viser de ovennaevnte eksempler, og de viser desuden, at det ikke
er nogen simpel sag at afgere, preecis hvilken rolle og veegt de pareren-
des mulighed for at treeffe beslutning om organdonation ber have.
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Kapitel 5
Etisk afvejning af formodet
versus informeret samtykke

I dag har vi informeret samtykke til organdonation. Det betyder, at
organdonoren i levende live skal have udtrykt en positiv holdning til
organdonation, hvis der skal kunne tages organer ud af den dede
krop. Dog kan de péarerende under nugzldende regler give samtykke
til organdonation, selvom der ikke foreligger et samtykke fra den afde-
de. Det er som tidligere naevnt kun et mindretal af den danske befolk-
ning, der pa forhand har meldt sig som organdonorer, selvom et fler-
tal i meningsunderspgelser gér ind for organdonation. Det er blandt
andet derfor, at mange argumenterer for, at man i stedet ber indfore
et sékaldt formodet samtykke vedrerende organdonation.

Formodet samtykke til organdonation indebeerer, at alle borgere i
udgangspunktet kan betragtes som organdonorer. Det betyder, at
borgeren selv skal sorge for at tilkendegive sin modstand mod at fun-
gere som organdonor, hvis han eller hun vil undg3, at hans eller hen-
des organer bliver fjernet og transplanteret i tilfeelde af, at vedkom-
mende som folge af sygdom eller ulykke erkleeres hjerneded. Derfor
kaldes formodet samtykke ogsé en "opt-out” model: Hvis man ikke vil
veere organdonor og dermed vil "melde sig ud” af ordningen, skal man
give det til kende over for myndighederne. Hvis man derimod gerne
vil veere organdonor, behgver man ikke gore noget. Formodet samtyk-
ke giver mulighed for flere forskellige mader at "melde sig ud” af ord-
ningen pa: Ofte er der et centralt register, hvor borgeren skal registre-
re sin holdning. Men det er lige sd seedvanligt, at de parerende kan
fungere som vidner for afdedes holdning. Hvis de parerende haevder,
at afdede ikke gnskede at fungere som organdonor, vil dette veere
udslagsgivende, selvom der ikke foreligger en central registrering fra
afdede selv.

Formodet samtykke til organdonation er et muligt alternativ til det
nuverende informerede samtykke i Danmark. Det er et alternativ,
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som andre lande har indfert, blandt andet de ovrige nordiske lande,
ogidebatten om organdonation optraeder formodet samtykke som én
af de mulige veje til at udbedre problemet med lange ventelister. I
Danmark savel som i flere andre lande (blandt andet Tyskland og
USA) viser meningsundersogelser en meget stor opbakning til organ-
donation, som imidlertid ikke modsvares af antallet af mennesker, der
melder sig som organdonorer. Af undersegelserne kan man konklu-
dere, at der blandt befolkningen i lande med informeret samtykke er
mange mennesker, der ikke indgar i puljen af organdonorer, alene for-
di de ikke registrerer deres positive holdning til at fungere som organ-
donor. Det er blandt andet p& baggrund af dette forhold, at nogle
argumenterer for indferelse af formodet samtykke. Det skal imidlertid
navnes, at der ikke er nogen sikkerhed for, at et formodet samtykke vil
fore til flere organer, der kan transplanteres. Sverige har for eksempel
ikke en vaesentlig hojere donorrate end Danmark, selvom Sverige har
formodet samtykke til organdonation. Men nogle undersogelser viser,
at lande med formodet samtykke gennemsnitligt har en lidt hojere
donorrate end lande med informeret samtykke.3>

Succesen af en ordning med formodet samtykke vil heenge sammen
med, hvordan de parerende stiller sig i de situationer, hvor deres neere
ikke har taget stilling, men betragtes som potentiel organdonor, fordi
han eller hun ikke har meldt sig ud af ordningen. Det vil derudover
vaere afgorende, om det i realiteten kun vil veere et meget lille mindre-
tal, der, som meningsundersegelser indikerer, vil registre sig som
"nej”-sigere. Maske vil det tveertimod veere sddan, at flere siger "nej”
til organdonation under et formodet samtykke, end det indikeres af
det antal personer, der udtrykker modvilje mod organdonation i
sporgeundersogelser. Det kan skyldes, at man sagtens kan svare "ja’,
nar man sporges i en uforpligtende spergeundersogelse, men svarer
"nej”, ndr man bliver bedt om at tage forpligtende stilling til organ-
donation efter at have teenkt sagen ordentligt igennem.

Er formodet samtykke til organdonation en etisk acceptabel eller end-
da en etisk bedre made for samfundet at hdndtere organdonation pa?
Der er iseer tre problemkomplekser, som er relevante for en overvejel-
se af dette sporgsmal.

35 Alberto et al. 2006
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For det forste: Ved formodet samtykke er det ikke i selve systemet et
krav, at en potentiel organdonor (alle borgere) tager aktivt og positivt
stilling til det at veere organdonor. Hvis succeskriteriet for ordningen
primeert er at skabe en storre pulje af potentielle organdonorer, er det
med et formodet samtykke ligegyldigt, om den enkelte borger reflek-
terer over emnet og tager stilling: For bade dem, der tager positivt stil-
ling og dem, der slet ikke bekymrer sig om sagen, vil veere potentielle
organdonorer. Er det etisk set godt eller darligt at have et system, der
ikke i sig selv forudseetter, at potentielle organdonorer har taget aktivt
stilling til organdonation? Og hvilke konsekvenser vil systemets
manglende krav om stillingtagen have for den made, hvorpa samtaler
og beslutninger vedrorende organdonation foregar blandt mennesker
og deres naermeste? Dette problemkompleks behandles i afsnit 5.1.

For det andet: Hvordan vaegtes hensynet til givernes selvbestemmelse
og stillingtagen i det formodede samtykke sammenholdt med det
informerede samtykke? Bade det informerede og det formodede sam-
tykke hviler pa frivillighed, idet begge modeller udelukker, at borgere
skal veere tvunget til at fungere som organdonorer. Men hvilke etiske
implikationer har det, at formodet samtykke hviler pa en formodning
om, at afdede faktisk gerne ville veere organdonor, fordi han ikke har
registreret sin uvilje mod at fungere som organdonor? Dette problem-
kompleks behandles i afsnit 5.2.

For det tredje: Pavirker offentlige myndigheder den enkelte borger med
en veerdimaessig praeference, nar organdonation reguleres med et for-
modet samtykke? Kan eller ber formodet samtykke opfattes som et sig-
nal om, at det at veere organdonor er "det normale” eller det, som mo-
ralsk set foretraekkes? Dette problemkompleks behandles i afsnit 5.3.

5.1 Konsekvenser for individets og de pargrendes
beslutningsproces

5.1.1 De pargrendes situation ved dgdslejet

De pargrende til en potentiel organdonor spiller ofte en central rolle
som beslutningstagere pa afdedes vegne. Samtidig med de pareren-
des chok og sorg bliver de kastet ud i en situation, der vanskeliggores
af en reekke ydre omstendigheder:
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For det forste er hjerneded ofte resultat af pludselige begivenheder
som kraftige hjernebladninger eller trafikuheld. I sddanne tilfeelde har
der ikke veeret et leengere sygdomsforleb, hvor de parerende og den
syge kunne tale sammen om deden og herunder eventuelt om den
syges holdning til organdonation.

For det andet er tid en afgerende faktor ved organdonation som
behandlingsform: Beslutningen om at udtage organer skal treeffes
hurtigst muligt, efter at patienten er erkleeret hjerneded. Det skal sikre,
at organet kan transplanteres og have god medicinsk effekt hos mod-
tageren.

For det tredje indebeerer organdonation, at hjertet og kredslobet ved-
ligeholdes med avanceret medicinsk teknologi. Det betyder, at de
parerendes afsked med den afdede bliver anderledes end normalt.
Den forste afsked sker pé& hospitalsstuen, hvor den dedes hjerte stadig
slar og blodet lober rundt i kroppen. Det vil sige, at patienten pa trods
af den hjernedede tilstand kan fremtraede som en person, der blot er
bevidstlos eller sover: For hjertet slér, kroppen kan have naesten sam-
me temperatur som en levende krop, og dndedreettet fungerer. Det er
ikke sveert at se, at denne omstaendighed kan udsette de parerende
for et alvorligt folelsesmaessigt pres, ogsa selvom de med deres for-
stand fuldt ud er klar over, at deres keere aldrig vil vende tilbage til livet
igen36. Efter den forste afsked bliver patienten bragt til en operations-
stue, hvor organet opereres ud. Herefter sys operationssaret sammen,
sa liget fremtraeder helt og intakt. Denne proces kan tage op mod 12
timer, og det er forst herefter, at de parerende kan tage deres anden
afsked med den afdede. Selve operationen pé den afdede mellem de
to afskeder forhindrer de parerende i at oververe det pjeblik, hvor den
hjernedodes hjerte holder op med at sla, og hvor den hjernedode
udénder.

5.1.2 Formodet samtykke understgtter ikke de sociale samtaler

og beslutningsprocesser

Sundhedsstyrelsen og forskellige kampagner for organdonation advo-
kerer for, at familier og venner taler sammen om organdonation og
gor deres stilling op pa et tidspunkt, hvor man endnu ikke finder sig i

36 Haddow. 2005
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rollen som pargrende eller som organdonor. Som navnt omstgdes en
positiv tilkendegivelse om organdonation meget sjeldent af de
péarerende, mens de parerende siger nej til organdonation i ca. halv-
delen af de tilfeelde, hvor den hjernededes holdning ikke er udtrykke-
ligt kendt. Alene disse tal indikerer, at den meget sveere situation trods
alt bliver relativt nemmere at handtere for de parerende, hvis afdedes
holdning til organdonation er kendt37. Det vil sige, det bliver nemme-
re for de parerende at lofte deres rolle som beslutningstagere.

Det bor overvejes, hvordan en ordning med formodet samtykke vil
pévirke motivation og rammer for samtaler om organdonation mel-
lem neertstdende mennesker. For det formodede samtykke er jo pa en
made designet til at overflodiggere en bevidst stillingtagen. Moderne
demokratiers problemer med mangel pé organer til alvorligt syge
mennesker skyldes efter manges mening, at for fA mennesker tager
aktivt stilling og registrerer deres holdning centralt eller oplyser deres
naermeste om deres holdning. Tilhaengere af formodet samtykke argu-
menterer ofte ud fra folgende reesonnement: Nar nu ordninger med
informeret samtykke ikke kan fremskaffe et hojt antal potentielle
donorer, s ma man indfere en ordning, hvor dem, der ikke har taget
aktivt stilling, er potentielle organdonorer pa linje med dem, der
under det informerede samtykke siger ”ja” til organdonation. Det ma
man gore af hensyn til de alvorligt syge mennesker, der i dag venter
forgaeves pa at fa transplanteret et rask organ.

Formodet samtykke skaber efter denne tankegang en sterre pulje af
potentielle donorer. Formodet samtykke virker netop sddan, fordi den
gor systemet uatheengigt af en positiv tilkendegivelse fra borgeren.
Hvis man indferte formodet samtykke i Danmark i dag, uden at eend-
re andet ved systemet, m& man forvente en drastisk egning af de
potentielle donorer. Men det vil dog muligvis ga sadan, at det stadig
vil veere ca. halvdelen af alle parerende, der siger "nej” til organdona-
tion i de tilfeelde, hvor der alligevel ikke foreligger en konkret registre-
ring. Denne antagelse vil holde stik, hvis det hovedsageligt er de
pérorendes viden om afdedes egen indstilling til organdonation, der
gor det relativt nemmere for dem at sige "ja” til organdonationen38.

37 Haddow. 2005, s. 14.
38 Farsides. 2000.
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I sin logik motiverer et system med informeret samtykke i hojere grad
til samtaler i familieere og andre sociale sammenhange, fordi en kon-
kret positiv tilkendegivelse "kalder pa” overvejelser og diskussioner.
Derudover synes statistikken at pege pd, at kendskab til en positiv
registrering fra afdede i sig selv har stor betydning for, om de paroren-
de gar ind for donationen. Dette geelder formentligt, uanset om
organdonation har veret et diskussionsemne i familien, eller om
afdede i levende live blot har taget en individuel beslutning uden at
kommunikere den videre. Man kan diskutere, om det vil veere lige sa
betryggende for de parerende i de situationer under formodet sam-
tykke, hvor den hjernedede fungerer som organdonor, blot fordi ved-
kommende ikke har registreret et "nej” til organdonation i levende
live.

5.1.3 To Igsninger: Mere stillingtagen eller mindre stillingtagen

I forhold til interaktionen mellem donoren og donorens parerende
kan man mene, at det formodede samtykke har en akillesheel: Syste-
met leegger ikke i sig selv op til samtaler mellem mennesker om organ-
donation og situationen ved dedslejet, og det er tvivlsomt, om syste-
met tager hojde for den loyalitet, som parerende vil fole over for dono-
rens udtrykte eller velkendte holdning. De pargrende er sat i en storre
tvivlstilstand, hvis patienten udelukkende er organdonor, som folge
af, at han ikke har registreret et "nej” til organdonation. Det er en
tvivlstilstand, der kan sammenlignes med den tilstand, som de
parorende er sat i under det nuveerende informerede samtykke i de
tilfeelde, hvor de bliver bedt om at tage stilling, fordi patienten ikke
selv har registreret sig som organdonor i levende live.

Der er flere forskellige mdder, hvorp& man kan forestille sig, at den
neevnte akillesheel ved formodet samtykke kan udbedres. I 2007 har
det tyske etiske rad foresldet en model med formodet samtykke, som
suppleres med systematiske opfordringer fra det offentliges side til
borgeren om, at han eller hun faktisk tager stilling og registrerer sin
holdning (positiv eller negativ) hos et centralt organdonorregister. Det
tyske etiske radd nar frem til, at denne blanding af et system med stil-
lingtagen og et system med formodet samtykke er den etisk set bedste
made at tilgodese to hensyn pa: Nemlig for det forste, at en velvilje til
at donere organer efter sin ded faktisk er det etisk bedste at gore, men
for det andet, at organer fra den dede krop er en genergs gave, som
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ber veere noget, den enkelte selv beslutter sig for at give veek.
Losningsmodellen fra det tyske etiske rad leegger dermed veegt pa
aktiv og reflekteret stillingtagen fra borgerens side, mens det formo-
dede samtykke kommer til at geelde for den restgruppe, der - trods de
systematiske opfordringer fra offentlige myndigheders side - ikke til-
melder sig registret.

Losningsmodellen fra det tyske etiske rdd har som preemis, at organ-
donation og situationen ved dedslejet er emner, som det for samfun-
det i hoj grad er enskveerdigt, at borgerne reflekterer over, taler sam-
men om og tager stilling til. Samtidig legitimerer det tyske etiske rad
det formodede samtykke med noget mere end den blotte formodning
om, at de fleste faktisk er tilheengere af organdonation. De siger nem-
lig, at nar det offentlige har gjort alt for at fa borgerne til at tage stil-
ling, sa er det formodede samtykke derneest det mest rimelige, fordi et
valg om at blive organdonor objektivt og i etisk forstand er det bedste
valg at treeffe (uanset at der skal veere frihed for alle til ikke at treeffe
dette etisk bedre valg, idet alle kan have subjektive og acceptable
grunde til ikke at ville treeffe valget). Det tyske etiske rad forseger altsa
at forene et ideal om stillingtagen med det lette — og i deres ojne vel-
begrundede - veerdimaessige pres, der ligger i at have et formodet
samtykke. Men andre bidragydere til den bioetiske debat understreger
i stedet, at det er mest rimeligt for de parorende, at de er fri for at tage
stilling til organdonation. Tanken er, at det formodede samtykke i
hajere grad vil gore det til en fast praksis, at hjernedede patienter kan
fungere som organdonorer. Hvis alle i samfundet vaenner sig til, at
dette er den normale praksis, sa vil det ogsa veere nemmere for de
parorende at finde ro i de sarlige omstendigheder, der er forbundet
med en organdonors dedsproces. Argumentet bygger pd, at det sveere
for de parerende ikke mindst er dette at skulle tage stilling39. P4 den
madde fjerner formodet samtykke i hojere grad end informeret sam-
tykke beslutningsbyrden fra de parerendes skuldre. De behgver ikke
opfatte sig som vikarierende beslutningstagere for den hjernedade,
for det offentlige har allerede besluttet sig for dem: Hvis ikke den
afdede aktivt har sagt "nej”, s& vil den statslige beslutning om, at
organdonation er det bedste at gore, blive udslagsgivende. For de
péarorende kan der veere en storre ro forbundet med, at situationen er

39 Blandt andet Farsides. 2000 s. 4
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givet og ikke afkreever dem en beslutning om, hvad der skal ske. Man
kan sige, at formodet samtykke i hojere grad gor organdonation til en
omstendighed eller et vilkar inden for et teknologisk hejtudviklet
samfund, hvor et demokratisk feellesskab har truffet et normativt valg
om, at organdonation etisk set er et gode.

5.2 Samtykkeformer og selvbestemmelse

5.2.1 Formodet samtykke legitimeret ud fra organdonorens holdning
Formodet samtykke er anderledes end det informerede samtykke, for-
di beslutninger om at borttage organer hviler pa en formodning om,
hvad den hjernedede ville have ensket, hvis han eller hun havde haft
lejligheden til at tage stilling. Men det ligger i begrebet "formodet
samtykke”, at det primeert er organdonorens positive holdning til det
at veere organdonor, der legitimerer, at organerne tages bort. I den for-
stand legitimeres fjernelsen af organer med organdonorens holdning
og samtykke, uanset om dette samtykke er udtrykkeligt, eller det blot
er formodet. Det er en vigtig pointe, at ogsa det formodede samtykke
hviler pa etideal om, at det er organdonorens holdning til det at done-
re organer, der i sidste ende legitimerer, at organerne kan tages ud og
transplanteres til et andet menneske.

Logisk set kan man dog indskraenke kravet til indholdet af det formo-
dede samtykke en smule: Man kan mene, at det primeert er mulighe-
den for at sige "nej” til at veere organdonor, der legitimerer, at man
bruger "ikke-nej-sigernes” organer i tilfeelde af, at de i forbindelse
med en sygdom eller en ulykke erkleeres for hjernedede. Med andre
ord: Vores formodning om, hvad den enkelte organdonor ville havde
taget stilling til i den konkrete situation, er ikke s& afgerende. Den
afgorende legitimation er dermed, at vedkommende har haft chancen
for at sige "nej”. De to legitimationsgrunde haenger imidlertid sam-
men. For det er vel sddan, at jo nemmere adgangen for den enkelte
borger er til at sige "nej” til organdonation i et system med formodet
samtykke, i jo hejere grad vil det veere rimeligt at formode, at borgeren
faktisk gér ind for at veere organdonor, hvis han ikke har registreret sit
"nej”. Man kan aldrig veere sikker pd, hvor meget det enkelte menne-
ske har reflekteret over emnet, hvor bevidst beslutningen er, eller hvor
meget den enkelte har inddraget sine naermeste i samtaler om emnet
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og i beslutningen. Men det virker logisk, at sandsynligheden for
"aegte” donorer (det vil sige donorer, som faktisk i en eller anden grad
har taget positivt stilling til organdonation) vil stige i takt med infor-
mationsniveauet om det formodede samtykke og muligheden for at
"melde sig ud” af ordningen.

I den aktuelle debat om organdonation og formodet samtykke spiller
det en rolle, hvad man regner med, at de potentielle organdonorer
faktisk mener om det at donere organer. Meningsundersogelser viser
en storre opbakning til organdonation end antallet af mennesker, der
rent faktisk tager stilling og tilmelder sig som organdonorer i organ-
donationsregistre. Derfor kan man argumentere for, at formodet sam-
tykke vil skabe et bedre billede af, hvad de fleste faktisk vil beslutte sig
for, hvis de bliver stillet over for valget. Logikken er, at man vinder to
ting; dels far man en storre pulje af organdonorer og dels er der flere
af dem, der egentligt onsker at veere potentielle organdonorer, som
faktisk bliver registreret som sadanne.

5.2.2 Formodet samtykke som en pragmatisk lgsning

Hvor der med den gaeldende ordning med informeret samtykke tages
udgangspunkt i et "nej” til organdonation, leegges der i ovenstdende
argumentation veegt pa, at borgernes stiltiende "ja” via lovgivningen
kan siges at vaere udtryk for en reel holdning hos de borgere, der ikke
registrerer deres modstand mod at donere organer. Formodet sam-
tykke ses her som foreneligt med et ideal om, at organdonation sker
pé baggrund af en egentlig stillingtagen fra organdonoren. Det er en
del af tankeseettet, at beslutningen om at fjerne organer fra den hjer-
nedede i sidste ende far legitimitet fra det forhold, at organdonoren
"ville veere enig” i, at indgrebet skulle foretages.

Men det er sandsynligt, at formodet samtykke alt andet lige giver min-
dre anledning til personlig stillingtagen end det informerede samtyk-
ke, undtagen hos dem, der allerede har gjort deres stilling op og har
rodfestede indvendinger imod at komme til at fungere som orgando-
norer. Det ligger i det formodede samtykkes logik, at den enkelte kan
undga at konfrontere sig med emnet og samtidig bevare fornemmel-
sen af, at han ikke "mangler” at tage stilling pa et personligt plan og i
samtale med sine naermeste: Sagen er jo klaret pa forhdnd, for alle
borgere er automatisk organdonorer, og det er en status, man vil have,
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uanset hvor meget eller hvor lidt man faktisk tenker over sagen og
taler med sine neermeste om det. Dette er utilfredsstillende, hvis man
har meget steerke krav til, at et ”ja” til organdonation er noget, der er
udtryk for borgernes personlige afgorelse og holdning.

Men det er ogsa muligt at argumentere for formodet samtykke ud fra
et mindre kreevende ideal om holdningsdannelse og selvbestemmel-
se. Man kan mene, at selvbestemmelsen udelukkende bestér i, at det
for borgerne til enhver tid er muligt at melde sig ud af ordningen. Men
her er selvbestemmelsen udelukkende en formel sikring af, at ingen i
juridisk forstand er tvunget til at veere organdonor i tilfeelde af hjerne-
dod. En sddan argumentation vaegter ikke den personlige stillingtagen
og holdningsdannelse seerligt haijt.

Formodet samtykke kan knyttes til dette mindre kreevende ideal om
selvbestemmelse, og den etiske legitimation heraf kan treekke pa to
forskellige argumenter:

Formodet samtykke kan for det forste understottes med en argu-
mentation, der i mindre grad er afhengig af, om det kan sandsynlig-
gores, at formodet samtykke reducerer organmanglen. Man kan
mene, at formodet samtykke er en bedre lesning til regulering af
organdonation end det informerede samtykke, uanset om ordningen
medferer flere organdonationer. Argumenter herfor kan vere, at
organdonation i udgangspunktet anses for at veere en selvfolgelig
vaerdimeessig preeference, som er normen, mens en modstand mod
at veere organdonor anses for at vaere en acceptabel undtagelse. Ud
fra denne logik kan det anses for rimeligt, at det er dem, der ikke
onsker at fungere som organdonorer, der aktivt melder fra. Man kan
opfatte viljen til at veere organdonor som noget, der er en del af vores
nuveerende kulturelle baggrund og som derfor folger af en alminde-
lig, forudsat og uproblematisk opfattelse af kroppens status efter
dodens indtraeeden: Nemlig at kroppen efter deden forfalder, og at
den dede ikke selv kan have nogen interesse i, om organerne gér til
grunde sammen med resten af liget, eller om de transplanteres til et
levende menneskes krop. Man kan endvidere mene, at denne nor-
mative praeference ma siges at veere sé grundleeggende i et moderne
samfund, at det ikke er noget, den enkelte behover at tage udtrykke-
lig stilling til.
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For det andet kan man mene, at selvbestemmelse i form af stillingta-
gen og personlig holdningsdannelse er et efterstraebelsesveerdigt gode,
mens den mere formelle selvbestemmelse i form af frihed fra tvang er
et ufravigeligt krav til en demokratisk ordning af organdonation. P&
den baggrund kan man argumentere for, at der godt kan slekkes pa
kravene til, at samtykke hviler pé stillingtagen og holdningsdannelse,
nar det sdledes er hensynet til syge mennesker pa venteliste, der er pa
spil. Det er veerd at bemaerke, at gyldigheden af en sddan begrundelse
for formodet samtykke er athaengig af faktuelle forhold: Nemlig sporgs-
malet om, hvorvidt formodet samtykke erfaringsmaessigt bidrager til at
athjeelpe manglen pé organer. For argumentationen er, at hensynet til
et gode, nemlig flere sygdomsbehandlinger med organdonation, i det-
te tilfeelde vejer tungere end hensynet til et andet accepteret gode,
nemlig selvbestemmelse i form af personlig stillingtagen.

5.2.3 Skal mennesker i udgangspunktet vaere organdonorer?

I den etiske debat om organdonation bliver det diskuteret, om formo-
det og informeret samtykke er ensartede aftaler med befolkningen
forstdet pa den made, at den ene aftale ikke forudszetter mere end den
anden. Helt intuitivt vil mange nok mene, at det formodede samtykke
forudseetter noget (at man er organdonor, til "det modsatte er
bevist”), mens det informerede samtykke er holdningsneutral og ikke
forudseetter en bestemt afgorelse forud for den enkeltes beslutning.
Men nogle haevder, at denne opfattelse ved nermere eftersyn er for-
kert, fordi det informerede samtykke forudseetter lige s& meget som
det formodede samtykke. Det informerede samtykke forudseetter
nemlig, at vi ikke er organdonorer. Informeret og formodet samtykke
er dermed aftaler af samme slags, som blot gar ud fra to modsatrette-
de antagelser: Informeret samtykke gér ud fra, at borgerne i udgangs-
punktet ikke er organdonorer og saetter dermed "nej-sigerne” i en for-
delagtig situation, fordi de ikke skal foretage sig yderligere for at fa
deres onske opfyldt. Formodet samtykke gar ud fra, at borgerne i
udgangspunktet er organdonorer og gor det dermed lettere for dem,
der ensker at donere organer, fordi de ikke skal foretage sig yderligere
for at veere potentielle organdonorer.

Uanset om formodet og informeret samtykke er ensartede aftaler eller

ej, s& kan man konstatere, at beslutningsbyrden under informeret
samtykke laegges pa dem, der gerne vil donere deres organer, mens
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det omvendete er tilfeeldet ved formodet samtykke: Her leegges beslut-
ningsbyrden pa dem, der ikke vil donere deres organer.

Men nar man skal foretage en etisk sammenligning af de to ordninger
med henblik pa deres respektive stilling til veerdier som selvbestem-
melse og stillingtagen, er det ikke de grupper, der faktisk registrerer sig
som henholdsvis organdonorer eller ikke organdonorer, det er vigtigst
at kigge pa. Det er derimod ordningernes forskellige made at tilgode-
se to andre grupper pa, som er mest interessant for en etisk analyse.
Den ene gruppe er de ja- og nej-sigere, som ikke oplyser deres stil-
lingtagen. Den anden gruppe er dem, der er i tvivl om, hvorvidt de vil
veere organdonorer.

Ud over de to naevnte grupper er modtagerne af organer, altsd men-
nesker med alvorlige skader eller kroniske sygdomme, naturligvis en
fuldsteendig central gruppe at have med i de etiske overvejelser. Men
denne gruppe vil ikke blive behandlet selvsteendigt i det folgende, for-
di hensynet til liv og bedre liv for denne gruppe mennesker er selve
udgangspunktet for overhovedet at diskutere, om formodet samtykke
kan indferes med det formél bedre at impdekomme behovet for raske
organer. Det er hensynet til denne gruppe mennesker, der ligger i den
ene vegtskdl, og i den anden vaegtskidl m& man sa placere hensyn til
borgernes mulighed for selvbestemmelse og stillingtagen vedrorende
dette at donere organer. Vigtigt er det ogsd, at hvert enkelt menneske
i dagens Danmark - givet den medicinsk-teknologiske standard og
individets rettigheder i det danske sundhedsvaesen — pa én og samme
tid er en borger, der principielt har mulighed for at blive organdonor,
og er en borger, der kan havne i en situation, hvor modtagelsen af et
organ fra en anden borger kan redde vedkommendes liv eller forage
livskvaliteten veesentligt.

5.2.4 Nar ja" eller "nej” ikke er registreret

Under den nuveerende ordning med informeret samtykke vil der veere
en gruppe mennesker, som faktisk onsker at veere organdonorer, men
som blot ikke melder sig i registret og dermed ikke kommer til at ind-
gd i puljen af potentielle organdonorer. Denne gruppe kan man for
nemheds skyld kalde "ueaegte nej-sigere”, idet de af systemet vil blive
behandlet som mennesker, der ikke kan tages organer fra, mens de
faktisk selv i levende live gnskede at veere organdonorer.
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Omvendt vil der under formodet samtykke veere en gruppe menne-
sker, som vil blive opfattet og behandlet som organdonorer, fordi de
har undladt at oplyse om deres modstand herimod. Denne gruppe
kan man kalde "ueaegte ja-sigere”, idet de af systemet vil blive opfattet
som organdonorer, mens de faktisk selv i levende live ikke enskede at
veere organdonorer.

Man kan ikke undga to grupper af henholdsvis "ueegte nej-sigere”
under det informerede samtykke og "uaegte ja-sigere” under det formo-
dede samtykke. For det er nzeppe praktisk muligt at fa et informations-
og registreringssystem, hvor alle borgere har taget stilling. Men hvis
man kan stole pa meningsmalinger vedrerende organdonation vil det
veere sddan, at gruppen af "ueegte ja-sigere” under formodet samtykke
vil veere en del mindre end gruppen af "uaegte nej-sigere” under det
informerede samtykke. Det ma folge af, at 86 % af befolkningen er posi-
tivt indstillede over for organdonation, mens kun 7 % af befolkningen
ikke onsker at vaere organdonorer. I en etisk overvejelse mé& man spor-
ge, hvorvidt det er mest acceptabelt at leve med en relativt stor gruppe
af "uzegte nej-sigere” eller en relativt lille gruppe af "ueegte ja-sigere”.

En parameter i vurderingen af dette afhaenger af, hvor stor vaerdi man
tilskriver det forhold, at mennesker i levende live skal kunne have en
sikker fornemmelse af at have indflydelse pa, hvad der sker med deres
krop efter deden. Hvis man tilleegger dette relativ stor veerdi, vil der
veere grund til beteenkelighed ved at have selv sma grupper af "uaegte
ja-sigere”, altsd mennesker, der kommer ud for hjerneded og mod
deres vilje bliver organdonorer.

Den sikre fornemmelse af at have indflydelse pd, hvad der sker med
kroppen efter deden, er en veerdi, der kan have betydning for den
enkelte, uanset om den enkelte har religinse overbevisninger om
fortseettelse af livet efter doden eller ej. Veerdien af at have indflydelse
pé indgreb i éns egen krop efter deden handler om, at man i levende
live kan bevare folelsen af at veere en person, der har ret til kropslig
integritet eller i populeer forstand "ejer” sin egen krop.

Alligevel kan man mene, det er mere acceptabelt at leve med, at et

antal mennesker bliver organdonorer mod deres vilje end at leve med,
at relativt flere mennesker ikke kommer til at fungere som potentielle
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organdonorer, selvom de gerne ville. Det kan skyldes, at man veegter
hensynet til at give modtagere af organer en bedre livskvalitet og i
nogle tilfeelde at redde deres liv hojere end hensynet til borgernes
intakte fornemmelse af, at kroppen tilherer dem selv.

5.2.5 Tvivlerne

Hvordan stilles de mennesker, der er i tvivl om, hvorvidt de vil vaere
organdonorer, under henholdsvis formodet og informeret samtykke?
Og er det etisk set rimeligt eller urimeligt, at et system for organdona-
tion indremmer plads til legitimiteten af at tvivle?

Det forekommer indlysende, at tvivlere eller mennesker, der blot er
tilbageholdende med at beslutte sig vedrgrende organdonation, har
de bedste vilkar under den nuveerende ordning med informeret sam-
tykke. Dermed kan man ogsa sige, at det informerede samtykke i hoje-
re grad end det formodede samtykke skaber et legitimt grundlag for
ubeslutsomhed eller manglende beslutning. Det informerede sam-
tykke indebeerer, at mennesker som udgangspunkt ikke er organ-
donorer. Derfor har tvivlen eller den manglende lyst eller vilje til at
treeffe en beslutning ingen konsekvenser, heller ikke selv om det
offentlige eventuelt med jeevne mellemrum opfordrer borgerne til at
tage stilling. Under det formodede samtykke bliver konsekvensen af
tvivl eller uvilje til at tage en beslutning derimod, at man de facto vil
blive opfattet som organdonor.

Man kan altsa sige, at tvivlen eller den manglende vilje til at konfron-
tere sig selv med en stillingtagen til emnet indremmes en plads under
det informerede samtykke, mens disse menneskelige tilgange til pro-
blemet om organdonation reelt underkendes i et system med formo-
det samtykke. Sporgsmalet er sa, hvad der etisk set mé foretreekkes?
Svaret vil atheenge af, i hvor hej grad man mener, at organdonation er
et anliggende, som man fra fellesskabets side kan forvente, at hver
enkelt borger tager stilling til og siledes pa et tidspunkt forlader sit
tvivlende stadium. Dog kan man argumentere for, at ogsa et formodet
samtykke understotter muligheden for at undlade at forholde sig til
emnet: Men sa skal man som "ubekymret” blot veere indstillet pa, at
en konsekvens af doden i det moderne samfund indebaerer potentiel
organdonation ved hjernedod.
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5.3 Organdonation som vardimaessig praference

5.3.1 Organdonation som en selvfglge?

Selvbestemmelse som princip spiller en rolle for den made, det for-
modede samtykke legitimeres pa. Formodet samtykke fremstilles som
en pragmatisk lesning pa en alvorlig medicinsk ressourcemangel, der
koster livet for syge mennesker pa venteliste. Samtidig leegges veegt pa
meningsundersogelser, der bruges til at dokumentere, at formodet
samtykke vil veere bedre i trdd med flertallets onsker end den
nuverende ordning, hvor man aktivt skal tilmelde sig som orgando-
nor. Det vil sige, at formodet samtykke menes at veere et egentligt
samtykke, fordi de fleste sandsynligvis ville veelge at veere organdono-
rer, hvis de blev stillet over for valget.

Som tidligere neevnt viser undersogelser, at parerende har veesentligt
nemmere ved at beslutte sig for organdonation, hvis de kender til
afdedes holdning. Det viser i sig selv, at det for de fleste mennesker er
en ret fasttemret tanke, at det er betydningsfuldt at have indflydelse
p4, hvad der sker med vores krop efter deden, og at afdedes holdnin-
ger i levende live har krav pd en form for respekt. I én undersogelse af
péarerendes oplevelser med organdonation siger en pargrende, at det
var godt at fa et takkebrev fra det sygehus, der havde transplanteret
organet til modtageren.40 For den parerende var det en anerkendelse
af, at organdonation ikke er en "selvfolge”, som han udtrykker det.

Men faktisk kan man argumentere for, at organdonation burde vere
mere en selvfolge, end det er under det informerede samtykke. Nogle
i den bioetiske debat taler for, at organdonation i virkeligheden slet
ikke burde veere frivillig. I stedet burde det offentlige uden videre kun-
ne disponere over organer fra hjernedede til brug for patienter, der
har alvorligt behov for raske organer. Denne holdning hviler ofte pé en
kritik af vores forestilling om, at vi ejer vores krop og kan bestemme,
hvad der skal ske med den efter deden. Fortalere for obligatorisk
organdonation vil i stedet sige, at vi i levende live som personer er s
teet forbundne til vores krop, at vi har en meget vital interesse i, at
vores krop ikke skades: En skade pé& kroppen er en skade pa personen.

40 Bggh. 2006, s. 26.
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Dette forhold @ndrer sig radikalt, nar personen afgar ved deden. S& har
den afdede ikke laeengere nogen interesse i, hvad der sker med kroppen.
Det er ikke den afdede, der kan lide skade ved indgreb i den dede krop
— det er derimod kun de stadigt levende og herunder ikke mindst de
neertstdende, for hvem den afdede krop er ubrydeligt forbundet med
den person, der var levende for kort tid siden. Men hensynet til de
pérerende kan under denne tankegang ikke indbefatte, at de pareren-
de far lov til at veere stedfortreedende beslutningstagere, eftersom hen-
synet til at forbedre og redde andres liv uden skade for den afdede er
den afggrende faktor. Under obligatorisk organdonation kan hensynet
til de parerende udelukkende besta i information, omsorgsfuld kontakt
og en respektfuld behandling af den deende og dede patient.

Formodet samtykke er ikke obligatorisk organdonation. Men da for-
modet samtykke drejer sig om, at det offentlige pa forhand har defi-
neret borgeren som organdonor, sd deler ordningen méske i hajere
grad end det informerede samtykke veerdigrundlag med obligatorisk
organdonation. Det skal forstas sadan, at det formodede samtykke i
hejere grad signalerer, at feellesskabet har besluttet, at det at veere
organdonor etisk set er et efterstraebelsesveerdigt gode og noget, som
man alt andet lige ma forvente, at borgerne vil bidrage til. Selvom for-
modet samtykke i sidste ende soges legitimeret ud fra organdonorens
selvbestemmelse, er det maske mere redeligt at sige, at formodet sam-
tykke i hojere grad end informeret samtykke lader hensynet til
behandling af alvorligt syge mennesker overtrumfe hensynet til
organdonorens selvbestemmelse og stillingtagen. Det skyldes, at sel-
ve betegnelsen "formodet samtykke” hviler pa et ret spinkelt begreb
om stillingtagen. Spergsmalet er nemlig, i hvor hej grad det giver
mening at tale om "samtykke”, nar en hjernedod patient bliver organ-
donor, fordi han ikke har registreret et "nej” til organdonation.

Der erihvert fald tre grunde til, at det at tale om "samtykke” i den situ-
ation kan veere misvisende. For det forste er det usikkert, om man
nogenlunde sikkert kan ”geette” p4, at alle, der i meningsundersogel-
ser siger "ja”, faktisk ogsa ville melde sig som organdonorer, hvis de
reelt skulle tage stilling. For eksempel er der formentligt et antal, der
slet og ret er i tvivl, men som grundet det politisk korrekte i at svare

ja’, melder sig som potentielle organdonorer i meningsundersogel-
ser, hvor deres holdning ikke er bindende. For det andet vil informa-
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tionsniveauet om muligheden for at sige nej i langt hejere grad end
ved det informerede samtykke vaere afgorende for, i hvor hej grad man
kan regne med, at en konkret organdonor faktisk har taget stilling og
stiltiende har "samtykket” til det at veere organdonor. For det tredje
kan man mene, at muligheden for at sige nej, selv ikke under de bedst
mulige vilkar og med det bedst mulige informationsniveau, kan siges
at veere nok til at udgere et samtykke.

Man kan godt veere enig i, at "samtykke” er en misvisende betegnelse,
og samtidig veere tilheenger af den ordning, som formodet samtykke
er et navn for. Det vil kun kraeve, at man medgiver, at selvbestemmel-
se i form af organdonorens stillingtagen er en veerdi, der delvist over-
trumfes af hensynet til alvorligt syge mennesker. Hvis man er enig
heri, kan man s& mere passende kalde det formodede samtykke for en
fravalgsordning, hvilket ogsa er i trdd med én blandt flere internatio-
nale betegnelser: En "opt-out”-model. For dem, der har meldt sig ud,
kan med sikkerhed siges at have truffet et valg. Man ma dermed — hvis
man keber ovenstdende betzenkeligheder — vaere erlig og sige, at man
ikke kan vide, om de resterende borgere har truffet et valg. Det rimeli-
ge i at tage organer fra mennesker, der ikke har sagt nej under en ord-
ning med formodet samtykke, bygger dermed ikke pa deres formode-
de holdning, men pa tre andre premisser: De har for det forste haft
muligheden for at sige nej; for det andet skader man ikke den afdede
ved at tage organer, der alligevel gar til grunde; og for det tredje er
organerne en livsvigtig ressource for alvorligt syge mennesker.

5.3.2 Organdonation som en del af borgernes veerdifallesskab?
Organdonation er en moderne teknologi. Den nye teknologi skaber
muligheder af vital interesse for de af vores medmennesker, som pa
grund af sygdom eller ulykke er i en meget uonskveaerdig situation. De
nye muligheder bliver en del af den standard i behandling af sygdom,
som implementeres i sundhedsveaesnet og som borgerne har et vist
krav pa at fa adgang til, hvis deres helbredssituation ger det relevant.
Derfor skaber de nye teknologisk betingede muligheder ogsa nye for-
pligtelser og dermed etiske dilemmaer, som ikke var relevante, for tek-
nologien blev indfort.

I organdonationens tilfeelde er det blandt andet udviklingen af medi-
cin, der heemmer kroppens afstodning af fremmede organer, som har
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medfort, at organer fra afdede mennesker bliver en relevant ressource
for andre levende mennesker. Det er udviklingen af denne medicin,
der gor, at vi overhovedet forstar, hvad et begreb som "organmangel”
handler om. Den afdede krop har naturligvis i flere hundrede ar veeret
en ressource for udvikling af anatomien, biologien og leege-
videnskaben. Men med organdonation bliver nyttevirkningen langt
mere handgribelig, idet det er et konkret levende menneske, som kan
drage enorm fordel af at fa organet opereret ind i sin krop. Og dette
kan kun lade sig gore, hvis andre mennesker gar med til, at deres orga-
ner anvendes til dette formal i tilfeelde af, at de skulle komme ud for
hjernedad.

Det er derfor rimeligt at sperge, om den medicinske udvikling har
gjort det patreengende, at organdonation bliver en relevant del af de
gensidige moralske relationer, som definerer selve vores feellesskab i
et moderne velfeerdssamfund som det danske? Det formodede sam-
tykke er et kraftigere signal om, at organdonation faktisk er et feelles og
meget patrengende anliggende. Man kan sige, at det formodede sam-
tykke som en fravalgsmodel giver et mindre frit spillerum for tvivlere
eller dem, der blot ikke mener, det er rimeligt, at man som menneske
skal tage stilling til sddan noget som organdonation. Disse far et
snaevert spillerum, fordi deres vedholdende tvivl eller uvilje mod at
tage stilling i sidste ende vil blive tolket som et "ja” til organdonation
- hvorfor deres tvivl eller uvilje for sa vidt underkendes. Hvis man
menetr, at transplantationer af organer til nedstedte mennesker er et
tilstreekkeligt tungtvejende hensyn til at begrunde, at staten med en
fravalgsmodel implicit propaganderer til fordel for organdonation, sa
er der god grund til at gd ind for en fravalgsmodel. Man kan endda
netop pa grund af det kraftigere signal i modellen mene, at denne rent
principielt er at foretraekke, uanset at den maske ikke de facto resulte-
rer i flere tilgeengelige organer fra hjernedede. Frivillighed er ikke altid
nogen given ting, nar det handler om deltagelsen i samfundsmeessige
goder. Der findes eksempler p4, at det er obligatorisk at deltage i akti-
viteter, som feellesskabet har vurderet som nyttige: Det geelder for
eksempel skolegang og veernepligt.

Omvendt ma man foretreekke informeret samtykke, hvis man laegger

relativt mere vaegt pa, at organdonation skal veere en personlig beslut-
ning, og hvis man tilleegger det stor veerdi, at organdonoren giver sit
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organ veek ud fra en velovervejet altruisme og ikke ud fra et pres fra
samfundets veerdinormer. Man kan med dette synspunkt desuden
onske at veerne om, at enhver borger foler sig velkommen til at danne
sine egne holdninger og livssyn vedrerende liv og ded, uden at det
skal f& konsekvenser i form af misbilligelse fra samfundets side.
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Kapitel 6
Det Etiske Rads anbefalinger
om organdonation

Det er efter Det Etiske Rdds mening en vaesentlig udfordring, at der
ikke er nok organer til radighed i forhold til det behov for transplanta-
tion, som alvorligt syge mennesker ma leve med hver eneste dag.
Organdonation er i nogle tilfeelde livieddende, og i andre tilfeelde, for
eksempel for nyrepatienter under dialyse, medferer organdonation
en omfattende forbedring af patienternes livsvilkar og udfoldelses-
muligheder.

Den teknologiske udvikling har medfort, at transplantation af raske
organer fra hjernedede mennesker til mennesker med et behov for en
ny nyre, et nyt hjerte, en ny lunge eller en ny lever, er blevet en stan-
dardbehandling inden for sundhedsvasnet. Det er derfor forstéeligt,
hvis borgerne forventer, at denne behandling sa vidt muligt stilles til
radighed i det tilfeelde, at behandlingen skulle blive relevant. Selv om
denne forventning kun giver mening pa baggrund af en relativt ny
medicinsk teknologi, hviler den pa fundamentale grundverdier i
samfundet, som handler om omsorg for vores medmenneskers liv.

Problemet med f& organer ber derfor lgses i den grad, det er muligt at
lose det, uden at andre tungtvejende hensyn treedes under fode pa vej
mod lesningen. Problemet ved organdonation bestdr i, at der ofte er
en direkte atheengighed mellem modtagerens behov for organer og et
andet menneskes dod. Det vanskelige ved organdonation er desuden,
at man ma forholde sig til, hvad der er en respektfuld behandling af
den dedes krop. Det er et grundleeggende princip i et civiliseret sam-
fund, at et menneskes dode krop skal behandles med respekt. Denne
respekt afspejler det veerdighedsbegreb, som omgiver det menneske-
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lige i alle forhold. Det giver tryghed at vide, at éns egen krop behand-
les med respekt, ogsa efter deden.

Vegtningen af de forskellige hensyn har betydning for, hvilken regu-
lering af organdonation, man logisk set kan gé ind for. Desuden har
afvejningen betydning for, pa hvilken made man vil finde det rimeligt
at informere befolkningen og lave oplysning om organdonation.

Herunder preesenteres forst anbefalinger fra Radet vedrerende de
parorendes situation ved dedslejet. Dernaest fremlaegger Radet anbe-
falinger om, hvilke samtykkeregler, der bor vere geldende for organ-
donation, samt anbefalinger om, hvorvidt det bor vaere en pligt at tage
stilling til organdonation eller ej. Til sidst preesenterer Radet forskelli-
ge principielle tilgange til spargsmalet om, hvilket formal information
om organdonation ber have.

6.1 Anbefalinger om de pargrendes situation ved degdslejet

Det er vigtigt for sundhedsveesnet og samfundet at tage hdnd om de
péarerendes vanskelige situation ved dedslejet, bade af hensyn til de
parerende selv og af hensyn til sa vidt muligt at imedekomme beho-
vet for flere organer. Noget tyder p3, at flere parorende vil sige ja til
organdonation, hvis det er muligt at blive mere tryg ved den meget
dramatiske situation, som det er at veere parerende til en hjernedad,
hvor leegerne beder om, at der kan tages organer fra den hjernedade.

Der er altsa for det forste et meget veesentligt hensyn til de parerende
selv og deres folelser i en situation, der for langt de fleste mennesker
vil antage karakter af en eksistentiel krise. Det vil det veere, nar en
nertstdende pludselig er dod samtidigt med, at de parerende bliver
stillet over for den mulighed, at der skal gores noget med den afdedes
krop, som ikke er almindelig praksis i forbindelse med de alment
kendte normer for dedsforleb og begravelse. Samtidig med sorgen
kan der hos de parorende opsta tvivl om hvilke handlinger, der kan
forenes med en veerdig behandling af den afdede. Dertil kommer, at
den hjernedede i et umiddelbart sanseligt og erfaringsbaseret per-
spektiv befinder sig et sted mellem liv og ded: Den hjernedoede traek-
ker vejret, hudfarven er uendret og kroppen er varm.
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Det Etiske Rad mener, at det er afgerende vigtigt, at man tager
udgangspunkt i dette erfaringsmeessige perspektiv, ndr man som
sundhedsperson eller som overordnet planlegger skal tage stilling til,
hvordan omsorgen for de parerende og rammerne omkring den skal
tilretteleegges.

6.1.1 Der bgr vaere rituelle rammer om organdonation

Alle medlemmer af Det Etiske Rad anbefaler, at der iveerkseettes for-
anstaltninger for at fremme, at der bliver en hoj grad af tryghed,
respekt og veerdighed i den meget vanskelige situation, som de
péarerende befinder sig i. En dansk undersogelse af de parerendes
situation opsummerer denne udfordring ved at kalde den en
"meningsfuld belastning”. Det Etiske R4d mener, det vil veere nyttigt at
skabe forskellige rammer om forlebet, som netop skal bakke op om, at
situationen opleves som en meningsfuld belastning, der ikke kaster
de parerende ud i et folelsesmaessigt kaos. Det kan meget vel veere
rammer, der har ritualets karakter. Det Etiske Rad anbefaler, at man
fra myndighedernes side gor en stor indsats for at udvikle og udbrede
den praksis og de ritual-lignende tiltag, der allerede nu eksisterer som
lokale initiativer pa forskellige sygehuse i Danmark. Det kunne for
eksempel veere:

e En tydeligere rituel markering af dedstidspunktet.

* Mange pargrende har — midt i sorgen — en overraskende evne til at
fole empati og en form for "med-gleede” for den potentielle mod-
tager og dennes pargrende. Dette kan bakkes op med takkebrev fra
sygehuset, information om organernes "skabne” eller ved, at den,
der forestdr biseettelsen, tilbyder at omtale organdonationen i
talen. Dette kan vere et overgangsritual, der med tiden kan skabe
en ramme for, at parerende oplever sig som "med-givere” af noget,
der ikke er en selvfolge.

e Der bor veere stor professionalisme og medfolelse i informationen
og samtalen med de parerende, hvor de bliver bedt om at overveje
organdonation.

Argumentation

I tilfeelde af organdonation er der i hvert fald to centrale folelsesmaes-
sige udfordringer for de parerende:
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For det forste kan processen fra hjerneded til udtagning af organer
opleves som forvirret og langstrakt. Den medicinske undersogelse, der
bruges til at konstatere hjernededen, er baggrunden for, at personen
erkleeres dod. Der er ingen tvivl om, at der herefter er tale om en per-
son, der ikke har nogen chance for at komme til live igen. Alligevel er
der mange seerlige forhold involveret i processen, der mere minder
om det at drage omsorg for og vage over en doende person, og dette
kan forplante sig til de parerendes (og eventuelt ogsa til det behand-
lende personales) oplevelse af situationen. Sundhedspersonalet
iveerkseetter forskellige behandlinger, som normalt forbindes med
behandling af et levende menneske, men som her udfores, fordi orga-
nerne skal holdes raske. Desuden er den hjernedode varm, treekker
vejret og minder dermed mere om en levende eller deende person —
ikke om en helt ded. Endelig indeholder forlobet flere forskellige sta-
dier, hvor en form for afsked kan vaere relevant, mest oplagt maske nar
den hjernedede kores til operationsstuen; men det kunne ogsé vere,
nér diagnosen hjerneded er stillet, nar beslutningen om organdona-
tion treeffes, eller, nar den dede kommer tilbage fra operationsstuen
og den almindelige begravelsesceremoni kan igangseettes.

For det andet bliver de parerende konfronteret med en situation, hvor
vante forestillinger om deden seettes i spil og pa preve. Kulturelt set er
de pargrende vant til at anskue deden som noget definitivt og den
dode krop som noget, der udelukkende har en stor folelsesmaessig
betydning for dem, der stadig er i live og har kendt den afdede. Den
dede krop er i den henseende simpelthen identisk med den person,
der blot ikke lever mere. Nar de nu skal forholde sig til og i mange situ-
ationer beslutte sig for organdonation, bliver de kastet ud i en grund-
leeggende anden made at se den dede krop pa: Dele af den afdedes
krop kan forbedre eller maske endda redde livet for andre mennesker,
der inden for meget kort tid muligvis kan f& transplanteret et rask
organ som folge af, at de pargrende gar med til organdonationen. En
abenlys forestilling om godgerenhed blander sig i denne eksistentielt
usikre situation med et uvant syn pé afdedes krop, der nu ikke ude-
lukkende kan anskues som et hele - men som nu ogsé byder sig til
som en materiel genstand, der indeholder ressourcer i form af raske
organer, der kan have vital betydning for andre mennesker.
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6.1.2 Andrede retningslinjer for organdonation ma drgftes i sammen-
hang med korrektion af den hidtidige praksis

Det Etiske Rads medlemmer mener, at en droftelse af eendrede sam-
tykkeregler i forbindelse med organdonation nedvendigvis ber ledsa-
ges af en droftelse af den manglende folkelige forstaelse og accept af
hjernededskriteriet og ikke mindst af de omstaendigheder for deden,
som dette kriterium kan forarsage. Atten ar efter, hjernedodskriteriet
blev lovfeestet, hersker der stadig stor forvirring om, hvad det i grun-
den indebzerer. Habet om en meningsfuld og veerdig afsked mellem
en deende og hans eller hendes paregrende har eksistentiel betydning
for mange danskere. Og det er netop konflikten mellem dette hab og
konsekvenserne af hjernededskriteriet, der er forklaringen p4a, at sa
mange mennesker stiller sig tovende, ndr man beder om deres sam-
tykke til donation.

Radet anbefaler, at Folketinget tager initiativ til at endevende proble-
merne omkring dedskriterier og afskedsritualer — og komme med for-
slag til eendret praksis pa landets hospitaler og transplantationscentre.

Det ber eksempelvis overvejes, hvorvidt det er muligt at eendre deds-
kriteriet, sa det bliver mere folkeligt forstaeligt, uden derved juridisk
at vanskeliggore organdonation og —transplantation. Ligesd vigtigt er
det, at det gennemtenkes og dreftes med forskellige grupper, hvor-
dan nye afskedsritualer for organdonorer kan iveerksettes med bred,
folkelig opbakning. R&det lancerer til dels disse initiativer p& baggrund
af de overvejelser og anbefalinger, som Det Etiske Rad allerede offent-
liggjorde i redegorelsen om hjernedodskriteriet i 1988 (se s. 54).

6.2 Anbefalinger om samtykkeformer til organdonation

6.2.1 Fndrede samtykkeregler for organdonation ma drgftes

efter en korrektion af den hidtidige praksis

Et medlem af Det Etiske Rad (Klavs Birkholm) mener ikke, det giver
mening at tage stilling til eendrede samtykkeregler for end den i 6.1.2
omtalte udredning af konflikterne mellem hjernededskriteriet og
oplevelsen af afsked er gennemfort — og tiltag til eendret praksis er
iveerksat.
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6.2.2 Det informerede samtykke til organdonation bgr bibeholdes
Etflertal (9) af Det Etiske Rdds medlemmer (Jon Andersen, Birte Boelt,
Niels Jorgen Cappelorn, Elisabeth Dons Christensen, Lotte Hvas,
Peder Mouritzen, Birthe Skaarup, Karin Verland og Peter @Ohrstrom)
mener, at den nuveaerende regulering af organdonation ber bibehol-
des. Der bor saledes fortsat foreligge et udtrykkeligt samtykke fra den
afdede eller fra dennes paregrende, hvis en organdonation skal kunne
gennemferes. Den afdedes eonske skal i udgangspunktet folges, men i
praksis ber det forsat veere sddan, at organdonation ikke gennem-
fores, hvis de pérerende aktivt modseetter sig organdonationen i
tilfeelde, hvor den afdede har gnsket at veere organdonor.

Argumentation

De naevnte medlemmer mener, at transplantation af organer ma inde-
beere andres suverzene villighed til at donere organer. Det er vigtigt at
veerne om borgernes sikkerhed for, at de har frihed til at bestemme
over deres egen krop og en frihed til at gore op med sig selv, hvilke
emner de vil have med i deres private overvejelser om livssyn og
dedens rolle for deres opfattelse af livet.

Aktiv stillingtagen til organdonation er helt central. Man kan teste
veerdien af aktiv stillingtagen ved at sammenholde den med en model,
som nogle bioetiske debattorer foreslar, og som gar ud p4, at der sim-
pelthen ikke er noget valg: Alle borgere er potentielle organdonorer.
En sadan tilsidesettelse af det enkelte individs ret til at beslutte, om
vedkommende vil veere organdonor, ville veere alvorligt odeleeggende
for menneskers fornemmelse af at "eje” egen krop og ikke mindst for
friheden til at have bestemte livssyn, som har konsekvenser for, hvilke
handlinger man kan forlige sig med. I praksis viser veerdien af aktiv
stillingtagen sig tydeligt i de situationer, hvor det bliver op til de
parorende at beslutte, om organdonation skal udferes eller ikke.
Undersogelser viser, at pargrende har nemmest ved at tage beslutnin-
gen, hvis de kender den afdedes holdning, eller hvis de kender ved-
kommendes livssyn sd godt, at de mener at vide, hvad afdedes hold-
ning til organdonation ville have veret. Dette viser ifglge medlem-
merne, at der ikke mindst for de parerende er en meget klar forbin-
delse mellem péa den ene side den afdede person, dennes livsanskuel-
se og dennes onsker, og pa den anden side legitimiteten af at udfore
organdonation.
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Det informerede samtykke tager desuden bedst hensyn til tvivlerne og
dem, der ikke @nsker at veere organdonorer. De neevnte medlemmer
mener, at det offentlige bor tage sit udgangspunkt i, at mennesker er i
tvivl og respektere, at de kan have gode grunde til at veere i tvivl. Der-
for er det etisk set det rigtigste, at organdonation kraever et informeret
samtykke.

Det informerede samtykke beor ogsd bibeholdes af hensyn til de
parerendes situation ved dedslejet. Efter de neevnte medlemmers
opfattelse er det informerede samtykke den regulering, der bedst stot-
ter op om, at der foregar en aktiv stillingtagen og dermed skaber en
sandsynlighed for, at naertstdende mennesker taler med hinanden om
organdonation i god tid. For de parorende gor det en afgerende for-
skel, om de har en viden om, hvad den afdede mente om organdona-
tion i levende live.

Det er en stor veerdi, at den enkelte med sig selv og sine naermeste kan
danne sin egen livsanskuelse. Denne verdi er efter de nevnte med-
lemmers opfattelse s& central og uomgeengelig, at det allerede i
udgangspunktet er skaevt at veje denne vaerdi op mod hensynet til at
hjelpe alvorligt syge mennesker. Det skyldes ogsd, at borgerne som
folge af formodet samtykke i nogen grad vil f& fastldst deres identitet
som registrerede organdonorer, med mindre de selv gor noget aktivt
for at sige fra. De nevnte medlemmer mener, at disse signaler grund-
leeggende er forkerte at sende i et liberalt demokrati, hvor vilkér for
holdningsmeessig pluralisme og indflydelse pad egen krop ber vere
maksimale.

De naevnte medlemmer mener derfor, at organdonation ber betragtes
som en behandling, der indebeerer, at den optimale tilgeengelighed af
organer er identisk med den, som kan tilvejebringes ved, at borgere i
samfundet frivilligt og af egen drift beslutter, at de vil veere organ-
donorer.

6.2.3 Der bgr indfgres formodet samtykke vedrgrende organdonation

Et mindretal (7) af Det Etiske Rdds medlemmer (Peder Agger, Gunna
Christiansen, Thomas G. Jensen, Lene Jensen, Rikke Bagger Jor-
gensen, Morten Kvist og Elsebeth Gerner Nielsen) mener, at der bor
indfores en fravalgsordning eller sakaldt "formodet samtykke” ved-
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rorende organdonation i Danmark. Nér et organ i dag skal udtages fra
en hjerneded person, er det en betingelse, at vedkommende selv har
givet et udtrykkeligt samtykke i levende live, eller at de parerende til
den hjernedede siger ja til, at organdonationen kan finde sted. De
naevnte medlemmer af Radet mener, det i fremtiden bor veere sddan,
at organer ma udtages fra den hjernedede til brug for organdonation,
med mindre personen i levende live har sagt nej til at fungere som
organdonor. Enhver skal kunne registrere sit fravalg i et centralt regi-
ster i stil med det nuvaerende register for organdonorer. Men her bli-
ver der blot tale om en registrering af mennesker, der har fravalgt at
veere organdonorer. Desuden skal systemet respektere et fravalg, som
udelukkende er mundtligt meddelt til de parerende.

Formelt set bor den afdedes undladelse af at sige nej til organdonati-
on tolkes sddan af systemet, at den afdede i levende live onskede at
fungere som organdonor. De parorende ber ikke stilles over for et valg,
men de bor informeres grundigt og neensomt om, at den hjernedode
nu er organdonor. Praksis ber dog stadig veere, at ingen laeger gen-
nemtvinger udtagning af organer fra en hjerneded, hvis de parerende
aktivt tilkendegiver deres modvilje herimod.

Argumentation

De nzevnte medlemmer gar ind for formodet samtykke, fordi organ-
donation i udgangspunktet anses for at veere en selvfolgelig veerdi-
meessig preeference, og fordi denne ordning forventes at kunne resul-
tere i et storre antal mennesker, der potentielt er organdonorer. Med-
lemmerne finder det sandsynligt, at dette i praksis vil medfore, at fle-
re af dem, der hvert &r erkleeres hjernedede, rent faktisk vil komme til
at fungere som organdonorer. Om det vil g& sddan, athaenger imidler-
tid af de parerendes reaktion pa informationen om, at den afdede
ikke har sagt "nej” til at veere organdonor, og at det derfor er tilladt for
laegerne at tage organer ud til brug for transplantation. Det skyldes
folgende:

Med en fravalgsordning signalerer det offentlige feellesskab, at det i
udgangspunktet kan antages, at borgerne gerne vil donere deres
organer. Men bortset fra denne aendrede signalveerdi vil den fore-
sldede fravalgsmodel i praksis forst og fremmest have den effekt, at
en del parerende, som for ville blive praesenteret for et valg, nu i ste-
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det bliver preesenteret for information om, at den afdede ifolge reg-
lerne er organdonor. Under den nuvarende regulering viser under-
sogelser, at ca. halvdelen af de parerende siger nej i de tilfeelde, hvor
den afdede ikke i levende live har tilmeldt sig registret for organ-
donorer. Gevinsten er begraenset, hvis samme andel af parerende i
en situation med formodet samtykke vil reagere ved at modsette
sig, at organdonationen udferes. De naevnte medlemmer mener
imidlertid, er der er god grund til at antage, at dette ikke vil veere
tilfeeldet: For mange parerende vil det veere en lettelse midt i sorgen,
at de ikke — som nu - bliver stillet i en situation, hvor de skal tage val-
get. Psykologisk er det en vasentligt anden situation, at man som
pérerende mé& komme overens med de seerlige omstendigheder,
som er forbundet med hjerneded og organdonation, end det er sam-
tidigt at blive stillet over for et valg. Dertil kommer, at det forment-
ligt kraever en mere afgjort modstand mod organdonation at mod-
seette sig en legitim organdonation frem for den parallelle situation,
hvor de parerende er dem, der fér til opgave at tage beslutningen pa
den afdedes vegne.

Formodet samtykke er dermed ogsé en fordel for de parerende, som
bliver aflastet fra at treeffe et vanskeligt valg i en situation, der i forve-
jen er praeget af chok og sorg. Hermed kan de selv, savel som sund-
hedspersonalet omkring dem, koncentrere deres ressourcer om at
gore de seerlige omstendigheder ved dedslejet og organudtagningen
til en neensom og betryggende situation, hvor de pargrende far gode
rammer for at sige farvel til deres keere. Herudover er hovedsagen som
sagt, at fravalgsordningen eller det formodede samtykke er en fordel
for dem, der har et vitalt behov for raske organer.

For de neevnte medlemmer er begrundelsen for at indfere en fravalgs-
ordning forst og fremmest en pragmatisk lesning med den hensigt at
opna en bedre situation for de alvorligt syge mennesker, der hver dag
ma vente pa at modtage et rask organ. Men derudover mener de
naevnte medlemmer, at en fravalgsordning i etisk forstand er en bed-
re lesning end den nuveerende regulering af organdonation — ikke kun
pé grund af det forventeligt hojere antal organdonorer — men ogsa for-
di en fravalgsordning eller det formodede samtykke indeholder en
onskveerdig signalveaerdi om, at det at blive organdonor er et etisk gode
og en etisk norm i vores samfund.
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Der er flere grunde til, at signalveerdien er enskveerdig og i sig selv gor
fravalgsordningen til en ordning, der etisk set ma foretraekkes frem for
andre reguleringer: Det er for det forste et etisk gode, at organdonati-
on gores til en naturlig eller relativt selvfolgelig begivenhed inden for
borgernes felles verdimessige horisont. En fravalgsordning er
normskabende: Den vil bidrage til, at borgerne veenner sig til tanken
om, at organer fra den afdede krop i nogle tilfeelde er af meget stor veer-
di for konkrete andre mennesker, der lider som folge af alvorlige syg-
domme, og at spergsmal vedrorende den afdede krop derfor ikke enty-
digt er hver enkelts "egen sag”. Det er helt pa sin plads, at samfundet
som normsattende feellesskab signalerer, at organdonation er et etisk
gode, som det kan forventes, at alle tager stilling til. Det er et signal om,
at valget om at blive organdonor i etisk forstand er et entydigt godt
valg. Men samtidigt respekterer ordningen, at enhver kan have grunde
til ikke at kunne treeffe dette valg, og man kan sa melde sig ud af ord-
ningen uden at miste noget, hverken i form af rettigheder eller respekt.

De navnte medlemmer mener, at fravalgsordningen dermed tilgode-
ser holdningsmeessig pluralisme i rimelig grad. For dem, der afgjort er
imod at blive organdonorer, kan uden videre sige "nej”. Omvendt
leegger fravalgsordningen et vist pres pa dem, der er i tvivl og ikke kan
tage skridtet til at beslutte sig for eller imod organdonation. Her sig-
nalerer feellesskabet over for den enkelte, at tvivlen (eller bare undla-
delsen af at tage stilling) har samme resultat som et tilsagn og dermed
kommer dem til gode, der har behov for et rask organ.

6.3 Anbefalinger vedrgrende obligatorisk stillingtagen

6.3.1 Der bgr indfgres obligatorisk stillingtagen til organdonation

Et flertal (10) af Det Etiske R4ds medlemmer (Peder Agger, Niels Jor-
gen Cappelorn, Gunna Christiansen, Thomas G. Jensen, Lene Jensen,
Rikke Bagger Jargensen, Peder Mouritzen, Elsebeth Gerner Nielsen,
Birthe Skaarup og Karin Verland) mener, at organdonation ber regule-
res sadan, at det for alle borgere i fremtiden bliver pakreevet at tage
stilling til, om de vil veere organdonorer eller e;.

I forbindelse med udsendelse af sundhedskortet udsender myndig-
hederne en informationsfolder om organdonation, som opfordrer
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borgeren til at tage stilling og til at informere sine parerende om
beslutningen.

Men der har ikke tidligere i lovgivningen veeret et udtalt krav om, at
enhver borger bar tage stilling til organdonation. De naevnte medlem-
mer mener, at et saddant krav i fremtiden ber bringes til udtryk i lov-
givningen, men under den forudseetning, at et sddant krav ikke mda
veere beheeftet med nogen form for sanktioner, hvis det ikke opfyldes.
De navnte medlemmer er af den opfattelse, at det er bade rimeligt og
onskveerdigt, at alle borgere i hojere grad end i dag gores direkte
opmerksom pa, at det forventes af dem, at de tager stilling til organ-
donation.

Det er dog vigtigt, at man i lovgivningen befordrer en praksis, der
tager hensyn til, at beslutningen om organdonation ikke opleves som
noget, der sker under et urimeligt pres. Det er desuden vigtigt, at det
gores klart for enhver, at borgeren nar som helst kan omgore sin
beslutning i tilfeelde af, at han eller hun fortryder.

I juni maned 2008 vedtog Folketinget et beslutningsforslag, som
opfordrer regeringen til at "indfore en standard, hvor alle personer, der
er fyldt 18 ar og er myndige, bliver bedt om at oplyse deres personlige
standpunkt med hensyn til sporgsmdlet om organdonation” (Se side
72). I beslutningsforslaget foreslar Folketingets medlemmer, at det i
praksis kan foregd, nar den, der er fyldt 18 ar, skal have korekort eller
fornyet korekort, nar han eller hun meder hos legen, eller nér han
eller hun skal have (nyt) pas. De neevnte medlemmer af Det Etiske Rad
finder, at disse forslag grundleeggende er gode.

Argumentation for obligatorisk stillingtagen

De naevnte medlemmer af Det Etiske Rad gar ind for obligatorisk stil-
lingtagen til organdonation, fordi organdonation er et vigtigt sam-
fundsmeessigt spergsmal, som alle borgere bor tage stilling til. Organ-
donation er et veesentligt og vitalt gode, og alle borgere kan komme ud
for en situation, hvor transplantation af et rask organ for vedkom-
mende vil udgere forskellen mellem liv og ded eller mellem god og
dérlig livskvalitet. Blandt andet derfor er det vigtigt, at der udvises
solidaritet i forbindelse med organdonation. Og ud fra en forventning
om, at langt de fleste i det danske samfund anerkender, at organ-
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donation er et vaesentligt feelles anliggende, mener de naevnte med-
lemmer, at en sddan solidaritet kan fremmes ved, at borgerne direkte
opfordres til at tage stilling.

Omvendt er de nevnte medlemmer af den klare opfattelse, at det er
en afgerende tryghed for borgerne at vide, at de har indflydelse pa,
hvad der sker med deres krop efter doden, og at det sledes er en vee-
sentlig veerdi, der ber veernes om. Det betyder, at det ber std enhver
helt frit for at sige nej til organdonation, uden at det far nogen som
helst konsekvenser for dem.

De naevnte medlemmer mener, at obligatorisk stillingtagen vil bidra-
ge til, at flere mennesker i god tid far talt med deres naermeste om
organdonation og desuden far taget stilling. Dette er i sig selv en
ekstra grund til at indfere obligatorisk stillingtagen, blandt andet for-
di man som flere gange navnt i denne redegorelse ved, at de paroren-
de har nemmere ved at treeffe en beslutning om organdonation, hvis
de kender den afdedes holdning.

6.3.2 Der bgr ikke indfgres obligatorisk stillingtagen

Et mindretal (7) af Det Etiske Rdds medlemmer (Jon Andersen, Klavs
Birkholm, Birte Boelt, Elisabeth Dons Christensen, Lotte Hvas, Mor-
ten Kvist og Peter @hrstrom) mener ikke, der bor indferes obligatorisk
stillingtagen til organdonation.

Argumentation imod obligatorisk stillingtagen

De navnte medlemmer er imod indferelse af obligatorisk stillingtagen
som beskrevet i 6.3.1. Det kan for den enkelte veere vigtigt at tage stil-
ling, men denne stillingtagen ber ikke gores obligatorisk og have karak-
ter af pligt, fordi det er vigtigt, at offentlige myndigheder ikke presser for
meget pa i forhold til at afkreeve enkelte mennesker en stillingtagen.

For det medforer maske, at den enkelte foler sig forpligtet til at over-
veje og tage stilling til emner og veerdier vedrorende liv og deod, som
vedkommende ellers ville have haft en storre frihed til at tvivle om og
lade sta hen i det uvisse eller det uafgjorte.

Desuden mener de naevnte medlemmer, at indforelse af obligatorisk
stillingtagen kan medfore, at mennesker kommer til at tage stilling til
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organdonation for hurtigt og for overfladisk. Det er vigtigt, at en
beslutning om organdonation tages pa baggrund af en samtale med
éns naermeste pa et tidspunkt, hvor man selv er parat og har den for-
nodne tid til at tale om organdonation. De naevnte medlemmer
mener, at et krav fra det offentlige om at tage stilling - fx i forbindelse
med udstedelse af korekort — kan medfore, at man for hastigt tager
beslutningen og i for hej grad springer den vigtige samtale med de
neaermeste over.

6.4 Anbefalinger om information og kampagner

vedrgrende organdonation

Oplysning til borgerne om organdonation er et nodvendigt redskab,
hvis organtransplantation som behandling i sundhedsvasnet skal
fungere tilfredsstillende. Det geelder, uanset hvilken regulering af
organdonation, man gér ind for. Den mindste fellesnaevner for alle
ordningerne — informeret samtykke, formodet samtykke og obligato-
risk stillingtagen — er, at der kraeves et minimum af kendskab til, hvad
organdonation er og pd hvilken made, man som borger kan lade sig
registrere som organdonor.

Alle medlemmer af Det Etiske Rad anerkender, at information om
organdonation fra staten og de centrale myndigheder er uomgeaenge-
lig. Men der er vaesentlige etiske overvejelser forbundet med sporgs-
malet om, hvilken mélsetning og dermed ogsa hvilket omfang og
hvilken kommunikationsstil, informationen ber have. Herunder
fremlaegger Det Etiske Rads medlemmer deres forskellige opfattelser.

6.3.1 Information bgr oplyse borgeren uden at opfordre til
stillingtagen

Et mindretal (7) af Det Etiske R&ds medlemmer (Jon Andersen, Klavs
Birkholm, Birte Boelt, Elisabeth Dons Christensen, Lotte Hvas, Mor-
ten Kvist og Peter Ohrstrom) mener ikke, at information fra offentlige
myndigheder skal signalere en forventning fra samfundets side om, at
den enkelte tager stilling til organdonation. Information om orgando-
nation ber derimod udelukkende vere grundlag for den enkelte bor-
gers informerede samtykke i valget af, om vedkommende onsker at
vaere organdonor eller ej. Medlemmerne mener ikke, at myndigheder-
ne bor udbrede information med et bestemt resultat for oje. Det geel-
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der, uanset om hensigten er at f& mange til at tage stilling, eller om
hensigten er at fa mange til at sige "ja”. De neevnte medlemmer mener,
at en stillingtagen til organdonation involverer meget private overve-
jelser om personlig livsanskuelse. Ved at lave kampagner, der opfor-
drer til stillingtagen, kommunikerer myndighederne, at den enkelte
borgers overvejelser om livsanskuelser er udslagsgivende for det antal
organer, der er til rddighed for organtransplantation. Myndighederne
afger desuden for borgeren, at han eller hun faktisk bar overveje sin
indstilling til organdonation.

Mennesker er dermed allerede sat ind i en tingsliggjort sammenhaeng,
hvor der i udgangspunktet er "bud efter dele af borgerens krop”, selv-
om borgeren ikke har besluttet sig for, om udveksling af organer over-
hovedet er et emne, der skal indga i vedkommendes personlige over-
vejelser om liv og ded. Der ber ikke gennemfores egentlige informati-
onskampagner om emnet, men det bor veere sddan, at der er sagligt
beskrivende information til rddighed om emnet, nar borgeren hen-
vender sig for at registrere sin eventuelle stillingtagen. Det er den type
information, der allerede eksisterer i form af foldere, donorkort og
sundhed.dk, hvor man kan registrere sig som organdonor. Informati-
onen skal veere grundlag for informeret samtykke pa linje med andre
typer af information i sundhedsvaesnet, for eksempel vedrerende ind-
gdelse i medicinske forseg eller lignende.

Nogle af de neevnte medlemmer (Klavs Birkholm, Lotte Hvas og Mor-
ten Kvist) mener, at mange af de hidtidige informationskampagner
kan opfattes som veerende fort med sigte pa at overbevise om et ”ja”
til organdonation, ogsa selv om de formelt har veeret "neutrale”. Det er
altsa ikke nok at beslutte, om en kampagne har til formal at veere neu-
tral eller anbefalende; en veesentlig del ligger i kommunikationsstilen.

6.4.2 Information ber opfordre til stillingtagen

Et flertal (9) af Radets medlemmer (Peder Agger, Niels Jorgen Cappel-
orn, Gunna Christiansen, Lene Jensen, Rikke Bagger Jorgensen, Peder
Mouritzen, Elsebeth Gerner Nielsen, Birthe Skaarup og Karin Verland)
mener, at samfundet er forpligtet til at stimulere til debat og stilling-
tagen til organdonation pa et informeret grundlag. De navnte med-
lemmer mener, at det er en del af et demokrati med aktiv deltagelse
som ideal, at borgerne bliver mgdt med en forventning om, at de tager
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stilling til emner, der er af vaesentlig betydning for det feelles sam-
fundsliv. Derfor kan borgerne ikke siges at have en ret til at blive ladt
uberort af kommunikation fra offentlige myndigheder om emnet.

Relationen mellem potentielle givere og modtagere af organer skal
ikke indeholde en forpligtelse til at veere organdonor, hvilket skyldes
det tungtvejende hensyn, at den enkelte frit bor kunne forme sine
livsanskuelser om deden og om forholdet til egen krop, uden at blive
tilskyndet af offentlige myndigheder til at mene eller gore noget
bestemt.

Der kan ikke veere nogen forpligtelse til at donere organer, og derfor
mener de nevnte medlemmer ogsa, at det vil veere en upassende
propaganda, hvis kommunikation fra myndighederne anbefaler at
sige ”ja” til at veere organdonor. Centralt styret kommunikation fra
myndighederne skal i stedet rette sig efter det forhold, at man kan
mede borgeren med en forventning om, at vedkommende tager aktivt
stilling til organdonation. Ligeledes er det hensigtsmeessigt, at infor-
mationen indeholder et budskab om, at det er en god idé at tale med
sine naermeste om organdonation. Derimod mé en opfordring til at
tage stilling ikke indeholde anbefalinger om, hvad borgeren skal ende
med at beslutte sig for, men respektere, at borgeren kan veere i tvivl
eller kan have gode grunde til at sige ne;j.

6.4.3 Information bgr opfordre til et "ja" til organdonation

Et af Rddets medlemmer (Thomas G. Jensen) mener, at informations-
kampagner med statslige myndigheder som afsendere ber have som
malseetning at overbevise flest muligt om, at et ”ja” til organdonation
er et godt valg. Det er helt rimeligt, at informationen er veerdiladet og
opfordrer borgerne til en bestemt stillingtagen. Rimeligheden heraf
skyldes, at flere organdonorer er til entydig gavn for mennesker og
dermed for fellesskabet som helhed. Det vigtige er, at der vil blive
mulighed for flere organtransplantationer samtidig med, at den, som
organerne tages fra, ikke lider overlast.

De statslige myndigheder behaver derfor ikke vaere neutrale og der-
med komme til at foregive, at det er op til den enkelte at beslutte, om
organdonation er et emne, det er umagen verd at beskeeftige sig med,
eller at det er den enkelte selv, der afgor, om organdonation er et sam-
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fundsmeessigt gode eller ej. Det skal kommunikeres klart og tydeligt,
at organdonation er et samfundsmeessigt gode til uvurderlig gleede for
mange alvorligt syge mennesker, og dermed en handling, der i etisk
forstand helt objektivt ma foretraekkes, frem for at sige "nej” til at veere
organdonor. Dette kan godt forenes med samtidig at signalere, at det
ikke er etisk uacceptabelt at sige "nej”.

Det vil sige, at organtransplantation er et etisk gode, som stilles til
radighed i samfundet, og det er op til den enkelte at beslutte, om ved-
kommende vil bidrage til tilvejebringelsen af dette etiske gode ved
selv at melde sig som organdonor. I information til borgerne om
organdonation skal det klart fremgé, at den personlige beslutning for
eller imod at fungere som potentiel organdonor er en fri beslutning,
der vil blive accepteret, uanset om udfaldet er et "ja” eller et "nej”.
Men det skal lige s& klart ledsages af en anbefaling om at sige "ja”".
Organdonation er en etisk godgerende handling, og det er efter det
naevnte medlems opfattelse legitimt for det offentlige at anbefale den-
ne handling, idet ingen under nogen omstaendigheder er forpligtet til
at udeve etisk godgerende handlinger, hvis de strider imod vedkom-
mendes samvittighed eller personlige etiske graenser.

6.5 Anbefaling vedrgrende oplysning om hjernedgdskriteriet
Det Etiske Rad anbefaler, at det offentlige imodegar problemer ved-
rorende uoverensstemmelsen mellem hjernededskriteriet og den kul-
turelt forankrede forventning om dedsprocessen ved at serge for, at
disse emner gores til genstand for grundig information og debat i
samfundet?!.

Der er vaesentlige grunde til, at det offentlige bor gore en stor indsats
for at give oplysning og igangsette debat og refleksion over det folel-
sesmaessige og eksistentielle forhold til dedens indtreeden samt de
nye betingelser herfor. For det forste er der til stadighed behov for den
faktuelle information om, hvad hjernededskriteriet bestér i. For det
andet er der en ubalance mellem menneskers naturlige eller kulturelt
rodfeestede forventninger til dedsprocessen og sa den definition af

41 kapitel 3 side 53-57 kan man lzese mere om hjernedodskriteriet, den folkelige for-
stdelse heraf og om Det Etiske Rads anbefalinger fra 1988 om hjernededskriteriet.
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dodens indtreeden, som hjernededskriteriet indebzerer. Det viser sig
blandt andet ved, at det er vanskeligt at tale om, at den "dedes hjerte
slar”, eller at "liget kores ind pa operationsbordet”, nar vi taler om en
hjerneded person. Det Etiske Rad opfordrer til, at debatten og reflek-
sionen om disse emner blandt andet igangseettes i skolerne og pa
gymnasier. Unge far i hojere grad deres viden om hjernededskriteriet
gennem medierne end gennem undervisningssammenhange?*2. Men
Radet mener, det er afgorende vigtigt, at disse emner debatteres i kva-
lificerede sammenhange med tid og tryghed til at ga i dybden. Det er
vigtigt at fastholde, at en grundig refleksion over moderne behand-
lingsteknologi og dedsprocessen ikke meningsfuldt kan befordres i
"hurtige” medier. Skoler og debatterende undervisning er en langt
mere egnet sammenhang for denne type af vidensformidling og gen-
sidig refleksion af veerdier og folelser.

42 7gllner. 1999
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Bilag 1
Lovgivning

A. Dgde menneskers retsbeskyttelse

B. Nugldende regler for transplantation

C. Transplantationslovgivningen i Danmark - et tilbageblik
D. Lovgivning - udvalgte lande

A. Dgde menneskers retsbeskyttelse

I de fleste samfund er det i dag et grundlaeggende princip, at et men-
neskes dede krop skal behandles med respekt. Denne respekt afspej-
ler det veerdighedsbegreb, som omgiver det menneskelige i alle for-
hold. For bade afdede selv inden deden og for mennesker i alminde-
lighed giver det ogsa tryghed, at deres egne kroppe i fremtiden efter
doden behandles respektfuldt.

Nar et menneske afgar ved deden, ophoerer den retlige beskyttelse,
som levende mennesker har. Blandt andet kan Straffelovens regler
ikke leengere anvendes som beskyttelse mod kropslige indgreb. Dette
betyder dog ikke, at man i retlig henseende kan gere, hvad man vil,
med et dedt legeme. Ifplge Straffelovens § 139 straffes den, "som
krcenker gravfreden eller gor sig skyldig i usommelig behandling af lig”.
Hvilke indgreb, der i en medicinsk sammenhaeng anses for acceptab-
le, fremgar i dag af Sundhedsloven, hvor der er regler for indgreb i
afdedes legeme. Der kan veere tale om obduktion, transplantation og
"andre indgreb’.

Obduktion

Reglerne, som de ser ud i dag, blev formuleret i 1990. I lovens
bemerkninger til bestemmelserne om obduktion anferes, at
disse dels er af betydning ved det enkelte dedsfald og dels af
generel betydning for leegevidenskaben, herunder for diagno-
stikken, sygdomsbehandlingen, forskningen og dedsarsagssta-
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tistikken. En leaegevidenskabelig obduktion bestar, ifolge
bemerkningerne til 1990-loven, ”...i den ydre og indre under-
sogelse af et dodt menneskes krop eventuelt med yderligere
undersogelser, herunder mikroskopi samt visse kemiske og bak-
teriologiske undersogelser. Obduktionerne har til formal dels at
fastsla den nojagtige dodsdrsag, dels at fé kendskab til den eller
de sygdomme, afdode har lidt af, og endelig at kunne vurdere den
foretagne behandling”. Obduktionsbegrebet er sdledes primeert
begrundet i det konkrete dodsfald.

Transplantation

De nuvaerende regler om indgreb foretaget i transplantati-
onsojemed bygger ligeledes pa 1990-loven. Ifolge loven kan veev
og andet biologisk materiale udtages til behandling af sygdom
eller legemsskade hos et andet menneske. Det afgorende i rela-
tion til bestemmelsen er siledes formaélet — at helbrede eller
bedre et andet (konkret) menneskes tilstand.

Andre indgreb

Endelig kan der foretages “andre indgreb”. Ifolge lovens
bemeerkninger til denne bestemmelse geelder den for indgreb i
videnskabeligt eller undervisningsmeessigt ojemed, der ikke
foretages i forbindelse med obduktion. Formalet med bestem-
melsen er sdledes at regulere de situationer, hvor det alene er
undervisningsformalet eller forskningsformalet, der begrunder,
at organer, etc. fjernes fra den dedes krop.

De krav, som reglerne udstikker for indgreb i afdedes legeme, er ikke
de samme for alle typer af indgreb. Det geelder bade det tidsmaessige
perspektiv fra doden er konstateret, til indgrebet mé foretages, og kra-
vene til samtykke til indgrebet:

Anvendelse af kroppen til forskning og undervisning ma ifelge loven
forst ske, nar "uopretteligt ophor af andedreet og hjertevirksomhed’ ex
indtradt. Det vil sige, at denne type indgreb ikke ma foretages, for
hjerteded er konstateret. Obduktion ma forst foretages efter ligsyn.
Ved ligsyn konstateres de sene dedstegn, det vil sige dedsstivhed,
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dods- eller ligpletter eller forrddnelse. Disse dodstegn kan konstateres
kortere eller leengere tid efter, at kroppens blodcirkulation er stoppet.
Nar formalet med indgrebet er transplantation, geelder disse krav
ikke. Transplantationsindgreb kan efter loven foretages pd en person,
der er konstateret deod efter enten hjerte- eller hjernededskriteriet.
Det vil sige det er muligt at fjerne et organ med henblik pa overforsel
til et andet menneske, uanset at der stadig er hjerteaktivitet, og krop-
pens blodcirkulation er opretholdt.

Nar et menneske er dodt, ophorer det medicinske behandlingsbehov,
og som udgangspunkt skal al behandling derfor ophere ved dedens
indtreeden. Veelger man pa trods af dette at opretholde behandlingen
- eventuelt at intensivere denne — udger dette et indgreb i sig selv, som
der bor veere gode grunde til. Transplantation af organer, som kan for-
bedre et andet — levende — menneskes livskvalitet eller redde livet for
vedkommende, er sa tungtvejende, at dette ifolge praksis kan legiti-
mere, at man trods dedens indtraeeden fortsetter respiratorbehand-
ling.

Kravene til samtykke atheenger forst og fremmest af formdlet med ind-
grebet. Sammenligner man samtykkekravene til de forskellige former
for indgreb i kroppen, kan man konstatere, at lovens udgangspunkt
for alle typer af indgreb er respekt for afdedes eget enske.

Kravene til stedfortreedende samtykke er derimod forskellige. Brug af
liget til undervisnings- og forskningsformdl ma kun foretages, hvis
afdede efter sit fyldte 18. ar selv har truffet bestemmelse herom. Der
er til sddanne formal ikke mulighed for stedfortreedende samtykke. Til
béde obduktion og transplantation kreeves som udgangspunkt sam-
tykke til indgrebet. Primeert et forudgaende samtykke fra afdede selv,
men stedfortreedende samtykke accepteres ogsa. Hvis de parorende
forholder sig passive (i 6 timer) efter anmodning om obduktionstilla-
delse, ma der obduceres. Kravene til samtykke til transplantation er
skeerpede, da der er et ubetinget krav om samtykke. Er der ikke givet
samtykke af enten afdede selv eller de parerende, kan transplantation
sdledes ikke finde sted.
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B. Nug=ldende regler for transplantation

Europaradet

Konvention om beskyttelse af menneskerettigheder og menneskelig
veerdighed i forbindelse med anvendelse af biologi og leegevidenskab
(1997) (uddrag)

Kapitel VII
Forbud mod ekonomisk gevinst og bortskaffelse af dele af
menneskekroppen

Artikel 21 - Forbud med ekonomisk gevinst

Den menneskelige krop og dens bestanddele ma ikke som saddan
give anledning til skonomisk gevinst.

Dansk ret

Sundhedsloven (uddrag)
LBK nr. 95 af 7. februar 2008

Afsnit IV
Transplantation
Kapitel 12
Transplantation fra levende og afdede personer

Transplantation fra levende personer
§ 52. Fra en person, som har meddelt skriftligt samtykke hertil, kan
veev og andet biologisk materiale udtages i personens levende live til
behandling af sygdom eller legemsskade hos et andet menneske.

Stk. 2. Samtykke kan meddeles af den, der er fyldt 18 ar. Safremt gan-
ske seerlige grunde taler derfor, kan indgrebet dog foretages med sam-
tykke fra en person under 18 &r, nar samtykket er tiltradt af foraeldre-
myndighedens indehaver. Der kan dog ikke gives samtykke til, at der
fra en person under 18 ar udtages ikkegendanneligt vaev.
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Stk. 3. Inden samtykke meddeles, skal den pégeldende af en laege
have modtaget oplysning om indgrebets beskaffenhed og folger samt
om risikoen ved indgrebet. Laegen skal forvisse sig om, at den pageel-
dende har forstéet betydningen af de meddelte oplysninger.

Stk. 4. Indgrebet ma kun finde sted, safremt det efter sin art og sam-
tykkegiverens helbredstilstand kan foretages uden neerliggende fare
for personen.

Transplantation fra afdede personer
§ 53. Fra en person, der er dad pé eller som ded er indbragt til et syge-
hus eller lignende institution, kan veev og andet biologisk materiale
udtages til behandling af sygdom eller legemsskade hos et andet men-
neske efter reglerne i stk. 2-4.

Stk. 2. Indgrebet ma foretages, safremt afdede efter sit fyldte 18. ar
skriftligt har truffet bestemmelse herom. Det samme geelder, hvis per-
sonen mundtligt har udtalt sig for et sddant indgreb. Pérerende til
afdede kan ikke modseette sig indgrebet, hvis afdede skriftligt har truf-
fet bestemmelse herom, medmindre afdede har bestemt, at beslut-
ningen er givet under forudsaetning af de parerendes accept.

Stk. 3. Uden for de i stk. 2 naevnte tilfeelde ma indgrebet kun foreta-
ges, safremt der ikke foreligger nogen tilkendegivelse fra afdede imod
indgrebet og afdedes neermeste giver samtykke til indgrebet. Efter-
lader afdede sig ingen neermeste, ma indgrebet ikke foretages.

Stk. 4. Er afdede under 18 ar, ma indgrebet kun foretages, safremt
foreeldremyndighedens indehaver har givet samtykke til indgrebet.

§ 54. Udtagelse af veev m.v. efter § 52 og § 53 ma kun foretages af
leeger, der er ansat pé sygehuse eller lignende institutioner, og som
Sundhedsstyrelsen har godkendt dertil.

Stk. 2. Indgreb efter § 53 ma ikke foretages af de leeger, der har be-
handlet afdede under dennes sidste sygdom eller har konstateret per-

sonens ded.

Stk. 3. Indgreb efter § 53 ma ikke finde sted, safremt der skal foretages
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retsleegeligt ligsyn eller retsleegelig obduktion, medmindre indgrebet
ma antages at veere uden betydning for resultatet af undersogelsen.

§ 55. Andre indgreb pa en afded end neevnt i dette kapitel ma kun
foretages, siafremt afdede efter sit fyldte 18. ar skriftligt har truffet
bestemmelse herom.

Stk. 2. Sddanne indgreb mé forst foretages, nér uopretteligt opher af
andedreet og hjertevirksomhed er indtradt.

§ 56. Bestemmelserne i dette kapitel finder tilsvarende anvendelse pa
bern, der efter udgangen af 22. svangerskabsuge fodes uden at vise
livstegn (dedfedte born).

Stk. 2. Bestemmelserne i dette kapitel geelder ikke for udtagelse af
blod, fjernelse af mindre hudpartier og andre mindre indgreb, som
ganske ma ligestilles hermed.

Afsnit XIIT
Ligsyn og obduktion m.v.
Kapitel 54

Dodens konstatering
§ 176. En persons ded kan konstateres ved uopretteligt ophor af
andedreet og hjertevirksomhed eller ved uopretteligt opher af al
hjernefunktion.

§ 177. Sundhedsstyrelsen fastseetter regler om de undersegelser, der

skal foretages for at konstatere dedens indtreeden ved uopretteligt
ophor af al hjernefunktion, jf. § 176.
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Afsnit XX
Straffe-, ikrafttreedelses- og overgangsbestemmelser
Kapitel 83

Straffebestemmelser
§ 268. Medmindre hojere straf er forskyldt efter anden lovgivning,
straffes med bede den, der udtager veev og andet biologisk materiale
til behandling som naevnti§ 52 eller§ 53 eller foretager indgreb efter
§ 55, uden at betingelserne efter loven er opfyldt.

Stk. 2. Den, der yder eller modtager betaling eller anden ekonomisk
fordel for udtagelse eller overforsel af vaev og andet biologisk materi-
ale til behandling som neevnti§ 52 eller § 53, straffes med bode. Det
samme galder den, der med viden om, at der er ydet eller modtaget
betaling som naevnt i 1. pkt., medvirker til, at et sdidant indgreb fore-
tages.

Bekendtgorelse om dodens konstatering ved uopretteligt
ophor af al hjernefunktion
Nr. 1249 af 6. december 2006

I medfor af lov nr. 546 af 24. juni 2005, Sundhedsloven,
§ 177 fastseettes:

Diagnosen hjerneded
§ 1. Uopretteligt opher af al hjernefunktion, det vil sige diagnosen
hjernedad, jf. sundhedslovens § 176, kan kun komme péa tale hos
bevidstlese, reaktionslose og respirationslese patienter, hvor &nded-
reet og hjertekredslgbsfunktion er kunstigt opretholdt i respirator.

Stk. 2. Hos patienter, som neevnt i stk. 1, kan diagnosen hjernedod
med sikkerhed stilles alene pé basis af klinisk undersegelse, nar fol-
gende betingelser er opfyldt:

1. Hjernelidelsen skal veere kendt, veere af strukturel natur,
utilgeengelig for behandling og fastslaet som dedelig, og

2. andre, eventuelt blot medvirkende arsager til bevidstleshed og
reaktionsleshed, skal veere udelukket.
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Stk. 3. For born under 1 ar kan enkle og sikre kriterier for diagnosen
hjerneded ikke angives. Diagnosen hjerneded ber derfor ikke stilles
for denne aldersgruppe.

§ 2. Arsagen til hjernelidelsen, jf. § 1, stk. 2, nr. 1. vil veere oplyst ved
synlige leesioner.

Stk. 2. Arsagen til hjernelidelsen kan endvidere vere bledninger i
eller uden pa hjernen, hjernesvulster eller edeleeggelse af hjerneveev
pa grund af traumer eller tillukning af sterre blodkar. I disse tilfelde
vil arsagen fremga af specielle undersogelser, fx CT- eller MR- scan-
ning.

§ 3. Medvirkende arsager til bevidstlashed og reaktionslgshed, jf. § 1,
stk. 2, nr. 2, kan vare:

1) Forgiftninger, forst og fremmest med alkohol og sovemidler;
pavirkning af narkosemidler, af muskellammende stoffer, af bero-
ligende medicin eller medicin mod kramper,

2) lavt blodtryk og legemstemperatur under 35 grader Celsius, der
skal veere udelukket, og

3) alle sygdomme, som kan medfere bevidstleshed, der skal vere
udelukket, eller de heraf folgende forandringer i blodets sam-
menseatning veere korrigerede.

Den kliniske undersogelse af hjernefunktionen
for at stille diagnosen hjernedod
§ 4. Nar betingelserne i § 1, stk. 2, nr. 1 og 2 er opfyldt, omfatter den
kliniske undersogelse af hjernefunktionen de reflekser, der udgar fra
hjernestammen, herunder undersagelse af respirationscentrets reak-
tion pd CO, stimulation.

Stk. 2. Hvis bortfald af alle hjernestammereflekser konstateres ved
undersogelsen, gentages den samlede undersogelse efter et tidsinter-

val, der bor veere mindst en time.

Stk. 3. Diagnosen hjerneded bar ikke stilles, for der er forlobet mindst
6 timer fra tab af bevidsthed og ophar af spontan respiration.
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Stk. 4. Konstatering af opher af spontan respiration, jf. stk. 3, stilles af
en leege pd baggrund af en klinisk vurdering, hvori indgéar leegens
kendskab til patientens aktuelle tilstand. I denne vurdering indgar
blandt andet tidspunktet for hvornér og under hvilke omsteendighe-
der, patientens spontane respiration ikke leengere kan aflaeses pa
respiratoren.

Stk. 5.Vurderingen efter stk. 4, skal ikke indeholde en egentlig apne-
test. Apnotesten indgér i den samlede kliniske hjernededsundersogel-
se, der i henhold til bekendtgorelsens bestemmelser skal gentages
med mindst en times varsel, jf. stk. 2.

Andre diagnostiske metoder

§ 5. Nar betingelsernei§ 1, stk. 2, nr. 1 og 2 ikke er opfyldt, skal den
kliniske undersogelse suppleres med andre diagnostiske metoder:

1) De fleste dedelige hjernelidelser vil medfere hjernepdem, der kan
bringe det intrakranielle tryk op over det systemiske blodtryk og der-
ved standse hjernens kredsleb. Dette pavises ved cerebrale cirkulati-
onsundersogelser. Under normale forhold vil rentgenkontraststof
injiceret i aortabuen vise sig i hjernens blodkar i labet af 1 sekund.
Hvis der efter 15 sekunder ikke har vist sig rontgenkontraststof i hjer-
nens blodkar, men i de ekstrakranielle kar, mé ny injektion foretages
15 minutter senere. Hvis anden undersegelse giver samme resultat, er
hjernedod dokumenteret.

2) EEG (elektroencefalografi) kan kun veere vejledende og ikke diag-
nostisk, da isoelektrisk EEG ikke er ensbetydende med hjerneded.

Andre bestemmelser
§ 6. Konstatering af en persons dad ved uopretteligt ophor af al hjer-
nefunktion skal foretages under medvirken af to leeger. Den ene skal
veere den laege, som har behandlet patienten i den sidste fase af syg-
dommen. Den anden leege skal veere speciallaege i neurokirurgi, neur-
omedicin eller klinisk neurofysiologi.

Stk. 2.1 medfer af Sundhedslovens § 190, stk. 2, fastsaetter indenrigs-
og sundhedsministeren regler, hvorefter en leege ikke ma konstatere
dodens indtreeden, foretage ligsyn, udstede dedsattest og foretage
obduktion pé en person, som leegen har haft en seerlig tilknytning til.

ORGANDONATION - ETISKE OVERVEJELSER OC ANBEFALINGER | 135



Journalfering
§ 7. Ved konstatering af doedens indtreeden ved uopretteligt opher af al
hjernefunktion, skal der i hvert enkelt tilfeelde i patientjournalen fores
noejagtige optegnelser over den fulgte procedure, herunder leegens
vurdering af og tidspunktet for opher af spontan respiration, jf. § 4,
stk. 4, og optegnes hvilke laeger, der har medvirket ved konstatering af
dedens indtraeden, jf. § 6, stk. 1.

Ikrafttraedelsesbestemmelse mv.
§ 8. Bekendtgarelsen traeder i kraft den 1. januar 2007.

C. Transplantationslovgivningen i Danmark - et tilbageblik

Daman i 1950’erne begyndte at eksperimentere med transplantation
af organer fra menneske til menneske, blev spergsmalet om lovgiv-
ning aktuel*3. 11957 begyndte man i Nordisk Rad at diskutere, om der
var grundlag for at gennemfore ensartet lovgivning om transplantati-
on i de nordiske lande. Det danske Justitsministerium og Indenrigs-
ministerium gav i deres udtalelse til dette forslag udtryk for, at der
matte leegges afgorende veegt pd, at indgreb i transplantationsejemed
ikke blev hindret, men at der ikke pa dette tidspunkt havde vist sig
praktiske vanskeligheder, som ifolge ministeriernes opfattelse gjorde
det pakraevet at lave sarlige regler.

Som tidligere neevnt i denne redegorelse blev de forste nyretransplan-
tationer i Danmark gennemfort i 1964 pa Arhus Kommunehospital. Et
par ar senere opstod der en konflikt blandt det involverede personale,
hvor der blandt andet blev fremsat beskyldninger om, at der blev taget
mere hensyn til den patient, der havde brug for et nyt organ, end til
den, hvis liv endnu ikke var slut og méaske stadig stod til at redde4.
Konflikten gav anledning til, at man i Folketinget tog spergsmaélet om
lovgrundlaget for transplantationsindgreb op. Justitsministeren ned-
satte pa denne baggrund et udvalg, og i 1967 kom udvalgets Betaenk-
ning vedrorende lovgivning om transplantation.

43 Dette afsnit bygger primeert pd informationer fra Beteenkning nr. 454, 1967 samt
bemeerkningerne til L 149, Forslag til lov om ligsyn, obduktion og transplantation,
fremsat den 17. januar 1990.

44 Bak-Jensen. 2005.
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1967-loven

Loven om udtagelse af menneskeligt veev m.v. blev vedtaget som lov
nr. 246 af 9. juni 1967. Efter loven var det tilladt at udtage organer til
transplantation fra afdede, hvis denne forinden skriftligt havde truffet
bestemmelse herom. Hvis afdede ikke havde truffet en sddan bestem-
melse, kunne transplantation dog alligevel ske. Med mindre afdede
eller afdedes neermeste havde udtalt sig imod et sddan indgreb, hvis
indgrebet matte antages at stride mod afdedes eller hans nermestes
livsopfattelse, eller séfremt serlige omstendigheder i ovrigt talte
imod indgrebet. Man kraevede altsd ikke et udtrykkeligt samtykke til
organdonation.

I beteenkningen var denne model anbefalet. Om sine overvejelser
anforte udvalget bag beteenkningen blandt andet:

"Ved principielt at opretholde et krav om udtrykkelig samtykke-
erkleering fra afdede selv ville der da skabes en tilstand, der let kunne
fore til, at leeger, herunder ogsa sygehuslceger, mere eller mindre mdtte
se sig pafort en pligt til at rejse sporgsmadlet over for deres patienter, ogsd
uden at disse selv havde bragt det pd bane. Dette ma formentlig anses
for uacceptabelt bade af humane og leegeetiske grunde™>.

Og videre:

"Med den forstdelse, nutidens mennesker vil have af disses problemer,
er det da ogsa udvalgets opfattelse, at man kan tage udgangspunktet
for en transplantationslovgivning i den antagelse, at langt de fleste vil-
le stille sig positivt til, at organer og veev fra dem selv efter deres dod kan
anvendes til behandling af andre mennesker for alvorlige lidelser,
safremt sporgsmadlet stilledes dem under forhold, hvor de i ro og uden
bekymring for eget helbred kunne tage stilling dertil. Denne preesume-
rede indforstdelse med indgrebet ma falde, ikke blot hvor afdode har
udtalt sig derimod, men ogsd hvor der i ovrigt foreligger sddanne oplys-
ninger om hans livsopfattelse, at et indgreb ma antages at veere ufore-
neligt hermed. Der tcenkes herved i forste rcekke pa afdodes religiose
opfattelse’.

45 Beteenkningen side 21.
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Udvalget tilfojede endeligt, at

”...den pligt, der pdlcegges leegen til i mangel af udtrykkelig tilkende-
givelse at danne sig et skon om afdodes eller hans ncermestes livsop-
fattelse, ikke indebcerer, at han skal grunde sit skon pa en direkte ud-
sporgen af patienten og hans pdrerende, men der vil veere tale om en
vurdering pa grundlag af lcegens og afdelingens personales iagttagelser
og samtaler med de pageeldende i forbindelse med sygdomsbehandlin-
gen. Resulterer overvejelserne i en tvivl hos leegen, bor indgrebet ikke
foretages”.

1990-loven
11990 blev Lov om ligsyn m.v. og Loven om udtagelse af menneskeligt
veev m.v. samlet i Lov om ligsyn, obduktion og transplantation.

Med loven blev der indfert et ubetinget krav om samtykke til organ-
donation — primeert fra afdede selv, sekundeert fra afdedes pérerende.
Man eonskede med de nye regler blandt andet at markere, at det pri-
meert er afdedes indstilling, som er afgerende for, om der ma fore-
tages organudtagning. Kun hvor der ikke foreligger nogen tilkende-
givelse fra afdede, er de parerendes indstilling af betydning. I 1990-
loven blev det saledes yderligere markeret, at det primeert er afdodes
indstilling, som er afgerende for, om der mé foretages organudtag-
ning.

Sundhedsloven

I forbindelse med kommunalreformen blev blandt andet Lov om lig-
syn, obduktion og transplantation indarbejdet i den nye Sundhedslov.
Indholdsmeessigt skete der ingen eendringer i reglerne om transplan-
tation efter overflytningen til Sundhedsloven.

De parorendes rolle

Efter 1967-loven blev det som naevnt ovenfor tilladt at udtage organer
til transplantation fra afdede, hvis denne forinden skriftligt havde
truffet bestemmelse herom. Ifolge udvalget bag den betenkning, der
13 til grund for lovudkastet, matte man dog forvente, at kun fa men-
nesker i levende live ville have truffet dispositioner over deres lig. Der
var derfor et stor behov for retlig regulering af den situation, der oftest
ville forekomme, nemlig at der ikke foreld en skriftlig tilladelse til
transplantation fra afdede selv.
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Om sine overvejelser blandt andet om de parerendes rolle anferte
udvalget bag beteenkningen:

"Af noget lignende grunde, som taler imod at stille krav om udtrykkeligt
samtykke fra afdode, finder man, at der bor afstds fra krav om udtryk-
keligt samtykke fra de ncermeste — et sporgsmdl, hvorom forhandlingi s
fald matte optages pd et tidspunkt, hvor det menneske, der stir dem
neert, enten ligger for doden eller umiddelbart forinden er dod’.

Man ansa det altsa — af bade praktiske, psykiske og etiske grunde - ikke
for hensigtsmaessigt i denne situation at stille krav om udtrykkeligt
samtykke fra de pédrerende. Safremt omstendighederne tillod det,
skulle afdedes parerende underrettes om dedsfaldet, for det patenk-
te indgreb blev foretaget. Transplantation matte dog ikke ske, safremt
afdede eller afdodes neermeste havde udtalt sig derimod, hvis indgre-
bet matte antages at stride mod afdedes eller de neermestes livsopfat-
telse, eller safremt seerlige omsteendigheder i ovrigt talte imod indgre-
bet.

Uanset lovens ord udviklede praksis sig dog sddan, at man sa vidt det
overhovedet var muligt, indhentede de parerendes tilladelse til at
udtage et donororgan. Baggrunden for denne praksis var blandt andet,
at man ikke enskede, at befolkningen skulle f& den opfattelse, at der
foregik noget fordeekt omkring transplantationer, hvilket kunne skade
tilliden til afdelingens personale og i sidste ende skade transplantati-
onssagen.

Med 1990-loven blev der indfert et ubetinget krav om samtykke til
organdonation — primeert fra afdede selv, sekundert fra afdedes
pérerende. Det fremgér da ogsa af bemerkningerne til lovforslaget, at
det p& daveerende tidspunkt allerede var almindelig praksis, at ind-
grebet kun blev foretaget, hvis afdodes naermeste pargrende havde
givet positivt samtykke hertil. Man enskede med de nye regler blandt
andet at markere, at det primeert er afdedes indstilling, som er af-
gorende for, om der ma foretages organudtagning. Kun hvor der ikke
foreligger nogen tilkendegivelse fra afdede, er de parerendes indstil-
ling af betydning.

Sundhedsloven har viderefort denne retsstilling uaendret.
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D. Lovgivning - udvalgte lande

Feelles for alle de europeeisk lande er, at der ikke er tilstreekkeligt med
organer til radighed for transplantation set i forhold til behovet herfor.
I mange lande overvejes for tiden yderligere tiltag for at reducere det-
te problem, og man vender derfor blikket mod de lande, som synes at
have en hgjere rate af donorer. Som naevnt i kapitel 2 bruger man
begrebet "donorrate”, forstdet som antallet af organdonorer per million
indbyggere i det padgeeldende land, som sammenligningsgrundlag. Da
antallet af donorer bliver opgjort forskelligt i de enkelte lande, er det-
te begreb ikke ganske entydigt, men tallene for donorraten kan dog
alligevel give et vist indtryk af, hvordan de enkelte lande ligger i for-
hold til hinanden pé dette punkt. Donorraten i Danmark for 2007 var
13,16, hvilket er placeret i den laveste halvdel.

Feelles for alle de europeiske lande er, at organdonation alene kan ske
pa et frivilligt grundlag. Hvilke krav der stilles til accept af organdona-
tion fra enten afdede selv eller fra de parerende er imidlertid ikke de
samme over hele Europa. Kravene kan inddeles i to hovedgrupper:
Enten udtrykkeligt samtykke (ogsa kaldet opt-in), eller formodet sam-
tykke (ogsé kaldet opt-out). I opt-in modellen er der mulighed for
stedfortreedende samtykke fra de parerende, hvis afdede ikke selv har
taget stilling. Opt-out modellen findes i bdde en snaever og en vid
model. I den snaevre model leegges der alene veegt pa, om afdede selv
har afvist organdonation. I den vide model bliver ogsd modstand fra
de pérerende inddraget. I nogle lande har man lovgivningsmeessigt
den sneevre model, men i praksis benytter man den vide model.

I dette afsnit vil nogle udvalgte landes lovgivning blive belyst. Forst de
nordiske lande, som vi traditionelt sammenligner os med. Danmark
har som det eneste nordiske land i lovgivningen et krav om udtrykke-
ligt samtykke til organdonation. Derudover er Spanien valgt, da dette
land ifolge de seneste opgerelser har den hojeste donorrate.

Diskussion og handling inden for dette omréde har hidtil primaert
foregdet pd nationalt niveau. Pa feelleseuropeisk niveau er man imid-
lertid nu begyndt at overveje forskellige handlemuligheder — blandt
andet set i lyset af et stigende felles problem med organhandel pa
tveers af greenser. Det europeiske perspektiv vil blive diskuteret sidst i
dette afsnit.
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Sverige
Donorraten i Sverige var i 2007 pa 14,51.

Lovgivningen46 bygger i Sverige pa et formodet samtykke. Udtagelse
af organer til transplantationsformal kan ifelge loven foretages, hvis
afdede har samtykket til det, eller det pa anden made kan fastslas, at
et sddant indgreb er i overensstemmelse med afdedes holdning.

Hvis ovenstaende ikke kan fastslas, ma organer udtages, med mindre
afdede skriftligt har modsat sig dette — eller har udtalt sig imod dette,
eller det i ovrigt mé anses for at stride mod afdedes holdning. Uanset
organer efter disse regler kan udtages, ma indgrebet dog ikke foreta-
ges, hvis de naermeste modsatter sig det. Hvis der findes personer,
som star afdede naer, ma indgrebet ikke foretages, for de parerende er
informeret om indgrebet og om retten til at forbyde det.

Sverige har et organdonationsregister. I dette register kan man — som
i Danmark — udtrykke sin holdning til organdonation i bade positiv og
negativ retning. I det svenske register var der den 30. juni 2008 regi-
streret i alt 1.523.400 personer (skal ses i forhold til befolkningstallet i
Sverige, der i 2006 var pa 9,1 million). Der er ingen aldersrestriktioner
for tilmelding til registret.

Norge
Donorraten i Norge var i 2007 pa 19,91.

Ifolge norsk lov47 kan organer anvendes til transplantation, hvis af-
dade, skriftlig eller mundtligt, har givet sin tilladelse til det.

Selvom en sddan bestemmelse ikke er truffet, kan indgrebet foretages,
medmindre afdede eller hans naermeste har udtalt sig imod dette,
eller der er grund til at antage, at indgrebet vil veere i strid med af-
dedes eller hans neermestes livssyn, eller andre serlige grunde taler
mod indgrebet. Afdodes neermeste skal sd vidt muligt underrettes om
dedsfaldet, for indgrebet finder sted. Det er etableret praksis i Norge,
at parerende altid sporges.

46 Lag (1995:831) om transplantation m.m.
47 Lov (1973-02-09-6) om transplantasjon, sykehusobduksjon og avgivelse av lik m.m.
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Norge har ikke et organdonationsregister. Vil man vere organdonor,
skal man lade sine neermeste vide sine onsker, og/eller man kan udfyl-
de et donorkort.

Finland
Donorraten i Finland var i 2007 pa 17,24.

Udtagning af organer til transplantationsformal ma efter finsk lov48
finde sted, med mindre der er grund til at tro, at afdede — mens ved-
kommende var i live — ville have modsat sig et sddant indgreb, eller
hvis det mé antages at de nermeste paregrende eller andre personer,
der star afdede neer, vil modsaette sig donationen.

Hvis afdede inden dedens indtreeden har givet samtykke til organ-
donation, kan indgrebet foretages, uanset de parerende nedlaegger
forbud herimod. Der er efter lovgivningen ingen pligt til at informere
de paregrende.

Finland har ikke et organdonationsregister.

Tyskland
Donorraten for Tyskland var i 2007 pa 15,95.

Den tyske transplantationslov er fra 199749, Organdonation kan ske
efter konstatering af hjerneded. Udtagning af organer til transplanta-
tionsformdl ma efter tysk lovgivning ske, hvis afdede selv inden
dodens indtreeden skriftlig har givet tilladelse hertil. Foreligger der
ingen skriftlig tilkendelse fra afdede, bliver de parerende spurgt, om
afdede mundtligt har udtrykt sin holdning til organdonation - eller
om de parerende kan sige noget om afdedes formodede holdning til
organdonation. Kan afdedes egen holdning ikke p& denne méade klar-
leegges, er det op til de parerende, om der skal gives samtykke til
organdonation.

48 Oversat til engelsk: Act (no. 101/2001) on the Medical Use of Human Organs and
Tissues.
49 Gesetz iiber de Spende, Entnahme und tGbertragung von Organen.
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Spanien
Spanien ligger i top, hvad angér donorrate, med en rate pa 34,31 2007.

Spanien har ifplge lovgivningen formodet samtykke. Dette praktiseres
sddan, at de parerende skal tage stilling, hvis afdede ikke selv har taget
stilling.

I Spanien er det opsogende arbejde i fokus. Ifolge den sdkaldt ”span-
ske model”0 er det vigtigt sa tidligt som muligt at udpege potentielle
donorer pé sygehusene og forma de parerende til at give tilladelse til
donation.

Arbejdet med at udpege potentielle donorer pdbegyndes allerede af
veluddannede koordinatorer, nar patienten kommer ind pé syge-
huset, dog kun pa et overordnet plan. Man henvender sig ikke til de
parorende, for patienten er blevet erkleeret hjerneded. Koordinatorer-
ne er uddannede transplantationslaeger, som sidelobende fungerer
som intensiv- eller narkoselaeger. P4 nogle sygehuse gar transplanta-
tionsleegerne som fast procedure stuegang pé intensivafdelingerne
hver morgen og aften. Herved opdages op til 99 % af mulige donorer i
tide, hvor man i andre lande kun finder frem til méaske 50-80 % af
mulige donorer.

Leegerne er veluddannet til de vanskelige samtaler med de efterladte. I
uddannelsen indgér blandt andet en ugelang workshop i samtale-
teknik. Kun 18 % ud af adspurgte péarerende i Spanien modsatte sig i
2004 donation.

Det nuverende system blev grundlagt med ONT (Organizacion
Nacional de Transplantes). Organisationens hovedkontor har det
nationale og overordnede ansvar, og virksomheden findes derudover
pé regionalt sével som lokalt niveau.

Spanien har ikke et organdonationsregister.

50 EK, Per. 2006 samt www.transplantation.dk/presseklip
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I en Eurobarometer-undersogelse fra 2006 blev befolkningen i
EU-landene blandt andet spurgt, om man ville veere villig til at
donere sine organer efter doden. Undersogelsen viste, at bor-
gerne i den nordlige del af Europa havde den hejeste score med
Sverige i top med 81 %. Finland var nummer tre med 73 % og
Danmark nummer fem med 69 %.

Internationale tiltag

Internationalt har man pa sundhedsomrédet traditionelt udvist en vis
tilbageholdenhed med at fastseette bindende regler for medlemslan-
dene. Inden for de senere ar er der dog — blandt andet pd baggrund af
manglen pd organer, og det stigende problem med organhandel —
kommet foreget fokus pa organdonation ogséd pa den internationale
scene.

Europarddet

1 1997 vedtog Europaradet “Convention for the Protection of Human
Rights and Dignity of the Human Being with Regard to the Applicati-
on of Biology and Medicine” (kaldet Bioetik-Konventionen). Konven-
tionen er den forste internationale aftale om patientrettigheder, som
er generelt bindende for de lande, som har tilsluttet sig konventionen.
Danmark tilsluttede sig konventionen i 1999.

I konventionens kapitel VI er der fastsat bestemmelser om "fjernelse af
organer og veev fra levende donorer med henblik pa transplantation’.
Konventionen omfatter sdledes ikke transplantation fra doede donorer.

12002 vedtog man i Europaradet “Additional Protocol to the Conventi-
on for the Protection of Human Rights and Dignity of the Human
Being with regard to the Application of Biology and Medicine concer-
ning Transplantation of Organs and Tissues of Human Origin. “

I protokollens kapitel IV findes regler om "Organ and tissue removal
from deceased persons”. lfolge protokollen skal alle medlemslande
have regler, der fastseetter under hvilke betingelser transplantation
kan ske. Protokollen lader det vaere op til det enkelte land at fastsatte
regler for den situation, at afdedes holdning ikke er kendt. Protokol-
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len foreskriver i denne sammenhang en forpligtelse for staten til at
sorge for, at samtykkereglerne er kendt og findes acceptable af landets
borgere. P4 baggrund af manglen pé organer til transplantation, skal
medlemslandene tage alle hensigtsmaessige midler i brug for at frem-
me donation af organer.

EU

Den 30. maj 2007 udsendte Kommissionen “KOM (2007) 275 endelig:
EU’s politikforanstaltninger om organdonation og —transplantation”
til Europa-Parlamentet og Radet. Formélet med meddelelsen var ifol-
ge dennes tekst at takle de udfordringer, der er opstiet som folge af
manglen pa donororganer. I meddelelsen beskrives de foranstaltnin-
ger, Kommissionen agter at treeffe i forbindelse med at udforme en
politik for organdonation og -transplantation. Som arsager til, at man
onsker et fellesskabsinitiativ fremhaver Kommissionen risiko for
smitteoverforsel i forbindelse med transplantation, generel mangel pa
donororganer samt handel med organer.

Det fremgar blandt andet af meddelelsen, at Kommissionen overvejer
et direktivforslag pa samme méade, som der allerede findes direktiver
om fastseettelse af standarder for kvaliteten og sikkerheden af blod, og
afveev og celler, samt at Kommissionen vil arbejde for at fremme sam-
arbejdet mellem medlemsstaterne pé dette omrade. Der er tale om en
meddelelse, der ikke indeholder konkrete forslag til retsakter. Medde-
lelsen har derfor i sig selv ingen lovgivningsmeessige konsekvenser>!.

Af vejledende retningslinier pa omradet skal desuden naevnes "WHO
Guiding Principles on Human Cells, Tissue and Organ Transplantati-
on” (revideret i maj 2008).

51 ge Indenrigs- og Sundhedsministeriet, 18. september 2007.
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Bilag 2
Organdonorer i Europa i 2007

Antallet af organdonorer i Europa i 2007, angivet i
organdonorer pr. mill. indbyggere (p.m.p)

¥ fi?t".,f' L
A ; \
== A

DECEASED ORGAN DMINORS
Annusl Rate pom.p, 2007

Kilde: Newsletter Transplant, 13 (1)
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Tabellen er udarbejdet pa baggrund af ovenstdende kort, opgjort pr.
land

Lande Organdonorer pr. mill.
indbyggere i 2007
Spanien 34,3
Belgien 28,15
Frankrig 25,3
Portugal 23,9
Ostrig 22,3
Den Tjekkiske Republik 21,1
Irland 21,0
Italien 20,5
Slovakiet 20,1
Norgel 9,9
Estland 19,2
Letland 18,7
Finland 17,2
Holland/Nederland 16,9
Tyskland 15,95
Ungarn 15,0
Sverige 14,5
Litauen 14,1
England 13,2
Danmark 13,2
Schweiz 10,7
Polen 9,2
Grakenland 5,8
Luxembourg 2,1
Rumeenien 1,7
Bulgarien 1,3

Kilde: http://www.organdonation.dk/statistik/statistik+europa
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Bilag 4
Ventelister 2007 - Danmark,
Finland, Norge og Sverige

SCANDIATRANSPLANT
WAITING LIST (WL) 2007 AND TRANSPLANT CENTRES

COUNTRY DENMARK  FINLAND  NORWAY SWEDEN
No. No. Absolute No. Absolute No.

KIDNEY

N° OF KIDNEY TRANSPLANT CENTRES: 4 1 1 4

Patients admitted to the waiting list during 2007 201 196 158 347

Patients awaiting for a transplant by 2007, 31StD. 385 252 195 338

Patients dead while on the WL during 2007 36 12 18 21

ESRD on dialysis treatment during 2007

LIVER

N° OF LIVER TRANSPLANT CENTRES: 1 1 1 3
Patients admitted to the waiting list during 2007 40 55 68 143
Patients awaiting for a transplant by 2007, 315tD. 21 7 12 40
Patients dead while on the WL during 2007 2 1 0 7
HEART

N° OF HEART TRANSPLANT CENTRES: 2 1 1 3
Patients admitted to the waiting list during 2007 23 16 31 44
Patients awaiting for a transplant by 2007, 31StD. 14 5 5 22
Patients dead while on the WL during 2007 3 1 2 1
LUNG

N° OF LUNG TRANSPLANT CENTRES: 1 1 1 2
Patients admitted to the waiting list during 2007 28 11 32 26
Patients awaiting for a transplant by 2007, 315tD. 32 0 42 24
Patients dead while on the WL during 2007 9 1 6 2
PANCREAS

N° OF PANCREAS TRANSPLANT CENTRES: 0 0 1 3
Patients admitted to the waiting list during 2007 18 13
Patients awaiting for a transplant by 2007, 315t D, 17 24
Patients dead while on the WL during 2007 1 0

SMALL BOWEL N° OF SMALL BOWEL
TRANSPLANT CENTRES: 0 0 0 1
Patients admitted to the waiting list during 2007

Patients awaiting for a transplant by 2007, 315t D.
Patients dead while on the WL during 2007

Kilde: http://lwww.scandiatransplant.org/tx_newsletter2007.htm
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ORGANDONATION

Organdonation som praksis i sundhedsvaesnet er forbundet med
vanskelige etiske overvejelser.

Det skyldes farst og fremmest, at der er en direkte afhangighed
mellem modtagerens behov for organer og et andet menneskes
dad. De etisk set gode rammer om organdonation ma derfor inde-
baere, at der er taget ordentligt vare pa hensynet til savel giverne
som modtagerne af organer.

Mennesker med et sygdomsbetinget behov har interesse i, at det
er muligt at gennemfgre organtransplantationer, og at der fgige-
lig er organer til radighed. Men det har betydning for alle i sam-
fundet, at den dgde krop behandles med respekt og vaerdighed.
Det har betydning for os, at det er muligt for de pargrende at have
menneskelige rammer om afskeden med deres naermeste. 0g det
har betydning for os, at potentielle organdonorer mgdes af det
offentlige med den relevante grad af respekt for deres livssyn;
med respekt for, at man kan veere i tvivl, og med respekt for, at det
kan vaere grundleggende svaert at tage stilling til organdonation.

Det Etiske Rad fremlaegger i denne redeggrelse radsmedlemmer-
nes anbefalinger om organdonation.
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